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Co 0 KNIHE POVEDALI INi:

JTato vyznamna a aktualna kniha umoznuje citatelovi nahliadnut do fungovania sveto-
vého socidlneho podnikania. Odporti¢am ju ako nevyhnutnost pre studentov, odborni-
kov, politikov a kazdého, kto ma ¢o i len najmensi zaujem zistit, ako byt prospesnym pre
[udstvo.”

Profesor Klaus Schwab, zakladatel Svetového ekonomického féra a spoluzakladatel
Schwabovej nadacie pre socialne podnikanie

,Kniha priblizuje Zivé a putavé pribehy obycajnych ludi, ktori zasvatili Zivot rieSeniu prob-
lémov a nespravodlivosti, o akych sa ani len nenazdali, a zaroven objasnuje podstatu
socialnej inovacie. Je to inSpirativna a nevyhnutna kniha pre kazdého, komu zalezi na
nasom nedokonalom, chaotickom a krasnom svete a veri v jeho nespocetné moznosti.”
Hannah Blochova, editorka misijnych projektov, casopis National Geographic

,Ken Banks, ktorého kariéra odbocila od zahrani¢ného bankovnictva a doviedla ho az k vy-
tvoreniu brilantného komunikacného prostriedku pre Afriku, nas pozyva na vylet social-
nou inovaciou. Zoznamime sa s desiatimi podnikatelmi, ktori nahodou prisli na prevratné
napady — pocnuc solarnym osvetlenim pre pérodnicke oddelenie v Afrike, aZ k filmovym
titulkom na podporu gramotnosti v Indii —a potom bojovali so vsemoznymi prekazkami,
aby ich mohli uskutocnit. InSpirativne a poucné.”

Rory Cellan-Jones, BBC reportér pre technolégie

,Ken Banks namiesal inSpirdciu, mudrost a vahavost presne v takom pomere, aby pomo-
hol dlhodobej socialnej inovacii stat sa odborom, ktory mdzu spoluvytvarat a podporovat
aj ini. Nenechal ju rozplynut sa ako nenaplneny sen.”

Cheryl Hellerova, zakladatelka magisterského akademického program Dizajn pre soci-
alnu inovaciu (MFA Design for Social Innovation), School of Visual Arts v New Yorku

,Kenova praca zmenila mnohym ludom Zivot a zaroven je prikladom, ako sa d4 vhodnym
vyuzitim technologii zlepsit svet. Vo svojej vyznamnej knihe pre nas velkoryso zhromaz-
dil pribehy inych ,zdrahavych podnikatelov, aby nam ukazal, ako mozno in3piraciou a jej
zavedenim do praxe prispiet k vyrieSeniu naliehavych problémov vo svete. Skvelé &itanie
a dblezité posolstvo.”

Bill Thompson, spisovatel, hlasatel, komentétor relacie Click (pre BBC World Service radio)
a hostujuci profesor na Royal College of Art



»Na krizovatke technoldgie a socidlneho podnikania sa casto zvelicuje, tu vsak nic po-
dobné nendjdete. Tato dbleZita kniha popisuje, ako talentovani ludia prostrednictvom
vhodnych technologii tvorivo riesia naliehavé socialne problémy. Inspirativne!”

Alex van Someren, riadiaci spolocnik pre Early Stage Funds, Amadeus Capital Partners

,Ak tychto desat vynimocnych [udi oznacujeme ako zdrahavych, potom svet potrebuje
viac takychto teslovskych podnikatelov, myslitelov a dejatelov konstruujucich prevratné
inovacie, ktorych vplyv bude podobny vplyvu tajuplného Nikolu. Bravé ich kumstu!®
Toby Shapshak, redaktor casopisu Stuff

,Mnohi z nas sa snazia najst spdsob, ako sklbit svoje zaluby so Zivotnym smerovanim
a tato kniha prinasa zopar vybornych rad. Su v nej pribehy, ktoré nam pripominaju, ze
cesta nie je vidy lahka a jej rozhodujucimi sicastami su cas a vytrvalost. Mam viak vy-
bornu spravu, svet sa naozaj da zmenit — jeden Uzasny vahavy inovator za druhym!*
Grace Killeleova, zakladatelka a vykonna riaditelka institutu Half the Sky Leadership
Institute a drzitelka ocenenia 2011 Multichannel News Wonder Woman

,Kniha predstavuje obcerstvujuci protiliek na pesimizmus spochybnujuci potencial jed-
notlivca prispiet k ,socialnym zmenam® Autor kazdej kapitoly ndm rozprava svoj osobny
pribeh spdsobom, vdaka ktorému lepsie porozumieme, akymi réznymi cestami sa daju
tieto zmeny uskutocnit.”

Dr. Elizabeth Harrisonova, nositelka akademického titulu mimoriadny profesor v odbore
antropologia a byvala veduca Katedry medzinarodného rozvoja na Univerzite v Sussexe

,Kolka inpiracial Tato kniha je d6kazom, Ze kazdy z nas moze zmenit svet v.omnoho
vacsej miere, nez si vobec dovolime snivat. Povzbudila ma k vacsim a odvaznejsim kro-
kom v mojej vlastnej nadacii Spolu dokazeme zmenit svet (Together we can Change the
World) aj v podnikani. Precitajte si ju a doprajte si novy spésob myslenia.”

Scott Friedman, Chief Celebration Officer spolocnosti Scott Friedman & Associates
a autor knihy Celebrate! Lessons Learned from the World’'s Most Admired Organizations
(Oslavujte! Poznatky ziskané od najuznavanejsich organizacii sveta)

,Zrod zdrahavého inovatora rozprava dojimavé pribehy podnikatelov obdarenych takou
vytrvalostou a nadsenim, Ze poslizZia ako inspiracia pre vsetkych, ktori dufaju, Ze sa im
podari zmenit svet. Okrem toho je aj vyznamnym pripomenutim, s akou obetavostou
predstavitelia komunit a odbornici v oblasti rozvoja bojuju s najpalcivejsimi problémami
dnesného sveta.”

Priya Jaisinghaniova, namestnicka riaditela kanceldrie Innovation and Development
Alliances, Americka agentura pre medzinarodny rozvoj (USAID)



,Zrod zdrdhavého inovdtora podava mimoriadne vzacny, osobny a objasnujuci obraz o so-
cialnych podnikateloch pdsobiacich vo svete. Svojimi inovaciami dokazuju, Ze sa techno-
l6gia moze stat mocnym nastrojom pozitivnych zmien.”

Katie Jacobs Stantonova, viceprezidentka pre International Market Development, Twitter

,Objavny pohlad na inovatorov, ktori menia svet. Pri Citani zistite, Ze celoZivotnu vasen
mozno odhalit tym najneobvyklejsim spdsobom, a aj to, Ze na ceste k Uspechu musite
zvitazit nad mnohymi obrovskymi prekazkami.”

John Siceloff, drZitel ocenenia Emmy a zakladatel/vykonny riaditel CatchTheNext.org

,Realne — chvilami neohrabané — pribehy zobrazuju Zivot zanieteného socialneho pod-
nikatela vernejsie ako Cokolvek, ¢o som doteraz cital. Kniha je inSpirujuca, ano, ale ma
este Cosi lepsie — funguje ako prirucka ako zmenit svet k lepSiemu, ktora je zaloZena na
skutocnych pripadoch z redIneho sveta.”

Kevin Starr, generalny riaditel nadacie Mulago

,2da sa, ze sme v sucasnosti svedkami toho, ako sa vo svete vytvara akési nové kolektivne
vedomie. Stale nastojcivejsie si uvedomujeme, ze musime pomdhat druhym. Pocitujeme
povinnost realne ovplyvnit ,5irsi kontext® a viac sa zasadit o ,kolektivne dobro' Socidlne
podnikanie je na vzostupe a tato kniha vrha velmi potrebné svetlo na to, ako pretvorit in-
Spiraciu nainovaciu.”

Darice Fisherova, odbornicka v oblasti médii a prace s verejnostou

,Ken Banks je badatel telom aj dusou, Zenu ho zvedavost a cielavedomost, prekazky ho
posilfiuju a je kulturne zdatny. V knihe Zrod zdrdhavého inovdtora Ken — od prirody timovy
hrac — namieril reflektor na hrdinskd pracu skupiny motivovanych jednotlivcoy, ktori
vytvaraju lepSiu buducnost pre ludi a spoloCenstva vo svete. Kniha prekondva modne
terminy a Strukturalne modely okolo socialneho podnikania. Spolo¢nym menovatelom
sU moznosti a posilnenie vplyvu jednotlivca — kazdy méze prispiet k socidlnym zmenam.
Verim, Ze tato zbierka pribehov o zanieteni a redinych vysledkoch vzbudi v ludoch hlad
dozvediet sa viac a inSpiruje nie zopar, ale mnohych citatelov k objavovaniu toho, co ich
naplna, a Ze to pretvoria na mnozstvo pribehov o zmyslupinych zmenach.

Alex Moen, viceprezident Explorer Programs, National Geographic

,Zrod zdrdhavého inovdtora je povinnym citanim nielen pre vietkych studentov, ale aj pre
kazdého, koho zaujima, ako vyuZit vynalezy na baze technolégii na zlepSenie Zivotov ludi.
Uprimné pribehy tych, ktorych postretli nepredvidané prekazky aj necakané prilezitosti,
prinasaju inspiraciu a svieZe prebudenie do reality.”

Joshua Schuler, vykonny riaditel programu Lemelson—MIT



,Ken Banks zhromazdil presvedcivé a zasvatené rozpravania pozoruhodnych ludi, ktori sa
snazia o socialne zmeny prostrednictvom technoldgii. Kniha posluzi ako zdroj inSpiracie
a informacii mnohym dalsim, ktori idi podobnou cestou.”

Jonathan Donner, Technology for Emerging Markets, Microsoft Research

,Precitajte si tuto knihu a nechajte sa inspirovat. Polozte si otazku v nej obsiahnutd: Mo-
hol by som aj ja, hoci aj v mensej miere, prist na to, <o ma naplfa, stat sa socidlnym
podnikatelom a urobit z nasho sveta lepSie miesto?*

Robert Chambers, vyskumny pracovnik, Institute of Development Studies, Sussex University

»Ako priekopnik v tejto oblasti Ken vie omnoho lepsie ako ktokolvek iny, ¢o znamenad byt
vahavym inovatorom. V indpirativnej knihe sa zoznamime s ludmi, ktorym sa jednodu-
chymi a elegantnymi napadmi podarilo zmenit svoj svet.”

Chris Locke, vykonny riaditel GSMA Mobile for Development

»Ako socidlna podnikatelka, pedagogicka a facilitatorka verim, Ze suicasna doba vola po
inovacii vo vietkych oblastiach a vold obzvlast tych z nas, ktori sme dostatocne nero-
zumni na to, aby sme sa nadejali, Ze mézeme zmenit svet. Dakujem vam za tuto knihu —
presne toto nas odbor potrebuje.”

Rebecca Saltmanova, disruptivna inovatorka a pedagogicka, A Foot in the Door Productions

,Fascinujuce a zasvatené dielo. Posluzi ako prirucka a zdroj inSpiracie pre kazdého, kto sa
snazi zmenit svet.”

Terry Garcia, vykonny viceprezident pre misijné programy, National Geographic

,Preco by clovek vymenil pohodlIny Zivot za zablatené topanky Usilia o socialnu zmenu?
Ken Banks odhaluje, ako globalne problémy viria vody nasho svedomia a pohanaju novud
generaciu inovatorov k cinom.”

Andrew Zolli, vykonny riaditel'a spravca/kurator, Poptech

,Bojovat s najpalCivejsimi problémami sveta sa podujali ludia, ktorych motivujd ich zaluby,
podrobne poznaju lokdlne situacie a formuje ich frustracia z neadekvatnych rieseni. Ken
Banks a dalsi neobycajni inovatori ponukaju indpirdciu a nahlad do tvorby praktickych
rieSeni, pricom narusaju vzité predstavy o socialnej inovacii. Knihu si musi precitat kazdy,
kto chce riesit problémy s celosvetovymi désledkami tak, Ze sa obozndmi's podmienkami
danej lokality a zapoji sa na miestnej urovni.”

Ethan Zuckerman, riaditel Center for Civic Media, MIT
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PODAKOVANIE

J e takmer nemozné spomenut kazdého, kto mi za tie roky pomahal, povzbudzoval ma
a podporoval v osobnom aj pracovnom zivote. Nasledujuci zoznam teda v ziadnom
pripade nie je Uplny.

Jednym z tych, ktorym by som sa chcel podakovat, je aj zosnuly Freddie Cooper, ktory
mi ako tinedzerovi dovolil vyblaznit sa na jeho pocitaci Commodore PET, a tym ma na-
smeroval na celoZivotnu kariéru v IT. Dakujem aj Kevinovi Dalymu, Vanesse Nashovej
a zosnulému Rayovi Middletonovi, ktori mi otvorili oci pre Afriku. Karen Hayesovej a Si-
monovi Hicksovi vdacim za to, ze ma vytiahli z nemocnic¢ného |6zka a dali mi prileZitost
zacat Uplne novu kariéru v oblasti mobilnych technolégii. Univerzite v Sussexe za to, Ze si
véimli méj potencial a umoznili mivystudovat. Erikovi Sundelofovi za to, Ze ma povzbudil,
aby som si podal prihlasku na Stanfordovu univerzitu (kde som konecne zacal robit svoju
pracu) a Stuartovi Gannesovi za to, Ze ma aj po druhy raz prijal do programu.

Jerrymu Huangovi a Johnovi Brackenovi z nadacie MacArthur vdacim za to, Ze zarisko-
vali a ako prvi mi poskytli financné prostriedky. Zoskupeniu nigérijskych neziskovych or-
ganizacii za to, Ze vo volbach v roku 2007 vyuZili FrontlineSMS a umoznili mi tak prerazit.
Billovi Thompsonovi, Jonovi Fildesovi a Garethovi Mitchellovi z BBC dakujem, Ze to celé
odvysielali, a Larrymu Diamondovi za neustalu podporu a priatelstvo. Dakujem $oférovi
auta v meste Calabar, ktorého mizerné vodicské schopnosti zmenili smerovanie méjho
Zivota k lepSiemu, a vietkym ostatnym, ktori mi pomohli sa uzdravit. Danielovi Epsteinovi
z Unreasonable Institute dakujem za takud blaznivi ponuku — Skolenie socialnych pod-
nikatelov na lodi — Ze sa nedala odmietnut. Tori Hoganovej za pozvanie zdielat palubné
pédium s arcibiskupom Tutuom. A arcibiskupovi Tutuovi za priatelstvo, vedenie, vieru,
neochvejny optimizmus a podporu tejto knihe.

ZvlaStne podakovanie patri Cliffovi Currymu a Delight Stonovej z naddacie Curry Stone,
ktori mi boli priatelmi a podporovali ma nielen pri tvorbe knihy, ale aj v inych pracovnych
¢innostiach a ambiciach.

Nakoniec dakujem clenom svojej rodiny, ktori nikdy Uplne neporozumeli, ¢im sa
vlastne zivim, no aj tak ma podporovali.

Srdecna vdaka a uznanie patri kazdému z nich, ako aj vsetkym ostatnym, ktorych som
stretol na svojej Zivotnej ceste.

Ken Banks
St. lves, Cambridgeshire, Spojené krdlovstvo
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PREDHOVOR

Arcibiskup Desmond Tutu

k chceme zo sveta urobit lepsie miesto pre vietkych, kazdy z nas sa musi postavit

proti nepravosti, sucitit s druhymi, byt voci nim pokorny a nevzdat sa, ked nas
postretnu taZkosti a trapenie. Tymito jednoduchymi pravidlami som sa riadil po cely
Zivot a Ziju podla nich aj mnohi dal3i bojovnici za prava chudobnych, marginalizovanych
a znevyhodnovanych.

Svet je dnes omnoho mensi ako kedysi. Vdaka Sireniu internetu a socidlnych médii
sa po prvy raz dostavaju na povrch mnohé pribehy trpiacich ludi. Ak priratame rastuce
mnozstvo mladych, ktori chcd zmenit svoj Zivot, mame vsetko, Co treba na pozitivhu
zmenu. Verim, Ze je zodpovednostou kazdého z nas zmenu odstartovat. Ken Banks to
urcite vnima rovnako, co dokazuje aj Usilie vynalozené na vydanie tejto knihy.

Mal som tu Cest pracovat s Kenom na nedavnej plavbe Semester na mori (Semester
at Sea). Poskytuje Studentom prileZitost prezit semester mimo univerzitnych ucebni ces-
tovanim okolo zemegule na lodi MV Explorer, ¢im im umoznuje lepSie porozumiet svetu.

Ken sa zucastnil na pattyzdiovom Useku plavby, pocas ktorého v rdmci programu
Unreasonable at sea skolil socidlnych podnikatelov so zameranim na technolégie. Na
konci plavby som mal prileZitost stretnut sa s Kenom aj s autorkou Tori Hoganovou na
podiu poslucharne plnej Studentov. Otvorene sme im porozpravali, akym spdsobom by
oni mohlizmenit svet. V rukach dnesnych mladych ludi leZi nielen rieSenie problémoy, ale
aj uloha buducich svetovych lidrov.

15



Prave v tomto duchu mam cest uviest tuto zaujimavu novu knihu. Zrod zdrdhavého
inovdtora je zbierkou pravdivych pribehov. Dozvedame sa z nich, aké Uzasné moznosti
¢akaju ludi otvorenych, so skutocnym zaujmom, ktori si nevyberaju lahsiu cestu lahostaj-
nosti, ale prave naopak, tvrdohlavo hladaju odpovede na problémy tykajlce sa nielen udi
v ich bezprostrednom okoli, ale mnohokrat aj desiatok miliénov dalsich po celom svete.

Precitajte si tuto knihu a velmi rychlo pochopite, Ze jej pribehy zmenili Zivot nielen
samotnym inovatorom, ale rovnako aj tym, ktorym sa rozhodli poméct. Je knihou nadeje,
inSpiracie a netusenych moznosti.

Arcibiskup Desmond Tutu
Kapské mesto, Juznd Afrika
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UvobD

Ken Banks

»Nepytajte sa, co svet potrebuje. Opytajte sa, pri com oZivate,
a chodte za tym. PretoZe svet potrebuje prave ludi, ktori oZili.“

Howard Thurman (1899-1981)

(ZNOVU)ZRODENIE NAPADU

Pribeh tejto knihy sa zacal najnepravdepodobnejsie ako si dokaZete predstavit — viac
nez 11000 kilometrov nad zemou pri nahodnom stretnutim s editorom britského
vydania Casopisu Wired Davidom Rowanom v ulicke charterového lietadla smerujiuceho
do Johannesburgu.

Vzadu desiatky spikleneckych novinarov, vpredu pohodine usadeny premiér David
Cameron s ministerskymi kolegami. A medzi nimi my, cast britskej vlddnej obchodnej de-
legécie v pocte patdesiat hldv smerujdca na Stvordfovu navstevu Juznej Afriky, Nigérie,
Rwandy a Juzného Sudanu. Vo vzduchu sme prezili viac casu ako na zemi a posledné dve
destinacie sme ani nestihli navstivit. V politike Styri dni oCividne predstavuju velmi dlhu
dobu a vobec nezalezi na tom, ako dobre su naplanované.



UvoD

Niekolko mesiacov po ndvrate si David znova presiel nase rozhovory z velkej nadmor-
skej vysky a rozhodol sa, ze sa mi ozve. Poziadal ma, ¢i by som pre ich ,Banku napadov”®
nenapisal ¢lanok — nieco, o ¢om by sa ,ludia chceli porozpravat aj pri pive”. Tym trochu
okresal moje moznosti. Siahol som do hlbok zasuvky polopremyslenych napadov a opra-
Sil jeden spred niekolkych rokov. Nacrtaval cosi, o som zacal pracovne nazyvat ,zdrahava
inovacia“, ¢ize ked sa ¢loveku podari ndhodou ¢i aj s istou davkou nechuti vyriesit problém
alebo nieCo nové objavit. Tato koncepcia zarezonovala s témou ,Banky napadov” a ¢la-
nok s nazvom ,Genidlne myslienky prichadzaju, ked planujes nieco Upline iné“ sa objavil
v roku 2012 v majovom vydani casopisu.

Povodny clanok bol kratky, takze som v fiom len zbeZne pribliZil pribehy dvoch ino-
vatorov. Ale semienko myslienky sa znovuzrodilo a koncepcia ,zdrahave] inovacie” opat
ozila v mojej predstavivosti. Tusil som za fou omnoho ddlezitejsi pribeh a ovela viac
stretnuti so zdrahavymi inovatormi. Cakalo ma mnozstvo vyziev na zaslanie prispevkov,
stovky e-mailov, nekonecné hodiny Citania a editovania, tvorba dizajnu obalky a kapitol aj
nedspesné Usilie o ziskanie financnych prostriedkov. A po osemnastich mesiacoch sa zo
600 slov stalo 70000 a zrodila sa kniha, ktort teraz drzite v rukach.

Nedopecena myslienka, z ktorej vznikla tato kniha, sa objavila pocas studia na Stan-
fordskej univerzite, kde som mal stale castejsie docinenia so socialnym podnikanim,
socialnou inovaciou a dizajnovym myslenim v podobe akademickej discipliny. Stretaval
som Coraz viac inteligentnych mladych ludi, ktori od vysokej Skoly o¢akavali, Ze ich vybavi
zrucnostami, aké podla nich potrebuju na to, aby ,vy3li do sveta a zmenili ho". Trochu ma
to prekvapilo. Svet azda mdzeme zmenit aj bez diplomoy, ¢i nie? Nezriedka som patral
hlbsie a pytal som sa ich, ¢o chct robit po skonceni Skoly. Odpovede ako ,,chcem byt soci-
alnym podnikatelom” ma zaskocili. V zmatocnom a neraz frustrujicom svete socialneho
podnikania poznam len zopar fudi, ktori sa vyslovene rozhodli pre toto povolanie. Prave
naopak, natrafili na problém, krivdu alebo trhovy nedostatok a to ich trapilo aZ do takej
miery, Ze sa rozhodli venovat ich naprave vacsinu — ak aj nie cely svoj Zivot. Malokedy, ak
vobec, vznikalo podobné Usilie v ramci nejakého dlhodobého planu.

Mnohi studenti, ktorych som spoznal, mali za murmi vysokej skoly len velmi malu
sancu zazit nejaky problém, krivdu alebo désledky trhovych nedostatkov. Vyucovanie
mechanizmov socidlnej inovacie méze byt prinosné, ale jedine v spojeni s nad3enim
a praktickymi pripadmi, kde sa daju ziskané vedomosti uplatnit. Zafalé hladanie toho, ¢o
vas intenzivne vnutorne oslovi, je ¢asto osamelou a naro¢nou putou. Hovorim z viastnej
skusenosti. Ale k tomu sa vratim neskor.

Bol som svedkom rastucej institucionalizacie socialneho podnikania, o som z mno-
hych dévodov povazoval za neuzitocné. Nehovoriac o tom, ze by to mohlo viacerych mo-
tivovanych mladych ludi odradit. A navyse, takyto pristup naznacuje, Ze socidlna zmena
je dobre premysleny proces, hoci v skutocnosti je omnoho chaotickejSia a nahodnejsia,
ako dosvedcuje aj vela pribehov z tejto knihy. Dufam, Ze sa knihe podari sprostredkovat
Citatelom tuto zasadnu myslienku.

20



UvVoD

Urcite je ovela jednoduchsie nastudovat si mechanizmy socidlneho podnikania —vra-
tane podnikatelskych pldnov a ,prezentécie vo vytahu“ — ako ziskat pre nie¢o nadsenie
a zistit, k comu sme povolani. Prave vy mozete byt tym najpovolanejsim clovekom vyriesit
urcity svetovy problém, no pokial problém nendjdete, nie je vam to nic platné. Najtazsou
fazou procesu byva vacsinou hladanie, ku ktorému nevedie kratsia cesta, ako opustit
z6nu pohodlia a ist von do sveta. Moja prva rada pre kohokolvek, kto chce zmenit svet,
znie: ,Chod a zmen svet” Najprv zisti, o ta napfha, zvy5ok sa mdzes naucit neskor — ak
a ked'to budes potrebovat.

Urobil to kaZdy z desiatich autorov v tejto knihe. V. mnohych pripadoch dokonca ani
netusili o existencii problému, ktory nakoniec zaZili na vlastnej koZi, a aj zacali riesit.
Inymi slovami, problémy i ich rieSenia si ich nasli sami. A to sa stane len vtedy, ked'sa
nachddzate niekde, kde vas problém moze ndjst. Ved ak chcete zazit zdravotnu starost-
livost o matky v ,tretom svete®, nepodari sa vam to v Londyne, PariZi ani v New Yorku.
Musite sa vydat po stopach Laury Stachelovej a odZit si na vlastne] kozZi tazké chvile na
p6rodnickom oddeleni v Zapadnej Afrike.

VYZNAM SLOVA ,,ZDRAHAVOST*

Pri pohlade na to, ako vznikla Laurina inovacia (a devat dalSich v knihe), vdm mozno na-
padne, preco som ich nenazval ,ndhodni inovatori“ Preco prave zdrahavi?

Ked' sa pocas uplynulych osemnastich mesiacov kniha postupne pretvarala z mys-
lienky na skutocnost, kazdy —od vydavatelov cez autorov az po priatelov a kolegov —vyjad-
roval pochybnosti o mojom vybere slova ,,zdrahavy". Raz ¢i dvakrat ma takmer presvedcili,
aby som ho zmenil, ale neustupil som. Velmi sa potesim, ked sa diskusia o obsahu knihy
svojim rozsahom co i len vzdialene priblizi diskusii o jej nazve. Zamerne som zvolil provo-
kujuci ndzov a dufam, Ze pri ¢itani jednotlivych pribehov spoznate zdrahavost vo vietkych
jej podobach.

Aj ked niektori autori sami seba radSej nazyvaju ,nahodni inovatori‘, myslim si, Ze
to Uplne nevystihuje podstatu ich pribehu, ani ich samotnych. Dovolil by som si tvrdit,
Ze sa v situacii, ktord Uplne zmenila smerovanie ich Zivota, neocitli ndhodou. Nahoda
naznacuje, Ze mali Stastie, ale Lauru Stachelovu do Nigérie nepriviedlo Stastie, a rovnako
ani deti Sharon Terryovej nemali $tastie, ked' im diagnostikovali genetickd poruchu, a ani
Erik Hersman, ked ho hiboko zasiahla kriza, ktora rozorvala jeho rodnu krajinu. Viac sa mi
paci myslienka urcitej zdrahavosti, ved mnohi z nich ani nehladali, nieco, ¢o im zaberie
kopu Casu a pohlti ich Zivot. Viaceri boli predtym, ako sa im zivot Uplne skomplikoval,
uplne spokojni.

Uspesna kariéra v socidlnom podnikani prinasa aj vyznamné vysledky. Treba sa len
drzat vytycenej cesty a bojovat, ako keby od toho zavisel vas Zivot. Napriek vietkej roman-
tike tohto povolania je vsak cesta neraz narocna, frustrujlica, osameld a od romantiky ma
daleko.

21



UvVoD

Samotny fakt, Ze si niekto vobec zvoli tuto cestu namiesto inej a jednoduch3ej podla
mna tiez nieco naznacuje o zdrahavosti. Nevybrali si lah3iu moznost. Rozhodli sa pre tu
narocnejsiu, ktora bude vyznamnejsim prinosom pre [udstvo. Ked'sa ponorite do citania,
prezijete si nimi ich bolest, Uzkost aj frustraciu.

Ich zdrahavost vypovedd aj o tom, Ze si uvedomuju existenciu vyssieho dobra — pri-
behu a ciela, ktory je vacsi ako jednotlivec. Sotvakto by chcel dobrovolne ohrozit sam
seba —napriklad tym, Ze sa postavi zoci-voci ozbrojenym vojakom poslichajicim rozkazy
diktatora.

Ale aktivisti na celom svete den co den takto nasadzuju krk za to, v ¢o veria.

Robia to s uslachtilym vyssim cielom, ktorym je sloboda pre vsetkych.

V idedlnom svete by nemuseli takto riskovat — dtlak ani korupcia v fiom neexistuju.
Nas svet vsak nie je idealny. Aj mnohi inovatori pri sledovani vyssieho ciela len neochotne
vystavuju svoje Zivoty nebezpecenstvu, komplikaciam ¢i frustracii. Toto rozhodnutie sa
im nerobi lahko. Nejedného ¢akd znacna obet, no maloktori by si uz zvolili tichsi a jedno-
duchsi spdsob Zivota, aky by pravdepodobne vetci mohli viest. Skratka su ini.

Najvacsiu vahu pri rozhodovani ma rodina. Niektori [udia sa svojho napadu vzdaju
a pokracuju v normalnom Zzivote, ale Sharon Terryova, ktorej pribeh najdete v deviatej
kapitole, nemala na vyber. Ked sa s manzelom dozvedeli Sokujucu diagndzu zriedkavého
a malo preskimaného genetického ochorenia svojich deti, ich Zivot sa od zakladov zme-
nil. Viditelne sa zdrahali. Ako sama povedala:

Noc ¢o noc sme zaspdvali obklopeni hibou fotokopii a obrovskych lekdrskych slovni-
kov. Vtedy sme si uvedomili, Ze musime konat. Spominam si, ako sme sa raz vecer na
seba pozrelia pomysleli si— nie, nie, toto nechceme, nettZime triedit poznatky o tejto
chorobe. Nestaci, Ze s nou musime zit, bojovat a prevddzat riou deti? Nemohol by ju
objasnit a zatriedit niekto iny a zatelefonovat ndm, ked'sa ndjde liek? Prosikala som
vesmir, nech sa o nds postard. Nie. Neochotne sme teda pripustili, Ze toto bremeno
musime niest my. Nemal kto iny.

Wes Janz, ktorého kapitola uzatvara knihu, ma na zdrahavost viastny nazor a tvrdi, ze
v skutocnosti jej potrebujeme viac. Nadejnym socialnym inovatorom dava nasledujicu
radu, ako sa zachovat pri rieSeni problémov:

Nerobte nic.

Vdhajte. Pochybujte. Nebudte si isti. Budte nerozhodni.

Inymi slovami, zdrdhajte sa.

Ludia odhodlani ,nieco dokdzat* alebo ,zmenit svet“ci ,,zmenit niekomu Zivot“— taki
mi nahdnaji strach. Pricasto sa stdva, Ze na nieciu dobre mienend intervenciu miestni
po chvili zabudnd, alebo im dokonca poskodi. Niekedy je pre druhych (aj pre nds sa-
mych) asi najlepsie, ked odideme a nechdme to tak. Nechdme ich tak.
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UROBIT SPRAVNU VEC SPRAVNYM SPOSOBOM

Rozhodne je nasim cielom povzbudit ludi k pomoci druhym, ale chceme mat istotou, ze
na to pojdu zo spravneho konca, a hlavne s uctou. Wesova obava sa zhoduje s mojou.
Opakovane tvrdim, Ze by sme nemali riesit problémy, ktorym nerozumieme; nemali by
sme si priviastrfiovat problémy, ktoré nie st nase; a uz vobec by sme nemali vytvarat , rie-
Senia“ zo vzdialenosti tisicov kilometrov a z vysky lietadla hladat, kam sa najlepsie hodia.

Vo svete vyuzivania technolégii pre rozvoj, kde momentalne travim vacsinu casu, sa
obvykle nieco podobné deje. Umysel je dobry, ale ¢asto zle zrealizovany.

Nedavno som presne toto tvrdil v ¢lanku pre Stanford Social Innovation Review. Ohlasy
boli pozitivne, no jedného z diskutujucich zaujimalo, do coho by mali ludia Zijuci daleko
od problémov rozvojovych krajin investovat svoj ¢as a nadsenie. Odpovedal som mu, ze
problémy sa najdu vade, aj v ich okoli, a mohli by sa pokusit niektoré z nich vyriesit. Ak
chce ¢lovek naozaj prispiet k rieSeniu problémov ,inych® tak musi naozaj nejaky cas Zit
vich podmienkach.

Kazdy inovator v tejto knihe zaZil na vlastnej kozi problémy, s ktorymi sa potom
podujal bojovat. KedZe som v prostredi miestnych neziskovych organizacii v Afrike Zil
a pracoval takmer dvadsat rokov, citil som sa ako-tak kvalifikovany poméct tamojsim s ich
komunikacnymi problémami. A tam som ziskal nielen kltucové vedomosti na riesenie ich
problému, ale aj déveru ludi, ktorym som sa snazil pomoct.

MojA CESTA

Za tie roky som aj ja zazil istu davku zdrahania a tazkosti. PohodInu kariéru v zahranic-
nom bankovnictve som rozbehol v mladom veku, a aj ked slubovala materidlne vyhody,
duchovne bola velmi vzdialena od toho, ¢o som citil, ze mam robit. Vylet do Zambie v roku
1993 viak vietko zmenil. Tam som na vlastné oci videl ako Ziju ludia, ktori nemali tolké
stastie ako ja. Boloich vela. Onedlho som si uvedomil, Ze 90 % [udi na planéte ma mizerny
Zivot a to ma hlboko zasiahlo. Trapi ma to dodnes. Hoci som vtedy pocitil volanie k ¢inu,
uz si ani nespominam, ako dlho som sa snaZzil prist na to, o presne by som mal urobit.
Ako mdzem ja osobne prispiet k rieSeniu obrovského mnoZstva nepravosti, ktoré sa deju
vo svete?

Takato otazka vas velmi lahko pohlti. A predsa som vysiel von do sveta. Viackrat som
predal cely majetok a zanechal to, Co som nazyval domovom. Nakoniec to bola oslobo-
dzujlca skusenost, hoci som ju vtedy vnimal inac¢. Zil som na miestach ako Calabar v juz-
nej Nigérii, kde som rok riadil utulok pre primaty — dvanast mesiacov v dusivej hortcave
a vlhku zmieSanom s cudnymi zachvatmi malarie. Sedaval som po nociach pri sviecke
v snahe zachytit svoje myslienky a sklamania do dennika. Pil som pritom lacné nigérijské
pivo, nevzdavajuc hladanie. Avsak rovnako ako po predoslych desat rokov, na ni¢ som
neprisiel.
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Zivot mi zmenila az no¢na nehoda na motorke na rusnej calabarskej ceste. Nohu mi
dali dokopy po 6smich dnoch v nemocnici, kde som sa narodil, v meste Jersey na Nor-
manskych ostrovoch. LeZal som v bolestiach, bez penazi, bez prace, nemohol som sa hy-
bat, nemal som strechu nad hlavou a e3te stale som netusil, kam sa ubera méj Zivot. Nic
hordie ma uZ véak necakalo. Znova som si zbalil kufre a odkrivkal Zit do Anglicka. Pisal sa
janudr 2003, presne desat rokov odkedy som zacal hladat. Potreboval som zistit, ako by sa
prostrednictvom v rozvojovych krajinach nemnohych, no stale pribddajicich mobilnych
telefénov dali vyriesit niektoré palcivé rozvojové problémy a otazky ochrany prirody. To by
bola tloha ako stvorena pre mna. Spojil by som nadsenie pre technoldgie so zanietenim
pre medzinarodny rozvoj a tuzbou pomoct ludom.

O dva roky neskor vznikla pri pive a futbalovom zapase komunikacna platforma
FrontlineSMS na principe textovych sprav, ktora v sucasnosti funguje vo viac nez 150-tich
krajinach sveta. Doslova ma zachranila. Konec¢ne som nasiel ciel, nieco, do coho som
s pokojnym svedomim mohol vloZit nadsenie a energiu. Obzvlast zo zaciatku ma pocas
mnohych temnych a narocnych dni skutocne inSpirovalo a povzbudzovalo, ako Uplne ne-
znami ludia dokazali mdj napad vyuzit pre seba a svoje komunity. FrontilneSMS sa stala
mojim odrazovym mostikom. Pomohla mi postupit o krok dopredu a venovat sa veciam,
na ktorych mi zalezalo. Nebyt platformy, dnes by tu nebola kniha a mozno ani ja.

Citelné frustracie Zivota socialneho inovatora ozivaju na mnohych strankach v knihe
a st dékazom mimoriadneho rozpravacského talentu autorov.

Nie vsetky snahy viak koncia UspeSne a bola by chyba, keby kniha vytvarala ten dojem.
Cintorin socialnej inovacie je priam vystlany pokusmi, ktoré stroskotali na nedostatku
financii, casu alebo napadov. Uspe3né pokusy zaznamenané v tejto knihe patria k histke
tych, ktoré nestretol podobny osud.

TVRDOU PRACOU K INSPIRACII

Zo zaciatku som nepoznal takmer nikoho, koho by som mohol poziadat o radu a mo-
ralnu ¢i inu podporu. Asi je to dan za priekopnictvo v nejakej oblasti. Dnes uZ je to inak —
nasiel som ciel, vynaloZil som na jeho dosiahnutie vietky sily a podarilo sa. Cestou som
sa vela naucil a teraz mdéZem prinajmensom poméct tym, ktori su ete len na zaciatku.
Pomdct im mdzem radou, povzbudenim alebo priaznivou kritikou nejakého napadu; pri
zvysovani povedomia o ich projekte prostrednictvom blogovych prispevkov; pri ziskavani
finanénych prostriedkov a kontaktov na projekty a ludi s rovnakymi zaujmami; alebo vo
forme konzultacii. Toto vietko mi chybalo, ked som zaéinal. Verim, Ze k dalSiemu rozvoju
nasej discipliny méZzem —a mal by som — prispiet tym, Ze svoje poznatky odovzdam dalej,
o ¢o sa aj snazim. Kniha je dokazom mdjho zavazku.

Hodnota nasho odkazu by sa nemala posudzovat podla nasich projektov ani knih.
Spociva v ludoch, ktorym sliZime a inspirujeme ich, a v budtcnosti, ktort pre nich
vytvarame.
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Vo svete socidlnej inovacie vela diskutujeme o udrZatelnosti projektov, ale malo
o udrzZatelnosti ludi. Ak mdme uspiet v boji proti celospolocenskym problémom aj z dlho-
dobého hladiska, musime do ndsho odboru prildkat tie najlepsie mladé mozgy a poskyt-
nut im tolko podpory, kolko potrebuju na to, aby zostali. Tréning na zvysenie kompetencii
jednotlivca alebo skupiny nie je len vecou vzdialenych krajin. Aj pri vlastnom prahu mé-
Zeme vela urobit. A tento druh prace nema o ni¢ mensiu hodnotu. Prave naopak.

RADA PRE SOCIALNYCH INOVATOROV TELOM AJ DUSOU

Tak ako mnohi prispievatelia aj ja sa na zaver s Citatelmi podelim o niekolko ponauceni,
ktoré som ziskal na krivolakej ceste svetom socialnej inovacie.
Dudfam, ze vdm posluzia aspon niektoré z nich.

PoloZte si otazku: skutocne rozumiem problému, ktory sa snazim riesit?
Som ja ta najvhodnejsia osoba na rieSenie tohto problému? Budte sebakriticki.
Ak nou nie ste, zacnite podporovat pracu niekoho iného, kompetentnejsieho.
NesUtazte. Vo svete je tolko problémov, Ze sa najde uplatnenie pre kazdého.
Nenahlite sa. Pracujte na svojom napade alebo projekte vlastnym tempom.
Nemyslite si, Ze k rastu potrebujete peniaze. Predtym neZ oslovite investorov,
urobte vsetko, co je vo vasich silach.
Dobrovolnici a stazisti nemusia byt pre vase ludské zdroje to pravé. Najst ludi
s vasim nadsenim a angazZovanostou, ktori by boli ochotni pracovat zadarmo, je
¢asovo narocné a zlozité.
Viyhladdvajte a naplno vyuzivajte prileZitosti na zviditelnenie svojej prace. Vytr-
vajte vtom.
Zabudnite na seba. Ostante pokorni. Budte zvedavi.
Nezabudajte, Ze vacsina ludi sa prvy raz stretne s vami a vasim ndpadom prave na
vasej webovej stranke.
Naucte sa povedat nie. Nebudte otrokom ocakavani druhych ludi. Neprepinajte sa.
Nenechajte sa ubit politikou odvetvia, v ktorom pracujete. Setrite si sily na déle-
ZitejSie veci.
Naucte sa sami robit to, za ¢o si nemdZete dovolit zaplatit inym.
Otvorene rozpravajte o hodnotach, ktorymi sa riadite. Ziskate si tym reSpekt [udi.
Spolupracujte, ak je to v zaujme rieenia problému, na ktorom pracujete, aj ked sa
to mozno nezhoduje s vasim osobnym zaujmom.
Naplno vyuzivajte rézne siete kontaktov a nezabudaijte, ze vyhody z nich plynuce
sa nemusia ukazat okamzite.
Nestracajte zo zretela 3irsi kontext — Cokolvek, ¢o sa snazite vyriesit, presahuje
jednotlivca aj akukolvek organizaciu.
Pri hladani tej ,pravej ¢innosti sa neznicte. Najdete ju na tych najnepravdepo-
dobnejsich miestach a keby aj nie, mdze sa velmi [ahko stat, Ze si vas ndjde sama.
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Nadovsetko sa usilujte byt dobrym clovekom a prikladom pre druhych. A ak sa
vam podari uspiet, nezabudajte pomahat inym.

Sirenie internetu a mobilnych telefénov viedlo k tomu, ze dnes pracuje na rieseni
palcivych socidlnych a environmentalnych problémov sveta viac [udi ako kedykolvek
predtym v dejinach ludstva.

Dufam, Ze komukolvek, kto sa k nim chce pridat, ukdze Zrod zdrdhavého inovdtora
cestu i aspon jednu z moznych ciest. A zaroven dokaze vam, ze jedina kvalifikacia, ktoru
potrebujete na to, aby ste zmenili svet, je trocha viery, nadeje a odhodlania.

Pripojte sa k online konverzdcii:
Twitter: @ReluctantsBook

Facebook:  facebook.com/Reluctantinnovation
Webstranka: reluctantinnovation.com
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Brij Kothari

Aby nemusel pisat dizertacnu prdcu, Brij Kothari pozerd u priatela dalsi
spanielsky film. Utrdsi zdanlivo bezvyznamnt pozndmku o titulkoch, ¢im
zaseje semienko novej myslienky a odstartuje iniciativu za gramotnost,
ktord md podla Billa Clintona ,,obrovsky vplyv na ludské Zivoty".

ZACIATOK

Co ma spolocné blaznivy a ocefovany Almoddvarov film Zeny na pokraji nervového
zritenia s hromadnou gramotnostou v Indii? Ni¢, a predsa...vsetko! Na zaciatku roka
1996, po asi desatroci studentského Zivota na Cornellovej univerzite v meste Ithaca, State
New York, som bol konecne v poslednej faze pisania doktorandskej prace. A presne vtedy
je tuzba pozerat filmy najsilnejsia.

TakZe ja a Bernadette Josephova, vtedy moja vzacna priatelka, dnes manzelka, Chris
Scott a jeho ocividne tehotna zena Stephanie Buechlerova sme sedeli v Scottovom byte
a pozerali ten neuveritelne smiesny film v $panielcine. Ked sme zacali Studovat $paniel-
¢inu, velmi rychlo sme pochopili, Ze pozerat filmy v Spanieline je pre nas nielen uZitocné,
ale je to aj zabava.
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To boli ¢asy pred digitalnymi a DVD prehravacmi, ked sa cudzojazycné filmy dostavali
do USA na videokazetach s anglickymi titulkami.

V tejto veselej atmosfére mi pocas filmu prebleslo hlavou zopar nesuvisiacich mys-
lienok. Zamyslel som sa, ¢&i mézu zachvaty smiechu ucinkovat ako oxytocin a vyvolat
predcasny porod. Ale mal som tolko rozumu, Ze som ni¢ nepovedal. Druha myslienka,
ktora zo mna vyletela pocas prestavky, znela takto: ,Preco sa Spanielske filmy neuvadzaju
so Spanielskymi titulkami? LepSie by sme rozumeli dialégom.” Priatelia suhlasili.

Tato myslienku som sa pokusil aplikovat na krajinu s 22 oficidinymi jazykmi a viac nez
tisicimi dialektmi. Znac¢n4 lingvistickd obmedzenost ndpadu ma netrapila.

»Mozno by sa v Indii zvysila gramotnost, keby sa k filmovym piesfiam v hindcine jed-
noducho pridali hindské titulky.

»Myslim, Ze si na nieco prisiel”, zareagoval Chris. KedZe plynule ovlada SpanielCinu
aj hindcinu, vyrastol v Indii a rozumie vplyvu Bollywoodu na indické vasne, jeho nonsa-
lantné potvrdenie bolo presne to, co som potreboval, aby sa z myslienky na drovni nervo-
vej synapsie stala celozZivotnd vasen. Ndhodnejsie sa to ani nemohlo zacat. Ale predtym,
nez som sa mohol Uplne nadchnut, potreboval som si overit originalnost svojej myslienky.
Zdala sa mi aZ smiesne jednoducha na to, aby ju za Ucelom Sirenia gramotnosti niekto
nevymyslel alebo nevyuzil uz predo mnou.

Zistil som, ze vacsina literatlry o titulkovani pochadza z USA a zapadnej Eurdpy. Jeden
z hlavnych myslienkovych prudov sa zaoberal tvorbou prekladovych titulkov a vyuzitim
titulkovania na spristupnenie audiovizualnych obsahov v réznych jazykoch.

Znacna pozornost sa venuje aj ulohe titulkovania pri osvojovani si cudzieho jazyka
(druhého, tretieho a pod.). Niektori dokonca navrhuju titulkovanie v ,rovnakom” jazyku
na zlepSenie vyslovnosti a porozumenia hovoreného slova.

Dalsi vyznamny myslienkovy prud predstavuje vyuzivanie skrytych titulkov na spri-
stupnenie medialnych obsahov pre nepocujucich a sluchovo postihnutych.

Zopar clankov sa zaoberalo titulkami pre karaoke, Cize v pomerne uzkom kontexte
barovej zabavy a stale popularnejsich domacich karaoke pristrojov.

Vacsia cast literatury vychadzala z jedného zadsadného predpokladu: titulky su uréené
len pre funkéne gramotnych divakov. Obcas sa sice objavila zmienka o potenciali titulkov
asistovat pri rozvoji Citania, stratila sa viak v kakofénii inych tGcelov titulkov. Na oznacenie
,rovnakych” jazykovych titulkov sa v niektorych pripadoch, v kontexte osvojovania jazyka,
pouzivali akademické pojmy ako ,unilingvélne® ,intralingvalne” alebo ,bimodalne” ti-
tulky. Potencidlom titulkov pri Sireni gramotnosti sa zaoberal jediny clanok. Takze titul-
kom v, rovnakom® jazyku na podporu gramotnosti sa nakoniec predsa len dostalo letmej
pozornosti, aj ked'len v izkom kontexte Skolskych ucebni & vyskumu.

Teraz by asi bolo namieste zodpovedat otazku, ¢im bol nas prinos originalny.

Prvé ¢o mi napadlo bolo, Ze myslienka rovnakosti, teda prepojenia zvuku s textom,
sa kamsi stratila v zaplave réznych ,prezyvok®, ktorymi sa tento druh titulkov oznacoval
v odbornej literature, napriklad unilignvalne, intralingvalne alebo bimodalne. Chcel som
medzi zvukom a titulkami doslova ,ukovat® pevné spojenie, a to si Ziadalo vystiznejsi
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nazov, ktory by zdéraznil ,rovnakost” jazyka filmu a titulkov. Tak vznikol termin ,Same
Language Subtitling" (titulky v rovnakom jazyku) a jeho skratka SLS.

To, Ze sa mi podarilo vymysliet SLS, bola tak trochu sladka pomsta za vietok akade-
micky Zargon, ktory som musel znasat na vysokej skole. Teraz som mohol aj ja druhych
trochu potrapit svojim viastnym terminom. Prieskumom dostupnej literatiry som si
Uplne objasnil dve veci. SLS titulky sa dovtedy nikde vo svete nevyuZzili v televizii ani inych
audiovizudlnych médiach s cielom zlepsit Citatelské zrucnosti a gramotnost funkcne
negramotnych mas.

Len zriedkavo sa vyskytol vyskum zamerany na potencialny efekt SLS titulkov alebo
titulkov vo vdeobecnosti na zacinajucich citatelov. Pre nadejného akademika s diplomom
z rozvoja komunikacie a vzdelavania je objavenie novej, eSte neoverenej myslienky na
priese¢niku tychto dvoch odborov porovnatelné s najdenim prislovecného hrnca zlata.

Ked som dopisal dizertacnu pracu ,K tradicii potlacanych lokalnych vedomosti: partici-
pacny etnobotanicky vyskum v domorodych spolocenstvach Ekvadora“ — jazykolam, ktory
ani nemoze byt vzdialenejsi od témy titulkov a gramotnosti — ponukli mi fakultné miesto
v Centre pre inovacie vo vzdelavani Raviho J. Matthaia, ktoré je sucastou Indického institutu
manazmentu (IIMA) v meste Ahmadabad. Centrum vzniklo na pocest prvého riadneho
riaditela IIMA. Jeho viziou bolo zaloZit institut manazmentu, ktory by sa zameriaval na apli-
kaciu principov manazmentu nielen v obchodnom, ale aj vo verejnom a socialnom sektore.

Hoci som si to vtedy neuvedomoval, pre SLS titulky neexistovalo idealnejSej zakladne,
akou bol jeden z najprestiznejsich indickych institutov. Pisal sa rok 1996. Devat mesiacov
po zrodeni myslienky v americkej obyvacke urobili SLS prvé drobné krociky v Indii.

Zivor pred SLS

Aj ked sa vacsia cast pribehu SLS odvijala v Indii po roku 1996, neda mi nespomenut aj
Ulohu, ktoru este predtym zohrali asram Sri Aurobindo, Indicky technicky institat (IIT,
Kanpur), Cornellova univerzita a Ekvador pri rozvoji mojich schopnosti, zaujmov a moti-
vacie zaoberat sa touto myslienkou.

Mal som stastie a od Siestich do dvadsiatich rokov som doslova nepretrZite vyras-
tal v asSrame Sri Aurobindo v meste Pondicherry v Indii, kde som dostal vzdelanie v Sri
Aurobindo medzinarodnom vzdeldvacom centre (SAICE). V krajine, kde sa v Skolstve
a Specializacii tvrdo sutazi, bolo priam neobvyklé zaZit systém vSestranného vzdelavania,
v ktorom sa klddol velky déraz na vyucbu jazykov, literatury, dramatického umenia, hudby
a obzvlast na telesny a duchovny rozvoj. Vyucovacim jazykom bola anglictina a francuz-
stina. Kazdy Student si vybral priblizne tri indické jazyky a potom si, do velkej miery podla
vlastného uvazZenia, zvolil ostatné predmety, ucitelov, a dokonca aj cas, ktory chcel jed-
notlivym predmetom venovat. Od $kélky az po vysoku Skolu sme nemali Ziadne skdsky,
a teda ani Ziadne diplomy. Hlavnou filozofiou bolo vzbudit lasku studentov k uceniu.
Viyrastal som v pevnom presvedceni, Ze ak sa mi podari vyznamnym spdsobom prispiet
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k rozvoju ludstva, budem stastny, Ze som dokazal Zit podla idedlov SAICE, institucie, ktora
ovplyvnila utvaranie mojej identity.

Prva skuska v zivote ma cakala pocas magisterského studia fyziky na Indickom
technickom institute v Kanpure, o bola pravdepodobne jedna z najprestiznejsich vzde-
lavacich institucii v Indii. Ako sa Student bez diplomov dostal na IIT v Kanpure, to je iny
pribeh, ddlezité je, Ze som po dvoch rokoch studia ziskal prvy skutocny titul a zaradil sa
medzi vysokoSkolsky vzdelanych. Tato skisenost ma aj pokorila. Tvarou v tvar niektorym
mimoriadnym mozgom som si v€as uvedomil, Ze pre oblast fyziky bude lepsie, ked' v tom
nebudem pokracovat. Jednako miale tento titul na nieco posluzil. Stal sa odrazovym mos-
tikom pre méj Zivotny sen —studium v USA. Cornellova univerzita ma nastastie prijala do
magisterského programu v odbore komunikacii, mohol som teda bez obdv odmietnut
niekolko dal$ich akceptacii na doktorandské studium vo fyzike. Ked' mdj zivot nabral novy
smer, eSte som netusil, Ze ma caka desat rokov pobytu v meste Ithaca v State New York.

Cornellova univerzita vo mne viac nez ktorékolvek iné miesto zosilnila tuZbu po me-
dzinarodnom rozvoji, ktort som pocitoval ako pocas dvoch rokov na katedre komunikacii,
tak aj v priebehu nasledujucich 6smich rokov na katedre vzdeldvania. Povzbudenie som
nachdadzal v spolocnosti studentov — mnohych som postretaval na celofakultnych pred-
metoch, v kaviarnach a na studentskych vecierkoch — ktori nielen dokazali presvedcivo
rozpravat o tom, ako zmenit svet, ale mali aj dobre premyslené stratégie, ako svoje ciele
dosiahnut. Stacilo len véas sa im prihovorit na vecierku. Tito ludia vynikali neuveritelnou
schopnostou spdjat zjavne nezlucitelné myslienky, ¢o na jednej strane pdsobilo ako ulava
od napatia, a na strane druhej casto viedlo k ,heuréka momentom®

Teraz si uvedomujem, Ze sa musim tesit i z ndhod. Téma dizertacnej prace ku mne naj-
prv prisla v podobe devatdesiatdevatcentového kupdnu Continental Airlines (dnes patria
pod United Airlines), ¢o bola vlastne spiatocna letenka z ktoréhokolvek miesta v USA
do Ekvadora. Vylet sa zacal ako prileZitost navstivit Ekvador, Peru a Boliviu. Nahodné
stretnutie na nedelnom trhu s panom Juanom José Simbafiom, prezidentom organizacie
zastupujucej sedem komunit v andskej casti Ekvadora, vSak viedlo k dvojrocnému pobytu
v provincii Imbabura. Pan Simbafa a jeho lud sa usilovali nejakym spésobom uchovat
svoje vedomosti o liecivych rastlinach. Uplne som sa pohruzil do tohto akéného vyskumu.
Z kazdej komunity nam pomahali dvaja dobrovolnici, latinsko-americki rolnici (campesi-
nos), muz a zena. S ich asistenciou sme pre ich vlastné potreby vymysleli, a aj zrealizovali
projekt s cielom zdokumentovat ich vedomosti o lieCivych rastlinach.

Aj ked'vsetci campesinovia vybrani ako spolupracovnici boli gramotni, vacsina clenov
ich komunit nevedela citat ani pisat. Vyskum sa vsak zameriaval prave na nich. Kedze vo
vidieckych Skolach sa nevelmi darilo zvySovat gramotnost, otdzka, ako uchovat vedomosti
v situdcii absencie zakladnej funkénej gramotnosti sa dalej komplikovala. Na preklenutie
tohto problému sme sa nakoniec rozhodli vizualne uviest kazdu liecivu rastlinu a jej po-
uzitie. Zostrojili sme obrazkovu prezentaciu pripravy a pouzitia kazdej lieCivej rastliny, co
v roku 1993 viedlo k vydaniu dvojjazy¢nej $panielsko-kecuanskej knihy s nazvom Nucan-
chic Panpa Janpicuna: Plantas Medicinales del Campo, Abya-Yala, Quito.
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V dizertacnej praci som zdokumentoval cely akény vyskum vratane extraktov etno-
botanického vyskumu medzi domorodym obyvatelstvom. Ked som v ten zimny vecer
v Ithake pozeral film Pedra Almoddévara, bolo uz moje myslenie naockované Paulom
Freirom a jeho pristupom ku gramotnosti, piesfiami Boba Marleya o slobode a novoobja-
venou vasnou pre spanielcinu a Latinsku Ameriku. K titulkovaniu bolywoodskych piesni
za Ucelom Sirenia gramotnosti chybal len krdcik. V tom istom roku, v septembri 1996,
som prijal ponuku Indického institutu manazmentu (IIMA) v meste Ahmadabad, ¢o bola
prva a jedina skutocna praca, ktord som kedy mal.

SLS: PrvYcH PAT rROKOV (1997-2001)

Mojim prvym cielom po prichode do institutu bolo publikovat, a tak ziskat zmluvu na
dobu neurcitu. Zacal som teda pripravovat vyskumny plan vychadzajuci z SLS. Vyskytol sa
vsak prvy hacik. Aj ked som pracoval v centre pre inovacie vo vzdelavani, predsa len som
sa nachadzal v institute manazmentu. To bola samozrejme moja interpretacia situacie.
Nastastie aspor zopar kolegov na fakulte ocefovalo vyskum zamerany na inovaciu v ma-
nazmente vzdelavania s dorazom na ,manazment” Navrhoval som vyskum na priesec-
niku gramotnosti a médii. Som vdacny za akademicku slobodu v institute, a rovnako aj
niektorym kolegom, ktori ma povzbudzovali. Radili mi, aby som sa v snahe zapadnut prili$
nezaoberal protichodnymi nazormi a robil ¢okolvek, ¢o som povazoval za zmysluplné.

Po tom o sme v miestnom fotografickom svadobnom ateliéri narychlo nahrali
gudzaratske titulky k niekolkym filmovymi piesnam v gudzaratcine, vybrali sme sa otes-
tovat ich medzi cielovymi divakmi. Kdekolvek bola $anca, Ze prildkame zvedavy dav, teda
v dedinach a slumoch, na Zeleznicnych staniciach a autobusovych zastavkach, nas maly
vyskumny tim rozostavil dve rovnaké televizie pripojené na videoprehravace a potom
sme na oboch sucasne prehravali rovnaké filmové piesne. Jedna televizia uvadzala piesne
s SLS titulkami a druha bez nich. Reakcie divakov sme zaznamenali.

Velmi rychlo sa ukazalo, Ze vacsina divakov — gramotni aj Ciastocne gramotni, deti,
mladez aj dospeli — davala prednost piesnam s SLS titulkami. Prieskum neskor potvrdil,
Ze priblizne 90% ludi uprednostnovalo SLS. Ked sme sa ich pytali na dévod, obvykle prvé
¢o im napadlo bolo, Ze vdaka SLS titulkom su piesne zabavnejsie. Asi 20 % respondentov
ale uviedlo (aj to), Ze podporuju gramotnost. Divakom sa paci predovietkym karaoke
efekt —mozu si pocas pozerania spievat a naucit sa slova piesni. Vacsina negramotnych
si nevybrala SLS preto, Ze by z nich mohli mat uZitok oni sami, ale skor preto, lebo ich po-
vazovali za prinos pre deti v rodine a socidlne vztahy. Pre niektorych bolo funkciou SLS to,
o sa povazuje za hlavnd vyhodu skrytych titulkov — spristupnenie medialnych obsahov
sluchovo postihnutym. K tomu by sa dalo pridat aj zlepsené porozumenie zvuku v ukri-
canom indickom televiznom vysielani, pre ktore su charakteristické skupinové rozhovory
a hlu¢né prostredie.
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Nepocetnej skupine tych, ktorym viac vyhovovali piesne bez SLS, zaroveri neprekazal
zivot s nimi. Inymi slovami, SLS sa nestretli s nijakym vyraznym odporom. Gramotnym
v tejto skupine nemali SLS velmi ¢o ponuknut, moZno skér odvadzali pozornost od obrazu.
Pozitivum v podobe karaoke nestacilo na vyvazenie negativa v podobe rozptylovania
pozornosti. Nastastie si véak SLS oblubila aj vacsina gramotnych. Neustale sme si uvedo-
movali, Ze aj ked nas projekt je urceny pre slabsie gramotnych, na hlavnych televiznych
staniciach neuspeje bez podpory gramotnych. Z dlhodobého hladiska sme museli doka-
zat, Ze SLS neznizuju sledovanost, ale v idedlnom pripade ju zvysuju.

Autor komunikuje s divakmi v slume Gulbai Tekra v meste Ahmadabad (2002). Fotografiu poskytol Jaydeep Bhatt.
© PlanetRead.

To, Ze drviva vadsina ludi uprednostnila SLS, bolo sice nevyhnutnym prvym krokom,
ale povedie ich to automaticky aj k ¢itaniu? Na objasnenie tejto otazky sme si zadovazili
pristroj na sledovanie pohybu oci. Po kalibracii dokazal 60-krat za sekundu sprostredkovat
informdciu o tom, na ktoré miesto na obrazovke sa divak pozera. Ked sa pospéjaju hlavné
body, ziskame presnt schému pohybov oci divdka. Do laboratéria sme pozvali niekolkych
slabSie gramotnych a kazdému sme pustili filmovu piesefi najprv s SLS titulkami a neskdr
bez titulkov. Na rozdiel od beznej bolywoodske] piesne bez SLS, vysledna bodova schéma
piesne s SLS titulkami mala dve vyrazné pasma. Spodné pasmo vizualne a presne zazna-
menalo divakovo zaujatie titulkami. Slabsie gramotni ocividne SLS titulky neignorovali.
Nase vysledky sa zhodovali s pozorovaniami belgického profesora Géryho d’Ydewalla,
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ktorého prevratny vyskum titulkov bol zamerany predovsetkym na gramotnych. Z jeho
zaverov vyplyva, Ze ak su titulky pritomné, gramotniich budu ¢itat. My mézeme nanajvys
skonstatovat, Ze slabsie gramotni budu SLS titulkom venovat pozornost.

Zo schémy pohybu oci sa nedalo zistit, Ci Clovek ¢ita, a uZ vobec nie, Ci sa zlepSuju jeho
Citatelské schopnosti. Slabym miestom nasho vyskumu pohybov oci bolo, Ze sa neodo-
hraval v prirodzenych podmienkach.

SlabSie gramotni divaci, uz aj tak nervézni z pobytu v laboratériu, museli umiestnit
hlavu a bradu na podperu a podstupit proces kalibracie pristroja eSte predtym, neZ sa
vobec spustil zber Udajov. Aby pristroj spravne fungoval, divak mohol hybat len ocami.
Jednoducho, nedalo sa to porovnat s prijemnym pozeranim filmovych piesni v do-
macom prostredi. Jednako nas ale tento vyskum priviedol o krocik blizsie k dokazu, ze
SLS je prinosom. Rovnako ako gramotni, ani slabsie gramotni nemohli ignorovat a ani
neignorovali SLS.

S pomocou kvalitativnych interview zachytenych na videozaznam v dedinach
a slumoch indického statu Gudzarat sa ndm podarilo zistit z tvrdeni Iudi, Ze sa na titulky
nielen pozeraju, ale sa ich aj snazia Citat. Popularita SLS a fakt, ze im [udia venovali pozor-
nost a potvrdzovali, Ze ich vedu k ¢itaniu, mali podla véetkého spdsobit znatelny narast
Citatelskej gramotnosti.

Prvi readlnu studiu o efektivite SLS sme uskutocnili v skolskom roku 1998/99 v ahma-
dabadskej Skole, ktord je uréena pre deti z rodin s nizkymi prijmami. Polovica Ziakov
z tretieho a Stvrtého rocnika, ¢o je obdobie, ked sa v podobnych Skolach prvy raz za¢nu
ucit hindcinu, pravidelne pozerala hindské piesne s SLS. Zvysnym Ziakom sa premietali
rovnakeé piesne, ale bez SLS. Po troch mesiacoch, pocas ktorych pozerali tri razy do tyzdna
priblizne 30 minut, sme zistili, Ze skupina SLS urobila viditelny pokrok v &itani. Toto ziste-
nie predstavuje prvy hmatatelny dokaz, ze SLS podporuju ¢itatelské schopnosti.

Dalo by sa argumentovat, Ze sa efektivita SLS prejavila v riadenych a umelo vytvo-
renych podmienkach, kde sa od Ziakov pravidelne vyzadovalo, aby pozerali piesne s SLS.
Jednako sa ale Studia stala podkladom na uvedenie SLS vo vysielani hlavnej televiznej
stanice. A vtedy sa zacalo zdlhavé snaZenie o ziskanie podpory ludi. V tej chvili sme mali
len hmlisté tudenie, Ze na naklonenie si ludi s rozhodovacou prdvomocou budeme potre-
bovat viac nez vyskum a Udaje.

Viyzbrojeny Studiou a videonahravkami s reakciami [udi na SLS som napisal niekolkym
riaditelom sukromnych a vietkym riaditelom Statnych televiznych stanic, ktoré st zname
pod nazvom Dérdarsan Kendras (DDKs). Snazil som sa ziskat povolenie vyskdsat SLS v uz
existujucom hudobnom vysielani. Zo statnych regionalnych stanic prisla jedina odpoved
od pana Satisa Saxena, ktorému sa myslienka pozdavala. Vyjadril véak polutovanie, Ze je
riaditelom All India Radio (AIR) a nie televizie.

Prekvapivo sa napadu nechytili ani sikromné stanice. Uistenie, Zze SLS ich programom
neposkodia, naopak, ze im trochu pomozu, s nimi ani nepohlo, aj keby to pre narod zna-
menalo vyrazny pokrok v gramotnosti. Mali vtom jasno—chceli, aby sme im za uvadzanie
SLS titulkov platili — ved su to oni, kto podporuje gramotnost. Takze projekt SLS by nielen
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poskytol financie na pokrytie nakladov, ale musel by SLS aj sprevadzkovat a nakoniec
Stedro platit sukromnym staniciam za to, Ze ich povolili. SGkromni vysielatelia ocividne
nemali na programe gramotnost. Zdalo sa, ze v Statnom sektore to bude lepsie.

DD je verejnopravny vysielatel a z historického hladiska vacsinu jeho divakov tvoria
slabsie gramotni obcania z indického vidieka s nizkymi prijmami. S pribudanim sukrom-
nych vysielatelov sa v3ak situacia zacina menit.

So siedmimi riaditelmi DDK som sa stretol osobne v mestach DzZajpur, Trivandrum,
Bombaj, Hajdarabad, Bangalir a Ahmadabad. Vsetci si boli isti, ze SLS znizia zabavnu
hodnotu hudobnych programov. Kedykolvek sa naskytla prileZitost, ukazovali sme im
videonahravky s reakciami ludi a prieskumy dokazujlce presny opak, ale nepresvedcili
ich. Odmietali SLS na zaklade vlastného pocitu, Ze divakom sa nebude pacit takéto ,vy-
rusovanie® V blizkosti institutu, kde som pracoval, zavrhol SLS aj vtedajsi riaditel DDK
v Ahmadabade. Ked som ho poziadal, aby si pozrel videonahravky, odmietol, odvolavajuc
sa na roky skusenosti, pocas ktorych pochopil, co sa divakom paci a o nie. V Bombaiji
odmietol SLS podobnym spdsobom aj sukromny producent popularneho hudobného
programu Chitrahaar s odévodnenim, Ze by rozptylovali pozornost. Pomerne skoro som
pochopil, ze Udaje su sice nevyhnutné, ale samy osebe zjavne nestacia na vyvratenie
pevnych presvedceni obzvlast u [udi, ktori maju moc.

A potom sa stalo nieco nepredvidatelné. DDK v Ahmadabade vymenovali nového
riaditela, presne toho pana Satisa Saxena. Suhlasil s pouzitim SLS titulkov pocas Styroch
pokracovani gudzaratskeho programu s filmovymi piesnami Chitrageet. Od viacerych
divakov hned prisli podporné listy. Panovi Saxenovi osobne dorucili gratulacie za to, akym
Uzasnym spdsobom zacal pracovat na podpore gramotnosti. Sthlasil teda s uvadzanim
SLS v relacii Chitrageet pod podmienkou, ze tato sluzba bude pre DDK Ahmadabad za-
darmo. Objavil sa tak novy problém —s financiami. Financné prostriedky sme potrebovali
na to, aby sme udrzali SLS vo vysielani aspon rok, o bol dostatocne dlhy ¢as na vykonanie
vyskumu o vplyve SLS na rozvoj gramotnosti.

Snaha zohnat financie na pilotné vysielanie SLS na hlavnej televiznej stanici za uce-
lom podpory gramotnosti ma priviedla za panom B. S. Bhatiom, riaditelom Vyvojovej
a komunikacnej jednotky (DECU) Indickej kozmickej agentury (ISRO) v Ahmadabade.
Nahodou bol tiez absolventom [IM Ahmadabad. Urychlene nam poskytol nevyhnutné
financné prostriedky, ktoré pokryli jeden rok vysielania SLS v relacii Chitrageet. A to nam
umoznilo uskutocnit riadny zakladny vyskum a studiu o efektivite SLS.

Viysledky studie o efektivite pilotného vysielania boli priaznivé a koreSpondovali aj
s predoslymi zisteniami skolského experimentu. UZ v roku 2000 sme mali v rukach dokaz,
ze SLS vo filmovych piesnach verejnopravnej televizie zlepsuju Citanie.

Potom sme sa, prirodzene, obratili na National Literacy Mission (NLM) so Ziadostou
o rozsirenie pdsobnosti SLS a o financnu podporu. NLM postupili vec internému odbor-
nikovi, a ten vydal posudok, ze napad nie je novy a ze uz predtym dostal Sancu a zlyhal.
Nenasledoval ale Ziadny dialog o tom kde, kedy ani kto sa nieco podobné ako SLS pokusil
implementovat na podporu citania. KedZe som sa SLS venoval od roku 1996 a mal som
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v malicku dostupnu literaturu o titulkovani a jeho vyuZiti vo vzdelavani, vedel som uz
vtedy, a tvrdim aj dnes, Ze posudok odbornika bol v skutocnosti len nazor nepodlozeny
dokazmi. Nasledne sa moja diskusia s NLM a jej nadradenym Ministerstvom pre rozvoj
[udskych zdrojov (MHRD) na niekolko rokov zastavila.

V oblasti vzdeldvania som nepochodil, rozhodol som sa teda oslovit televizne média.
V rukach som mal vysledky vyskumu aj priaznivé reakcie divakov v GudZarate a s tym som
sa obratil na riaditelstvo Dérdarsanu (DD) v Nai Dilli. Namestnik generalneho riaditela
si ma trpezlivo vypocul. O niekolko tyZzdfhov som dostal kratky list, v ktorom ma sthrnne
informovali, Ze si videokazety prezreli, ale o SLS nemaju zaujem. Neuviedli nijaky dévod.
Co na tom, ze DDK Ahmadabad, jedna z regionalnych stanic Dordarsanu, prave Uspesne
odvysielala SLS?

SLS: DrunycH PAT rROKOV (2002-20006)

Projekt SLS stal pred vyzvou, ktord sa zaroven stala aj jeho hlavnou stratégiou. Ziskat
medzinarodné uznanie a tym prelomit lady domacej lahostajnosti.

Ako sa v Indii obcas stava, nasich politikov skor presvedci medzinarodné ocenenie nez
samotna hodnota inovacie. Zaciatkom roka 2002 ziskali SLS hlavnu cenu v medzinarod-
nej sutazi inovacii ,,Development Markeptlace” (DM), ktord organizuje Svetova banka vo
Washingtone, D.C. Ocenenie obsahovalo aj grant vo vyske 250 000 doldrov na dalsi rozvoj
SLS. Podla pravidiel sttaZe sme ziskali najvyssie mozné ocenenie v tom roku.

Pred slavnostnym udelovanim cien prisiel k naSmu vystavnému miestu prezident
Svetovej banky sir James Wolfensohn. Riaditelstvo DD na zaklade ocenenia zmenilo po-
hlad na SLS.

Uspech v sutazi nam otvoril cestu ku generalnemu riaditelovi DD, doktorovi S. Y. Qura-
iSimu. Na moju Ziadost so mnou na stretnutie do Nai Dilli letel aj riaditel IIM Ahmadabad,
profesor DZahar Saha. Doktor Quraisi pohotovo uznal potencial SLS a okamzite vydal
povolenie na jeden rok SLS v relacii Chitrahaar, Co je najdlhsie vysielany, celonarodny
program hindskych filmovych piesni. Kone¢ne sa ndm podarilo prerazit.

Aj napriek suhlasu doktora Quraisiho sa vsak na nizSom poste v hierarchii DD objavil
zvlastny problém. Jeden z riaditelov, ktorému zverili projekt SLS, nam dal velmi prisnu
podmienku. IIM Ahmadabdd modze rok uvadzat SLS, ale potom prejde drahé vybavenie
na editovanie vysielania do vlastnictva DD. Vybavenie vsak zakupil institut z grantovych
penazi. PredloZili sme navrh, podla ktorého by to bolo mozné len v pripade, ze by DD
uvadzali SLS v relacii Chitrahaar alebo podobnom programe este daldie dva roky. Na-
sledne sme sa ocitli na mftvom bode a nase Usilie vysielat SLS v Chitrahaare takmer vyslo
nazmar. Hrozilo totiz, Ze vyprsi DM grant. Po uplynuti Siestich mesiacov z rocného grantu
sa zaleZitost dostala do pozornosti doktora Quraisiho, ktory zrusil podmienku dotycného
riaditela a dal nam za pravdu vo veci vybavenia patriaceho [IM Ahmadabad.
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Ked'uZ sme mali vietky povolenia, mohlo sa od septembra 2002 spustit rocné uvadza-
nie SLS v programe Chitrahaar. Na zaklade poziadavky DM grantu zacalo ORG-Centre for
Social Research nezavisle zbierat Udaje z GudZaratu a zo Statov, kde sa hovori hindcinou.
Udaje slazili ako vychodisko vyskumu efektivity SLS. Vyskumnu vzorku tvorili nahodne
vybrati slabsie gramotni a negramotni [udia zdomdcnosti s televiziou. Identickej batérie
testov hodnotiacich citanie a pisanie sa vo vsetkych fazach vyskumu — najskér v zaklad-
nom prieskume a potom po uplynuti jedného roka — zucastnovali vzdy rovnaki respon-
denti. A medzitym SLS bezali v programe Chitrahaar. Prieskum obsahoval aj informaciu,
ako casto respondenti pozeraju Chitrahaar. Analyza porovnavala pokrok v ¢itani a pisani
tych, ktori pozerali Chitrahaar pravidelne, a tych, ktori nepravidelne.

Fotografia z filmu Jodhaa Akbar s titulkami v rovnakom jazyku (SLS). © Disney UTV.

Tak ako v predoslych dvoch Studiach znova sa potvrdilo, Ze SLS zlepuju Citanie. Ako
sme ocakavali, miera vplyvu bola nizka, kedZe sa titulky uvadzali len kratko, ale aj napriek
tomu bola meratelna a Statisticky vyznamna. Dospeli sme k zaveru, Ze SLS skutocne
sliZia na hromadné precvicovanie Citania. LenZe na to, aby sa priemerny divak dostal
z Urovne slabo gramotného k funkcnej gramotnosti, bolo pravdepodobne treba viac nez
jeden rok. Ale ako dlho? Touto otazkou sme sa zacali hned zaoberat. Zakladny vyskum ¢i-
tania v hindsky hovoriacich statoch uz prebiehal. TakZe sme len potrebovali udrzat SLS vo
vysielani v tychto statoch dostatocne dlho na to, aby sme mohli urobit opatovny vyskum
v pociatocnej skumanej vzorke. To bola viac-menej otazka financii, ale vyskytli sa aj chvile
obav z vplyvu politikov.
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Povzbudeny medzinarodnym Uspechom na sutazi DM a spolupracou s DD pri zava-
dzani SLS do celonarodnej relacie v hindcine, dohodol som si stretnutie s ministerkou pre
informacné zdroje a vysielanie. Zaujimalo ma, ¢i by sa s pomocou ministerstva nedalo
dalej rozsirit uplatnenie SLS. Bol som prekvapeny, ako rychlo sa mi podarilo s ministerkou
stretnut. Nedostal som v3ak ani Sancu predstavit jej vysledky vyskumu &i informovat ju
o tom, Ze jedna skusobna relacia s SLS sa uz vysiela. Hned ako som jej zacal prehravat
hindsku filmovu piesen s titulkami v hind¢ine ma zastavila a povedala: ,Podla mdjho
nazoru to nema pre gramotnost Ziadny vyznam.“ Sekretarka okamzZite pochopila, vy-
prevadila ma von a zavolala dalSieho ¢akajlceho. Stretnutie s ministerkou netrvalo ani
minutu, ked na zaklade svojho pocitu ukoncila akukolvek dalSiu diskusiu o myslienkach,
vyskume a skusenostiach dokladajucich nasu inovaciu. Prvy raz v zivote som zazil surovu
moc a jej schopnost udusit iniciativu. Neodvazil som sa ministerke ani len naznacit, ze
SLS st uz vo vysielani. Bal som sa, Ze by mohla jedinym telefonatom znicit vsetko, ¢o sme
s DD za tie roky vytvorili. Nastastie sa podobny telefonat nikdy neuskutocnil. Pamatam si
este, ako som sa potesil, ked som si o niekolko tyzdnov precital v novinach, Ze vymenou
kresiel vo vlade ministerke pridelil iny rezort.

Od roku 2003 az dodnes sa nam dari uvadzat SLS, uz nie v relacii Chitrahaar ale
v Rangoli, celonarodnom hodinovom programe s hindskymi filmovymi piesnami, ktory
sa vysiela raz za tyzden. V rokoch 2003 az 2006 sme dokazali financovat projekt SLS s po-
mocou troch réznych grantov od MHRD. KaZdy z nich sme dostali vdaka inému ministrovi
pdsobiacemu na Ministerstve pre zakladné vzdelavanie a gramotnost. Zdalo sa, ako keby
sa pre SLS pomaly zacali otvarat dvere aj v najvyssich mocenskych sférach.

Co sa tyka vysielania, obratil som sa na pana K. S. Sarmu, generélneho riaditela In-
dickej vysielacej spolocnosti znamej skor pod nazvom Prasar Bharati (PB). Je to nezavisly
statutarny organ, ktory na narodnej Urovni stanovuje pravidla pre oblast rozhlasu a te-
levizie. Dozvedel som sa, Ze pan Sarma bude pracovne v DDK Bombaj, tak som oslovil
riaditela DDK s prosbou, ¢i by mi neumoznil stretnutie. Prisla mi ale odpoved, Ze neméze
mojej ziadosti vyhoviet. Ked som na generalneho riaditela cakal pri vychode zo zasadacej
miestnosti, citil som sa ako paparazzo. Vecer sa konecne v sprievode Uradnikov objavil
a zamieril priamo k cakajucemu autu. Predstavil som sa ako clen fakulty IM Ahmadabad
a poziadal som ho, &i by mi nevenoval par mindt. Chcel som sa s nim porozpravat o nasej
inovacii. Mal naponahlo, ale dovolil mi zviezt sa s nim do hotela. V ten den som objavil
jednu z nemnohych vyhod bombajskych dopravnych zapch.

V aute si pan Sarma nesmierne trpezlivo a so zaujmom prezrel moju prezentaciu
v pocitadi. ESte predtym nez sme vystupili navrhol, aby sme SLS vyskusali aj v regional-
nych jazykoch a v piesnach celovecernych filmov, nielen v hudobnych programoch ako
Chitrahaar a Rangoli. Ukazalo sa, Ze jeho druhy ndpad je lepsi hned z niekolkych dévodov.
Celovecerné filmy pritiahnu priblizne Styrikrat viac divakov ako hudobné programy a na-
vyse k ich piesnam sa jednoduchsie vytvaraju titulky. Je to preto, ze v hudobnych progra-
moch sa ¢asto rozhoduje o zaradeni niektorych piesni az na poslednu chvilu. Vo filmoch
to je inak. Myslim si, Ze stacil jediny telefonat pana Sarmu a mohli sme zacat uvadzat SLS
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v piesnach celovecernych filmov v telugcine na DDK Hajdarabad. Podpora doktora Qu-
raisiho a pana Sarmu na Cele DD a PB zabezpecila, Ze aj nizSie postaveni pracovnici a ich
nastupcovia pocas nasledujucich rokov umoznili SLS vo va¢som mnozZstve programov.
Jedinou podmienkou bolo, aby uvadzanie SLS vysielatela ni¢ nestalo. V auguste 2003 mi
udelili Stipendium na jednorocny pobyt na Stanfordovej univerzite, kde som sa zucastnil
na programe Reuters Digital Vision Program (RDVP). Popri studiu bolo jednym z mojich
konkrétnych cielov vytvorit v USA pravny mechanizmus, ktory by SLS umoZfoval dostavat
charitativne prispevky z tejto krajiny. Vdaka RDVP a kontaktom na Stanforde som sa zo-
znamil so Scottom Smithom, vtedy pravnikom spoloc¢nosti Bingham & McCutchen v San
Franciscu. ESte poc¢as mdjho pobytu sme zriadili neziskovu organizaciu PlanetRead (USA),
ktora poskytovala bezplatné sluzby. Ked uz existovala PlanetRead (USA) hned sme zalozili
daliu neziskovu organizaciu PlanetRead (India) v meste Pondicherry v Indii, vdaka comu
k nam zo Spojenych statov mohli prudit financné prostriedky na podporu nasej prace.

Podnikava atmosféra na Stanforde ma inspirovala zdcastnit sa na univerzitnej su-
tazi v tvorbe podnikatelskych planov ,Social e-Challenge” Nas stvorclenny Studentsky
tim v ten rok vyhral. Dodatocne sme zlakali aj riaditela RDVP Stuarta Gannesa, aby sa
stal spoluzakladatelom BookBox, Inc., socidlneho projektu, ktory s pouZitim titulkov SLS
produkuje detské animované filmy v mnohych jazykoch. Ale to je iny pribeh. Ihned po
ukonceni programu RDVP do hry vstupila organizacia Ashoka a ponukla mi stipendium.
Pomoc prisla naozaj v pravy cas — pozna to hadam kazdy stipendista Ashoky. Mohol som
hodit opatrnost za hlavu a plne sa venovat SLS.

Pocas programu RDVP som mal prilezitost predstavit SLS na viacerych konferenciach
v Bay Area, vratane kalifornskych univerzit Berkeley a Stanford. Pocas prezentacii nasa
inovacia zaujala niekoho z vtedy novozalozenej nadacie Google Foundation (GF). Ked mi
ktosi z GF zatelefonoval a opytal sa ma, ¢i by mal projekt SLS zaujem o financny prispevok,
citil som sa ako vo sne.

Rozhovory o financovani sa obvykle uberaju opacnym smerom, takze som dalsim
zdujemcom o grant GF ani nedokazal vysvetlit, ako ho dokazala ziskat taka malo zndma
organizacia ako PlanetRead (USA). Pocas dvoch rokov sme dostali 350 000 doldrov na roz-
Sirenie SLS na osem tyzdennych televiznych programov v Indii presne v tolkych jazykoch.

No okamzite sme narazili na dalsi problém. PlanetRead (India) nemohli prijat cudziu
menu bez povolenia indického devizového zakona Foreign Currency Regulation ACT (FCRA).

Zabezpecit jednorazové povolenie na prevod financnych prostriedkov bolo pomerne
jednoduché, tak sme to urobili ako prvé. Aviak povedali nam, ze ,trvalé” povolenie FCRA
pre PlanetRead (India) bude vyZzadovat neoficialny poplatok, ktory sme z principu neboli
ochotni zaplatit. Nasledovalo mnoZstvo navstev kancelarie FCRA v Nai Dilli kvoli drobnym
formalitam. Uradnici ich ocividne vyuzivali na zdrziavanie povolenia FCRA v nadeji, ze
z toho nieco vytaZia, ale nakoniec sme zvitazili. Presne ako mnohokrat predtym, napokon
mi pomohlo ¢&lenstvo na fakulte IM Ahmadabad. Predsa som si ale vypocital, o bolo
drahsie — mnozstvo ciest do Nai Dilli, alebo neoficidlna sadzba FCRA. Ukdzalo sa, ze z Cisto
zfinancného hladiska by to druhé vyslo lacnejsie, predraZilo by sa vsak o vycitky svedomia.
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SLS: TreticH PAT rROKOV (2007-2011)

V roku 2007 sme cast zdrojov od GF vyuzili na vyhodnotenie efektivity SLS po uplynuti
piatich rokov, odkedy zacali Ziaci v skiimanej vzorke pravidelne pozerat program s SLS.
Vyskumom bola opat poverena Nielsenova organizacia ORG-CSR. Tentoraz boli vysledky
viac nez povzbudzujlce. Zistilo sa, Ze pravidelné vystavenie vplyvu SLS v prvom az pia-
tom rocniku viac ako zdvojnasobilo pocet funkenych Citatelov v piatej triede a navyse sa
o polovicu znizil pocet Uplne negramotnych v tej istej triede. Vplyv SLS viedol k narastu
Citania novin medzi ,gramotnou” mladezou o 34-70 percent. Mnohi takzvani ,gramotni®
mladi, ktori boli v skutocnosti funkéne negramotni, trénovali ¢itanie s SLS. Po Case sa stali
funkénymi Citatelmi a naucili sa Citat noviny. Na zaklade Studie sme dospeli zaveru, Ze
vacsina slabo gramotnych potrebuje na posun k funkcénej gramotnosti pozerat program
s SLS jednu hodinu tyzdenne pocas troch az piatich rokov. Dal3i vyskum by uréite objasnil,
Ci by sa kazdodennym pozeranim filmov s SLS toto obdobie eSte neskratilo.

Odkedy sme v roku 2006 dostali grant GF, stratégiou PlanetRead a IIM Ahmadabad je
udrzat SLS v 6smich az desiatich tyZzdennych televiznych programoch a s rovnakym poc-
tom jazykov v nadeji, ze tymto spdsobom ovplyvnime pristup vlady k danej problematike.

Udrzat SLS na tejto Urovni nie je jednoduché. Zo skusenosti uz vieme, Ze kazdy vacsi
sponzor poskytol PlanetRead penazny prispevok priblizne na dva roky. Medzi nich patri
Development Marketplace, Google Foundation, pan Ratan Tata Trust a Dell Giving,
v chronologickom poradi. Finan¢nu istotu sme ale nikdy nemali ovela dlhsie ako rok. SLS
projektu uz niekolkokrat redlne hrozilo, Ze sa pre nedostatok financnych zdrojov skonci.
Vzdy sa to ale nejako vyriesilo, parkrat prispevkom z neocakavaného zdroja. Napriklad
jeden anonymny darca ndm od roku 2008 kazdorocne posiela cez sprostredkovatela seky
az do vysky 50000 dolarov. Dakujeme vam, anonymny darca, za vasu nesmierne cennt
pomoc, ktord umoznuje PlanetRead presadzovat SLS v politike a zviditelfiovat nasu ideu
vo svete. Takmer vsetky ostatné prispevky, ktoré PlanetRead dodnes prijala, sa pouzili na
financovanie konkrétnych projektov.

Rokmi sa prevadzka SLS natolko zefektivnila, Ze ziskavanie nahravok od televiznych
stanic, ich titulkovanie bez pravopisnych chyb a spatné posielanie vysielatelovi predsta-
vuje jednu z najmenej narocnych uloh. Tato stranka nasej prace bezi efektivne a automa-
ticky. Okrem zabezpecenia staleho prisunu financii je asi najtaZsie presviedcat neustale
sa vymienajucich politikov, aby podporovali projekt SLS dostatocne dlho na to, aby ho
presadili vo vladnej politike. Vytvaranie institucionalnej pamate o predoslom pokroku nie
je nikdy lahké v situacii, ked rozhodnutie jedného vediceho pracovnika velmi lahko vy-
strieda dal3ie a v3etci ostatni na niz3ich stupnoch hierarchie len robia, ¢o sa im nadiktuje.

V nasom pripade podporu troch po sebe iducich tajomnikov MHRD jednoducho anu-
lovali ich nasledovnici. Po odchode tajomnikov M. K. Kawa, Kumudu Bansala a Champaka
ChaterdZiho sa projekt SLS dostal do fazy, ked bolo tazké ziskat jednoznacnu podporu
uradnikov na podobnych poziciach. Od roku 2004 su postoje tajomnikov, ktori maju
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zaroven funkciu generdlneho riaditela NLM, bud neutrdlne, CiZe necitatelné, alebo v nie-
ktorych pripadoch otvorene odmietaveé.

Druhé stretnutie s ministrom som absolvoval 11. augusta 2009, tentoraz opat s mi-
nisterkou pre informacné zdroje a vysielanie (MI&B). V tomto pripade v3ak islo o inu
osobu — slecnu Ambiku Soniovu. Na rozdiel od predoslej schddzky tato postupovala
omnoho lepsie. Trpezlivo ma vypocula a hned ocenila prinos SLS. Ked som dokoncil pre-
zentaciu, zavolala osobného asistenta a vysvetlila mu, o ¢o ide. Zjavne pochopila pod-
statu. Opytala sa ma, aky financny objem treba na rozsirenie SLS na celondrodnu droven.
Odpovedal som jej, Ze na patdesiat tyzdennych programov by sme potrebovali milidn
dolarov. Potom oznamila osobnému asistentovi, Ze — kedZe v ten rok DD slavi patdesiate
vyrocie svojho vzniku — mohla by do toho zaclenit aj SLS projekt.

Ministerka Soniova ma nasledne poziadala, aby som informoval generalnu riaditelku
DD. ISiel som za iou hned dalsi def. Pdsobila znacne energicky, z coho som usudil, Ze sa
k nej uz dostala nejaka informacia z ministerstva. Vyzvala ma, aby som jej dorucil ofici-
alny navrh s képiu pre ministerku. V skratke, o niekolko mesiacov som z ministerkinej
kanceldrie dostal list vtom zmysle, Ze hoci je projekt SLS dobry napad, na jeho rozsirenie
na celonarodnu uroven sa nenasli financie. Ukazalo sa, Ze to, ¢o sa spociatku javilo ako
vynikajuca prileZitost, je v skutocnosti zasa len slepa ulicka.

V roku 2009 som dostal pozvanie na podujatie Clintonova globalna iniciativa (CGl),
kde Bill Clinton osobne vyzdvihol SLS na plenarnom zasadnuti. Videonahravka s jeho
podporou sa stala najucinnejsim nastrojom na zvySovanie doveryhodnosti SLS. Indicka
ministerka z MHRD zodpovedna za gramotnost bola pritomna na zasadnuti a nasledne
sme spolu hovorili na podujati. Navrhla pokracovat v diskusii v Nai Dilli a ja som nadobu-
dal istotu, Ze SLS ¢aka zaradenie do agendy MHDR. V oktébri 2009 ma generalny riaditel
NLM pozval prezentovat pred komisiou. Na poZziadanie som mu poslal dalsi navrh na
rozsirenie pésobnosti SLS na celondrodnu droven.

Dalsi mesiac ma pozvali predstavit projekt SLS ministrovi a veddcim pracovnikom
MHDR vratane tajomnika, generalneho riaditela NLM a dalSich. Prezentoval som v ten
den ako posledny. Skér nez som vobec zacal, minister vyhlasil: ,Povedzte mi, ¢o sa mi
chystéte povedat.” Vytusil som, Ze ma naponahlo, navrhol som teda skratit prezentaciu
z 15 na 5 mindt. Minister jednoducho zopakoval: ,Nie. Povedzte mi, ¢o sa mi chystate po-
vedat.“ Tak som mu skratka povedal, Ze chcem predstavit SLS, inovaciu, ktora by pre vyse
300 miliénov slabsie gramotnych v Indii mohla zaistit pravidelné precvicovanie Citania,
keby sa znacne rozsirila na viac TV stanic. Na co minister odsekol: ,Cotoma spolocné
s gramotnostou? Mali by ste sa obratit na iné ministerstvo.”

Navrhol som mu, nech si pozrie kratku ukazku piesne s SLS, ale on uz sa medzitym
rozhodol, a tak sa obratil na svoj tim veducich pracovnikov, aby pristupili k dalsiemu bodu
sch6dze. Nemal som na vyber a zdrveny som odisiel zo zasadacej miestnosti. Dodnes si
ale lamem hlavu nad tym, ¢o ministra primalo tak ostro pribuchnut dvere inovacii, za
ktorou stalo vyse desatrocie vyskumu a rozvoja na jednej z najvplyvnejsich indickych
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institdcii. Projekt SLS uZ dovtedy ziskal mnoZstvo medzinarodnych oceneni a predstavili
sme ho na konferenciach najprestiznejsich svetovych univerzit ako Berkeley ¢i Stanford.

Da sa vobec pochopit, preco inovaciu zamietli ako ,nesuvisiacu s gramotnostou® do-
konca rychlejsie, nez by Usian Bolt zabehol stovku?

V ten isty mesiac mi Schwabova nadacia a Rozvojovy program OSN na Indickom eko-
nomickom fére udelili ocenenie Indicky socidlny podnikatel roka 2009. Ako socialnemu
podnikatelovi Schwabovej nadacie sa mitym otvorila cesta na Svetové ekonomické férum
vratane zasadania v meste Davos. Nasledujuci rok bol hlavhym hostom slavnostného
odovzdavania cien nahodou ten isty minister. Zasiel som za nim po programe v snahe
zistit, ¢i sa neda obnovit diskusia o SLS. Pozrel sa na mna, potom na moju vizitku a odisiel.
Co som si skér neuvedomil mi teraz bolo Gplne jasné. SLS sa z pozicie velmi nadejnej
priority MHDR dostala aZ k padu cez palubu.

O mesiac neskdr ma UNESCO pozvalo na 4. svetovu konferenciu vzdelavania dospe-
lych CONFINTEA 1V, ktora sa konala v Brazilii. CONFINTEA je medzivladna konferencia
o gramotnosti. Kond sa kazdych dvanast alebo trinast rokov a zucastiuju sa na nej
delegacie z viac nez 100 krajin. A tam som znova stretol indickd ministerku MHDR zod-
povednU za gramotnost, ktora uz vedela aj o reakcii Billa Clintona na SLS. Sprevadzal ju
generalny riaditel NLM, a ten prejavil zdujem o obnovenie navrhu SLS aj vzhladom na to,
akoinovaciu predtym odpisala ministerka. Odvtedy ubehli Styri roky. Témy SLS sa ocividne
nikto z MHDR ani nedotkne, kym do kresla nezasadne novy minister.

KedZe sa nezdalo, Ze by sa na ministerstve nieco hybalo, rozhodol som sa zamerat na
audiovizualnu politiku. V juni 2010 som sa stretol s cerstvo vymenovanou predsednickou
rady Prasar Bharati (PB), uznavanou novinérkou sle¢nou Mirnal Pandeovou. V podobnych
diskusiach je vacsinou okamzite jasné, kto je vo vyssej mocenskej pozicii. Schodzka
so sle¢nou Pandeovou bola ina. Konverzacia sa niesla v duchu vzajomnej ucty medzi
odbornikmi. Na zaver som navrhol, Ze jej napisem oficiadlny list, v ktorom poZiadam o pre-
zentaciu pred Radou PB. O necely mesiac mi predsednicka oznamila, ze prezentacia o SLS
je uz na programe.

V juli 2010 som predniesol prezentaciu pred vietkymi clenmi Rady PB. Z interakcii
bolo jasné, ze Rade sa myslienka SLS a aj dokladajuci vyskum ocividne pozdavali. Objavila
sa otdzka, ¢i by mohli SLS titulky ohrozit sledovanost. Zodpovedal ju iny ¢len Rady presne
takymi slovami, aké by som pouZil ja sam: v skutocnosti je to presne naopak. SLS zvysuju
sledovanost 0 10 az 15 percent. Po prvy raz sa SLS zaclenili do agendy ako inovacia s po-
tencidlom, ktory by mohla riadiaca zloZzka, ¢ize DD, dalej rozvijat.

Medzitym vo februari 2011 nadacia Narodnej asocidcie softvérovych spolocnosti
(NASSCOM) udelila SLS ocenenie Socialna Inovacia roka 2011. Akousi iréniou osudu bol
hlavnym hostom udelujicim cenu presne ten minister MHDR, ktory predtym odmietol
SLS ako nesuvisiacu s gramotnostou. Skutocnym ocenenim by pravdaze bolo, keby mi
navrhol schddzku, kde by som mu pribliZil nasu pracu, ¢o sa samozrejme nestalo, hoci
narodna gramotnost priamo podlieha jeho pésobnosti.
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NECH MILIARDA CITATELOV PREKVITA

Vo svetle kamier a blyskajucich fotoaparatov, nehovoriac o pohladoch stoviek dele-
gatov, minister len utrdsil: ,Dobra praca. Len tak dalej.” Myslim si, Ze nazor na SLS nikdy
nezmenil.

Presli viac nez tri roky od prezentacie pred Radou PB. Prvé dva roky boli pre PB tazké,
objavilo sa niekolko komplikacii s vysielacimi pravami Hier Commonwealthu. Preziden-
tovo doZiadanie stanoviska najvyssieho sudu viedlo k nariadeniu suspendovania vykon-
ného riaditela Prashar Bharati. Generalnu riaditelku DD zasa bez okolkov poslali naspat
do jej statu.

POSLEDNY USEK CESTY?

V auguste 2011, po pomerne dlhom obdobi, konec¢ne vymenovali nového generalneho
riaditela DD. Pana Tripurari Sarana som navstivil doslova par dni po jeho vymenovani
s cielom obnovit diskusiu o SLS a odovzdat mu navrh na celonarodné rozsirenie projektu.
Onedlho, vo februari 2012, dosadili do funkcie nového vykonného riaditela PB pana
DZawhara Sirkara. Obaja prejavili ochotu podporit SLS a slovo aj dodrzali.

Pan Saran nadalej prejavuje rovnaké nadsenie pre SLS ako kedysi doktor Quraisi v tej
istej pozicii. Co povazujem za velmi netypické zo strany vysokého Statneho dradnika je,
Ze so mnou pan Saran okamzite zacal komunikovat réznymi spésobmi, za najdolezitejsie
povazujem e—mail a mobilny telefén. Napisal Planning Comission (PC) Ziadost o zvlastny
finanény prispevok pre SLS, kedZe ide o inovaciu, ktoru je narocné zaradit pod existujlce
rozpoctové kapitoly.

Pan Montek Singh Ahluwalia, podpredseda PC, ktory je priamo podriadeny premiérovi
(predseda PC), mu poslal odpoved — mierne parafrazujem — Ze projekt SLS predstavuje
dolezitu iniciativu, ktoru treba podporit vo vladnom programe Central Sector Scheme,
,ak a ked'sa to predlozi na ministerstve®. Hddam trochu nejednoznacné, jednako ale naj-
vyraznejsia politicka podpora, akej sa doteraz SLS dostalo —okrem iného aj preto, od koho
prisla.

Trvalo Sest mesiacov pochopit a aj spInit podmienku ,ak a ked'sa to predlozi na mi-
nisterstve®. DD predostreli MI&B svoj vlastny navrh tykajuci sa SLS. MI&B vzniesli urcité
pripomienky. DD na pripomienky reagovali. Nakoniec MI&B poslali ndvrh DD do PC. Viem,
privela skratiek, ale podciarkuju zdlhavost celého procesu.

To je pribeh nasho doterajsieho snaZenia presadit SLS vo vladnej politike. Pribeh plny
nadeje a ocakavania. So zatajenym dychom ¢akame na chvilu, ked PC pod vedenim pana
Ahluwaliu vyda konecné rozhodnutie, Ci poskytne SLS financnu podporu na rozsirenie na
50 tyzdennych programov v trvani piatich rokov.

Popri tom ako sa odvija pribeh presadzovania nasho zameru do vladnej politiky nada-
lej vyhravame sutaze, ziskavame financie aj pozornost, ¢o ndm umoznuje rozvijat a udr-
Ziavat pri zivote dnes uz tinedzerku, SLS inovaciu. Nedavno sme dosiahli aj niekolko inych
vitazstiev. V septembri 2012 sme vyhrali grant All Children Reading Grand Challenge
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pod vedenim Americkej agentury pre medzinarodny rozvoj USAID. Pouzili sme ho na
zavedenie SLS v State Maharastra. V Davose v roku 2013 si dal Gordon Brown — osobitny
vyslanec OSN pre globdlne vzdelavanie — tu namahu, aby sa dékladne oboznamil s SLS.
Odvtedy o projekte viade zanietene rozprava. Politici v Indii @ moZno aj inych castiach
sveta pomalicky zacinaju chapat, aky vyznam maju televizne titulky SLS pre hromadnu
Citatelsku gramotnost.

PODAKOVANIE
Usilie o socidlnu inovaciu sa Casto nezaobide bez poriadnej davky iracionality. Som

nekonecne zaviazany Burnymu, Azulovi, Akasovi a Tare za milosrdenstvo voc¢i mojmu
Sialenstvu.

43






ZROD SILICON SAVANNAH

Erik Hersman

Znepokojeny politickymi rozbrojmi v Keni a nedostatkom informdcii prichddza-
jucich z krajiny, ktord sa stala jeho domovom, Erik Hersman mobilizuje svoju
pdtclenni armddu. A s fiou vymysla, navrhuje a spusta internetovy projekt,
ktory od zdkladu zmeni spbsob Sirenia mimoriadnych sprdv vo svete.

OKOLNOSTI MOJEJ PRACE

zduch je chladny, preniknuty pachom, aky sa 5iri len z lietadiel a chemickych Cistiarni.

Cervena prerudovana iara znazorfuje, kadial poletime nasledujucich sedem hodin.
Dnes mam 5tastie, sedim pri Unikovom vychode, takZe sa mi pocitac zmesti na kolend
a ani nenaraza do sedadla predo mnou.

Coskoro pristaneme v Londyne. Tam absolvujem stretnutia s vedlcimi pracovnikmi
najvacsich svetovych technologickych spolocnosti. Postavim sa na pédium a stovkam
[udi porozpravam o Afrike. Ziskam financie, ktoré mi pomdzu v mojom Usili. Ked' sa
o tri dni vratim do Kene, stretnem sa s miestnymi zacinajucimi podnikatelmi, uzijem si
povzbudzovanie na kazdorocnom turnaji v sedmickovom ragby a popritom budem na
motocykli kluckovat pomedzi auta v dopravnych zapchach.
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AKO ZVLADAM FUNGOVAT V OBOCH SVETOCH?

Asi jedenast kilometrov pod nami sa rozprestiera krajina, v ktorej som vyrastal. Letime
ponad hrani¢nu oblast prikrytd oblakmi, kde sa stretavaju Juzny Sudan, Kena a Uganda.
Miesto vyvolava v mojej myslizahmlené spomienky na prasné cesty, plechovy mabatidom
v busi, hracky stratené v piescitej rieke, tnik pred nahlymi zaplavami so sestrou, lovenie
jasteric, m6jho dedinského psa a drobné antilopy, ktoré sme chovali ako domdace zvierata.

Prebudzaju sa aj dalsie spomienky. Zavedu ma do Nairobi osemdesiatych rokov tesne
po prevrate. Futbalové ihriska, vitanie sa v elektrickych motorcekoch, uteraky prehodené
cez plecia ako plast supermana, hry na chytacku a doddavka, ktora ma aj s ostatnymi detmi
misiondrov vozila do skoly, kde ma zaujimalo jediné — ako ziskat ¢o najlepsie zndmky, aby
som nedostal na zadok.

Kratke vylety do Ameriky za neznamymi pokrvnymi pribuznymi. Sikovnost v neame-
rickych Sportoch, a neobratnost vo veciach, ktoré im idu. PrevaZanie sa na bicykli, prvé
skusenosti s chytanim ryb. Pocity vdacnosti pri ndvrate domov, do Afriky.

V trindstich som si uvedomil, Ze chcem ist do internatnej Skoly, Ze som na to stvoreny,
privelmi nezavisly. Ragby. Basketbal. Futbal. Cinnosti, ktoré tinedzera zachrariuju pred
nudou v internate s neprekonatelnym vyhladom na Rift Valley. Tu som sa naudil sutazit,
priatelit, klast otazky, a tiez podnikat — z vlastnych skusenosti a z vyslovenych snov tych,
ktori tuzili stat sa podnikatelmi.

Nemenil by som. A prave vdaka tejto zvlastnej minulosti mi nerobi problém cestovat,
komunikovat a stavat mosty medzi svetmi a kultdrami.

Na vyvin mojej osobnosti vplyvali rézne okolnosti. Cestovanie, zazitky z rozdielnych
kultdr, prisne vzdelavacie institucie, tvrdo vybojované vitazstva, prehry, Skolenia, kde som
dostal zaklady viery v nieco, co ma presahuje. Takto sa dotykam dvoch svetov — drsna
realita mojej domoviny sa miesa s bohatstvom a pohodlim krajiny, z ktorej pochadzaju
moji rodicia.

Ked chce niekto vediet, preco robim to, ¢o robim (som spoluzakladatelom projektov
Ushahidi, iHub, BRCK, Savannah Fund, AfriLabs, Maker Faire Africa a inych), treba sa po-
zerat touto optikou.

Rodicia boli misionari v Juznom Sudane. Deti misionarov sa zriedka daju na podnika-
nie.Ja som mal inu predstavu. UZ ako osemrocny som vyrezal otvor do prevratenej debny
a za tymto malickym stankom som v misijnej stanici v Nairobi predaval zuvacky. Chcel
som si hlavne zarobit na vreckové, v nasej rodine sme mali hlboko do vrecka. Casom som
zacal aj Setrit, napriklad na bicykel, lebo rodicia peniaze nemali a otec chcel, aby som si
uvedomil ich hodnotu. Mal pravdu.

Myslienka zarabania mi prisla ako ¢osi prirodzené a toto presvedcenie sa este upevnilo,
ked' ma v internatnej Skole ubytovali s jednym Kefianom, ktory mal pren rovnaké nadsenie
ako ja. Spolocne sme vymyslali a uskutocriovali rézne plany. Okrem inych menej zaujima-
vych a vynosnych napadov sme napriklad predavali staré obleCenie, kupovali v meste jedlo
a znova ho predavali v Skole Ci pisali Citatelské denniky menej naruzivym citatelom.

46



KAPITOLA 2

Nakoniec mi mama jedného dna, ked som bol doma na prazdninach, povedala, Ze si
robi starosti, ¢i sa privelmi nesustredujem na zarabanie —a dodala, Ze v Zivote su aj ddle-
Zitejie veci ako peniaze. Tento rozhovor ma velmi ovplyvnil, a hoci som sa nadalej riadil
obchodnym instinktom a pokracoval v podnikani, peniaze nikdy neboli na prvom mieste.

Fotografia z roku 1980. Kazdé rano nas so sestrou otec vozil do Juba Model School v Juznom Sudane.
Uverejnené so suhlasom autora.

USHAHIDI A VOLEBNA KRizA Vv ROKU 2008

Frustrovany som sedel za pocitacom zasity na vidieckej farme v Georgii. Z Kene sa me-
dzitym Sirili spravy o rasticom napati a nasili. Pytal som sa sam seba, kde to vlastne
tréim — navyse s obmedzenym pristupom na internet —zatial ¢o v krajine, ktort nazyvam
domovom, to zacinalo vriet.

Bez pripojenia som mal ¢as premyslat, pisat, blogovat a citat si o aktivitach a ndpa-
doch inych. Ak nam technolégie pomahaju prekonavat niektoré nedostatky, prave mam
jeden pred sebou. Nedostatok informdcii. Nedal by sa vyriesit pomocou technolégie?
Moja dlhoroéna kenska blogujuca priatelka Ory Okollohova, ktord vyuziva blog na spaja-
nie novinarov s dalsimi ludmi, nastastie dostala napad.

Program Google Earth by mal velmi podrobne zobrazovat miesta na zemi, kde prebie-
haju nepokoje. Napadd mi, Ze by aj z dlhodobého hladiska bolo dobré zaznamendvat
si to. Ak md nastat mier na miestnej urovni, najprv musi vyjst najavo pravda o tom, co
sa skutocne deje. Chalani, ktori sa chcete do niecoho zapojit — ndjdu sa nejaki vyvojdri
ochotni prostrednictvom Google Maps urobit mashup miest na zemi, kde prichddza
k ndsiliu alebo ku katastrofdm?

Rozobral som s Ory jej myslienku na Skype, potom som cez Skunkworks e-mail (zo-
znam kontaktov miestnych odbornikov na technolégie) rozoslal spravy ¢lenom kenskej
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komunity technolégov a ¢akal som. Ziadna odozva. Aspon nie hned. Mozno boli chalani
v Keni privelmi zaneprazdneni a nemali v tej chvili vobec ¢as sa tym zaoberat. Zatelefono-
val som teda Davidovi Kobiovi, zakladatelovi Masady, jedného z najvacsich a najstarsich
kenskych internetovych fér. Niekolko mesiacov predtym som o nom a jeho organizacii
napisal blogovy prispevok, dufal som preto, ze bude pristupny rozhovoru.

Neskor som sa oboznamil s niektorymi Davidovymi zvykmi, napriklad, Ze casto ne-
dviha telefon. Nastastie sa mi ho nakoniec podarilo zastihnut na dlhej ceste do Atlanty.
Par minut sme sa rozpravali o myslienke vytvorit pre Kenanov platformu, kde by mohli
informovat o diani okolo seba, a kde by sa zhromazdovali spravy, ktoré sa Siria z krajiny.

David vahal. Skér nez stihol povedat nie, poziadal som ho, aby zatial nerobil nijaké roz-
hodnutie. SIubil som mu, Ze kym dorazi do Atlanty, poslem mu nejaké predbezné navrhy,
o ktorych by sme sa mohli porozpravat dal3i den. O tri hodiny uz ich mal.

Hned nasledujuci den mi David poslal prepojenie na prvu verziu toho, z coho neskor
vznikol projekt Ushahidi.

S Ory, Julianou Rotichovou a Daudi Werom sme sa narychlo dohodli a stretli sme sa
na Skype. Dali sme hlavy dokopy a zacali premyslat, ako tuto novi vec pomenujeme.
Pamatam si, Ze sme predovsetkym chceli, aby sa nazov dal lahko vyslovit — nieco ako
,kuona“, ¢o v swahil¢ine znamena ,vidiet" Pod tymto ndzvom vsak uz bola zaregistrovana
ina doména, takze sme hladali dalSie moznosti. Ktosi navrhol ,,ushahidi” ¢ize , svedectvo”
alebo ,svedok” D4 sa este ziskat pripona.com? Ano, aj ked'ti, ktori nehovoria po swahilsky,
to nebudu vediet precitat ani vyslovit. ,Na tom nezéleZi. Ved aj tak sa nikde okrem Kene
nebude pouzivat.“ Ozval sa jeden z nas. ,Kipme to, Caka ndas eSte mnozstvo inych starosti
s dolezitejSimi vecami.”

O dva dni sme vypustili Ushahidi do sveta. Hned nasledujuci defi nam priatel dodal
skratené SMS cislo, prostrednictvom ktorého nam ludia mohli posielat SMS spravy. Mali
sme uz teda zakladnu aplikaciu umoznujucu fudom, aby nas informovali o diani cez
e-mail, mobilny telefén &i internetovy formuldr. Aplikacia bola zatial' len velmi jednodu-
cha, ale fungovala.

Vsetko sa udialo pomerne rychlo.

3.janudr—napad (blogovy prispevok)
6. januar —vznik prototypu
9.januar —spustenie na celosvetovej trovni

Najvacsi problém pre nas predstavoval ¢as. Ak sa nam ma s pomocou webovej stranky
podarit nejaka zmena, musime ju spustit hned. Nemali sme Ziadny priestor na diskusie
typu ,bolo by fajn, keby“ — zaoberali sme sa len nevyhnutnostami. Takto vyzeralo stano-
vovanie priorit pri tvorbe softvérového produktu.

48



KAPITOLA 2

DOVERA

Pozrime sa o krok spat. Ako sa piatim zdanlivo nie velmi blizkym blogerom a technikom
podarilo vytvorit, a aj spustit novu internetovu aplikaciu v priebehu niekolkych dni?

V hre boli dva faktory. Po prve, vietci sme sa aktivne zicastnovali na mladej a dyna-
micke] kenskej blogosfére. Po druhé, Styria z nas sa stretli uz predtym na podujati, ktoré
sa neskor ukazalo ako klticové: Ted Africa v meste Arusa, Tanzania, leto 2007.

V skratke, vSetci sme sa uz poznali a ¢o-to sme sa o sebe dozvedeli aj prostrednictvom
blogov. Podujatie TED ndm umoznilo stretnut sa a zacat si navzajom déverovat.

Ked' vypuklo Sialenstvo, vedeli sme, Ze sa mdZeme jeden na druhého spolahnut aj
v tazkych casoch.

Tim Ushahidi: Linda Kamauova, Juliana Rotichova, Erik Hersman and Brian Herbert.
Uverejnené so suhlasom Ushahidi.

Juliana Rotichova pracovala vo vnutrozemskom meste Eldoret v zapadnej Keni.
Zhromazdovala pribehy a overovala prichadzajuce spravy. Daudi Were bol v hlavnom
meste, Nairobi. Ako zakladatel kenskej blogosféry ziskaval pre nas projekt novych ludi.
Tiez zbieral pribehy a fotografie a pomahal verifikovat spravy s pomocou mimovladnych
organizacii (MVO). Ory Okollohova zozaciatku pracovala v Nairobi, ale kym sme spustili
Ushahidi, vratila sa do Johannesburgu v Juhoafrickej republike. Zhromazdovala pribehy
na blogu a ziskavala pre Ushahidi eSte vacsie mnoZzstvo sprav a informacii. Okrem toho
angazovala aj dalsich ludi.

David Kobia vytvoril platformu aj s jej novymi funkciami a na zaklade aktualneho
diania upravoval, ¢o bolo treba. Nakoniec nas zachranil jeho zmysel pre jednoduché, ale
ucinné riesenia.

Sprvu bolo mojou ulohou pomahat Davidovi s platformou, ale potom som s Ory zacal
pracovat na sprave médii, ziskavat priaznivcov a zvySovat povedomie.
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Pracovali sme po nociach aj cez vikendy. Odsunuli sme bezné pracovné povinnosti
aj stretnutia s klientmi, aby sme v Keni mohli vytvorit a potom sprevadzkovat Ushahidi.
Trvalo celé dva mesiace az do februara, kym v Keni konecne nastal mier. MnoZstvo preka-
zok v tomto obdobi nam pomahali prekonavat stari priatelia ako Ethan Zuckerman, ale aj
novi ako Patrick Meyer.

Mainstreamové média si vsimli Ushahidi pomerne skoro, okolo 12. januara, ¢im pri-
tiahli znacnu pozornost kenskej diaspory.

Rychlo sme zistili, Ze mnohé velké nasadenia Ushahidi pocas kriz pohanala tuzba ludi
z postihnutych oblasti ziskat informacie od rodiny a priatelov. Tento jav sme vo svojom
slovniku neskér pomenovali ako ,tedria vytlkov“. Uvedomili sme si, Ze ,udi trapia vytlky
na ich vlastnej ceste, nie o dve ulice dalej*

V tejto chvili uz sme pochopili zopar délezitych pravd:

Nasa technolégia nie je nicim zvlastna. Platforma Ushahidi sa v podstate dala
vytvorit uz o Styri roky skér, keby ju bol vtedy niekto potreboval.

Ludia chceli vyrozpravat svoje pribehy. Chceli, aby sa aj napriek zastrasovaniu zo
strany médii ostatni dozvedeli o skutocnom diani, pripadne o tom, ze nemézu
ziskat pristup do nejakej oblasti.

Viyvolali sme rozruch, pretoze sme sa pytali obycajnych [udi, ¢o sa deje. Tento
opacny postup ,zdola-hore” k ziskavaniu informacii pocas krizy bud zaujal, alebo
znervoznil tradi¢ne ,zhora-nadol” nastaveny humanitarny priemysel, medidlne
organizacie a vladu.

Mnohé mimovladne organizacie, ktoré sme poziadali o pomoc pri overovani
udalosti, nam vébec nechceli poskytnut informacie ani spolupracovat. Juliana to
neskor nazvala ,porucha objimania dat® Mierne nas to roztrpcilo a vyvolalo to
v nas pochybnosti o mravnom charaktere mimovladnych organizacii. Pytali sme
sa sami seba, komu v skutocnosti sluzia.

USHAHIDI A] PRE ZVYSOK SVETA?

Netrvalo dlho a ludia sa nas zacali pytat, ¢i by sme nemohli ,urobit Ushahidi“ aj v ich kra-
jine.V marci 2008 sa strhli nepokoje v Cade a Juhoafricka republika celila vaznym problé-
mom s xenofobicky motivovanymi utokmi. Odmietli sme. Nemali sme na to priestor. Ak
by sme zardbaniu na Zivobytie venovali este menej ¢asu, asi by sme onedlho nemali ¢im
zaplatit ucty.

Stranku Ushahidi sme vytvorili v prostredi na vyvoj softvéru .NET, ktoré David poznal,
a preto sme to zvladli pomerne rychlo. Ludom v spominanych dvoch krajinach sme po-
skytli zdrojovy kod. V Juhoafrickej republike ho vyuzili na spustenie UnitedForAfrica.co.za—
ale nespominam si, ze by s nim nieco urobili aj ludia v Cade.
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Ushahidi v nasadeni vo volbach v Libérii, 2011. Uverejnené so sihlasom Ushahidi.

Hned na zaciatku nas prekvapilo, Ze sa nam dovtedy nepodarilo ndjst softvér, ktory
by riesil nasu konkrétnu situaciu v Keni. A aj to, ze nikto nevyvinul crowdsourcing softvér
ani mash-up map. Ushahidi sme vytvorili za tri dni. Uvedomili sme si, Ze keby bol nas
softvér volne pristupny, ostatni by to isté zvladli v priebehu troch hodin.

Nikto z nas si nemohol dovolit zobrat volno na podobnu ¢innost, a ani na to, aby sme
to robili poriadne, a tak sme sa pustili do zhanania financii na zaloZenie organizacie,
ktora by sa o tieto veci postarala. Bol uz april a my piati sme si navzajom polozili otazku —
stanes$ sa sucastou novej organizacie Ushahidi, Inc. a bude$ pre Au pracovat jeden rok,
keby sa na to nasli peniaze?

Nakoniec sme sa s Davidom, Julianou a Ory rozhodli zaloZit organizaciu. Daudi chcel
ostat vo svojej webovej spolocnosti v Keni, ale o tri roky sa znova pripojil k Ushahidi.

O mesiac neskdr sme v sutazi NetSquared vyhrali 25000 dolarov, vdaka comu sme
s Davidom mohli zavesit svoje poradenské spolocnosti na klinec a venovat sa novému
dizajnu, hladaniu programatorov a prebudovavaniu Ushahidi na bezplatnu softvérovu
platformu s otvorenym zdrojovym kédom pre cely svet. Sutaze ako NetSqaured su d6-
leZité, pretoZe poskytuju novovzniknutym neznamym projektom prilezitost zviditelnit
sa a vyhra je aj akymsi potvrdenim ich hodnoty v ociach sponzorov, ktori maju v rukach
financie.

V auguste 2008 nam naddacia Humanity United poskytla 200 000 doldrov. Vdaka tomu
sme vsetci mohli dostat plat a pracovat v Ushahidi na plny uvazok. Ked sa v myslienkach
vraciam k prvym rozhovorom so sponzormi, spominam si, aké zvlastne nam prislo zao-
berat sa financovanim formou grantov. Vietci sme totiz dovtedy pracovali takpovediac
na opacnej strane. Viyskytlo sa zopar napatych telefonatoy, v ktorych nikto nikomu nero-
zumel. Nakoniec sme v3ak nasli spolocnu rec. Pochopili sme, Ze potrebujeme platformu,

51



ZROD SILICON SAVANNAH

ktord by umoznila ludom organizovat sa a menit svet okolo seba s omnoho mensim
Usilim, aké sme museli vynaloZit my v Keni.

Tiez si spominam na ten Sok, ked mi niekto povedal, Zze platforma pre krizové situacie
by nemala miesat politické a iné typy kriz. Ved;, ako tvrdili, medzi politickymi, environmen-
talnymi a inymi krizami je velky rozdiel. Nedavalo mi to zmysel, tak som im povedal, nech
sa na Ushahidi pozerajd ako na online Cerveny kriz.

Co samozrejme vyvolalo otazku, pre¢o Cerveny kriz (alebo ini) uz davno nevytvorili
nie¢o podobné ako Ushahidi. Mam hypotézu, Ze velké organizacie sa taZko inovuju, lebo
im v ceste stoji privelky balik pefazi a byrokracia. Najzaujimavejsie nové veci sa asto
odohravaju prave v tych mensich a pohotovejsich organizaciach.

KDE SME DNES

Hlavna platforma Ushahidi zmenila sp6sob toku informacii vo svete a dnes sa uz vyuziva
vo viac nez 150 krajinach. Bola prelozena do 35 jazykov a pouzila sa uz 40 000-krat — od
zemetraseni v Haiti a Japonsku, cez zaplavy v Pakistane, snezné burky v USA, poziare
v Rusku az po volby vo Vychodnej Afrike a Juznej Amerike. VyuZivaju ju jednotlivci, obcian-
ske spolocnosti aj vlady. Najcastejsie sa uplatriuje pri krizach, nepokojoch a prirodnych
katastrofach Ci pri monitorovani volieb a koordinacii obcCianskych spolocnosti. Pomohla
uz miliénom ludi.

Ushahidi ¢asto pouzivaju aj poskytovatelia financii alebo vlady ako spdsob monitoro-
vania reakcii na svoje aktivity za ucelom zefektivnenia rozhodovacich procesov. Nastroje
Ushahidi umoznuju jednoduchy zber a analyzu dat na ziskanie spatnej vazby na cokolvek,
od projektov az po nazory. Ushahidi dufa, ze bude nadalej sluzit ludom s rozhodovacou
pravomocou na zistovanie nazorov verejnosti na ich projekty, ¢im sa proces verejnych
konzultacii stane otvorenejSim a a transparentnejsim. Paraguajska vlada (v spolupraci
s Fundacion Paraguay) napriklad vyuZila Ushahidi na ziskanie spatnej vazby pri moni-
torovani chudoby, teda ako nastroj na prieskum nazorov ludi na vladne iniciativy, mieru
chudoby a realne potreby. A potom sa na zaklade tychto informacii rozhodli, ako pouzit
finanéné prostriedky. Ushahidi ma nadej, Zze posluzi aj pri dalsich podobnych inovativ-
nych iniciativach.
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AKO VNIMAM AFRIKU

Ked'si premietnem vsetky problémy, ktorym musime v Afrike Celit, pozeram sa na ne
pohladom podnikatela. Problémy su zéroven prileZitostami — a tymi sme v podstate
zaplaveni.

AZ do vzniku Ushahidi v roku 2008 som na svojom blogu Whiteafrican.com pisal
o vyuziti technolégii na nasom kontinente. Spoznaval som dalSich zacinajucich blogerov
a nadvazoval kontakty s ludmi, ktorych rovnako ako mna zaujimalo, ako s pomocou tech-
nolégii doslova katapultovat rozvoj kontinentu. Na tomto zaklade sme vytvorili stranku
AfriGadget, miesto, kde prezentujeme pribehy africkej vynachadzavosti a praktickych
inovacii, ktoré vznikaju ako reakcie na konkrétne problémy. Ide o mikropodnikatelov, tvor-
cov z radov obycajnych ludi aj univerzitnych vynalezcov.

Vdaka spomenutému pisaniu som sa zoznamil s ludmi, ktori sa neskor stali mojimi
kli¢ovymi partnermiv podnikani. Tak som spoznal Julianu, Davida, Daudiho a Ory, vtedy
este len buducich zakladatelov Ushahidi. Touto cestou som zacal komunikovat s Eme-
kom Okaforom, ktory ma pozval na TED Global v meste Arusa a stal sa mojim priatelom
a spoluorganizatorom veltrhu Maker Faire Africa. Takto som v Nairobi stretol nadsenych
zacinajucich technolégov a ti potom vytvorili Skunkworks —zoznam miestnych odborni-
kov na technolégie. A nakoniec, rozhovory na Bar Campe 2008 zasiali semienko, z ktorého
Casom vyrastol iHub.

V nasom citaj/pis internetovom svete je zverejiiovanie myslienok a ndpadov tym jedi-
nym a najlepsim spésobom, ako polozit zaklad niecoho, co eSte neexistuje. Cesta je dlha,
trva roky, ale vytrvalost a cielavedomost otvaraju dvere, o akych sme ani netusili.

O napade Ushahidi som pisal eSte predtym, nez sme projekt spustili, s cielom mys-
lienku objasnit, a tym urychlit jej realizaciu.

O napade zalozZit iHub som pisal asi rok predtym, neZ sa zrealizoval, nikto ho totiz
nechcel financovat. O kulture ,domacich majstrov” v Afrike som pisal o tri roky skér, ako
sme zorganizovali podujatie pre vsetkych, ktorych zaujala tato myslienka.

PrileZitosti, ktorych sa mi v Afrike dostalo, neprichadzali rychlo ani lahko. Pracovali
sme na nich roky a na zaciatku nemal nikto zaujem ich financovat. Niektoré vznikli preto,
lebo som bol na sprdvnom mieste, v spravnom ¢ase a so spravnymi [udmi. Iné boli ovo-
cim predoslych Uspechov a kontaktov s ludmi, o ktorych som vedel, Ze dokaZu otvorit za
normalnych okolnosti zatvorené dvere.

Cestou som sa haucil, Ze:

1) Vsade treba niekoho, kto bude urcitu vec presadzovat a bude inspirovat ludi k k vytvdra-
niu niecoho nového.

Ak sa vam podari v dostatocnom pocte ludi vzbudit vieru, potom sa napad stane sku-

tocnostou. Ak nie ste ten typ cloveka, ndpad sa nezrealizuje. Musi vdm na tom naozaj

zélezat. A indpirovat svoj tim je rovnako ddlezité ako in3pirovat Sirsie okolie.
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Naplfiou mojej prace pre Ushahidi je zadefinovat a objasnit, o robime —a to vietkym —
vratane mha samého, nasho timu, médii a sponzorov. Latku si nasadzujeme vysoko, aby
sme my sami pocitili inSpiraciu k napredovaniu a aby sa k nasim aktivitam pripojili dalsi,
pripadne aby zacali svoje vlastné projekty.

2) Najdélezitejsie je napredovat

Ak preukaZete hoci len maly pokrok, ovela rychlejsie ziskate novych ludi, komunita vyraz-
nejsie porastie a ti, Co maju peniaze, vdm budu venovat vacsiu pozornost. Moze sa stat,
Ze v zaCiatkoch budete musiet ,nastartovat” projekt sami, svojimi vlastnymi peniazmi.
A nezabudnite, musi vam na tom naozaj zalezat.

BRCK je internetovy komunikacny produkt navrhnuty tak, aby fungoval na vznikaju-
cich trhoch. Pustit sa do tohto vedlajsieho projektu Ushahidi mi napadlo asi Styri mesiace
predtym, nez sa mi podarilo dohodnt sa so sponzormi. Dal3ich $est mesiacov trvalo, kym
sme dali dokopy prototyp. A povazujem za zazrak, ze mi dopravné Urady vobec dovolili
nastupovat do lietadiel s prvymi verziami produktu v taske.

3) Wyhrdvaju ti, ktori sa viac snazia a dlhsie vytrvaju
Zivot v Afrike so sebou prinasa aj istu davku napétia.

Cely rok som hladal sponzora pre napad iHub. Ocividne vsak nikto nebol ochotny
poskytnut 200000 doldrov na vytvorenie priestoru pre nairobski komunitu technolé-
gov. Ni¢ podobné neexistovalo a ludom sa to zdalo blaznivé a nepotrebné. Zakladatelia
Ushahidi ale vedeli, Ze na tom nieco je. Vymysleli sme teda spdsob, ako ziskat financie na
uskutocnenie projektu iHub cez nasu organizaciu.

Koncom roka 2009 sa stretlo zopar clenov kenskej komunity technoldgov, ktorych
napad oslovil hned' na zaciatku, a ti sformovali poradny vybor. Zacali sme zariadovat
priestory, technolégovia prichadzali a zrazu sme si uvedomili, Ze sme vkrocili do ovela
vacsieho vakua, nez sme si mysleli. Ohromila nas tuzba kenskej komunity technolégov
po nadvazovani kontaktov a spolupraci.

A odrazu to pochopili aj tie technologické spolocnosti, ktoré sme uz predtym bez-
Uspesne oslovili, a zacali projekt seridzne podporovat. Dnes uZ to vyzerd vyborne, ale su
za tym roky usilia.

ZDRAHAVi ALEBO NAHODN{?

Uprimne povedané, nepovazujeme sa za zdrahavych inovatorov. Nerozmyslali sme nad
tym, & sme inovativni. Nepremyslali sme ani nad peniazmi, ani nad druhom nasho pod-
nikania. Chceli sme len ¢o najrychlejsie vyriesit konkrétny problém.

Nakoniec sme to zvladli vdaka tomu, Ze sme si tvrdohlavo isli za svojim. Vyvijali sme
nastroj, ktory sme sami potrebovali. Hladali sme naplast na vlastny problém. Vytvarali
sme nieco, co sme sami pouzivali.
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Co SME SA NAUCILI A MOZEME ODOVZDAT DALE]

Tolkokrat som videl, Ze ludia s dobrymi napadmi postupuju v zlom poradi. Chcel by
som upozornit na tri najzavaznejsie chyby. Verim, Ze to pomdze tym, ktori sa ich chcu
vyvarovat.

Najprv rozmyslaji nad peniazmi. Ak robite uzitocné veci, peniaze pridu. Ked uvazu-
jem o nejakom projekte, peniaze nikdy nie st na prvom mieste. Nasleduju za rozhovormi
o produkte a potrebach pouzivatelov, ale pred personalnymi otazkami a cestovanim. Ano,
peniaze su urcite dolezité, ak chcete zabezpecit dlhodoby chod svojej organizacie a/alebo
platformy. Pocas prvych Siestich mesiacov vsak nie s rozhodujuce. Ak na svojom projekte
nedokdzZete pracovat bez penazi a po nociach a vikendoch, potom vam na veci dostatocne
nezélezi, pripadne problém nie je natolko vazny.

Nemaju v time IT technika, ktory by vyvinul softvér. Viyvoj softvéru by ste nemali
robit cez subdodavatelov. V kazdej softvérovo orientovanej organizacii je to kltcova kom-
petencia. Ak ani jeden zo zakladatelov nie je dobry programator, ndjdite nejakého este
predtym, nezZ sa pustite do cohokolvek iného.

ESte nemajui prototyp a zabrzdia ich organizacné problémy. V rukach este ni¢ nemate,
takZe sa neunavujte menej zasadnymi vecami — ako napriklad organizacnym zalezitos-
tami—az kym naozaj nebudete mat nieco, s ¢im sa oplati zaoberat. Videl som, ako zopar
slubnych zacinajucich projektov prekazili hadky zakladatelov o zakladnom imani, pra-
covnych pozicidch a majetkovych zédleZitostiach. TakZze zvolha. Ak nedokazete déverovat
potencialnym spoluzakladatelom, projekt je vopred odstideny na netspech.

STALE NAPREDOVAT

Od roku 2008 sa snazime v Ushahidi vytvarat prostredie, ktoré praje inovaciam. Vsetci
mozu robit rychle rozhodnutia a redukujeme byrokraciu, aby sme zostali flexibilni. Tento
pristup viedol ku vzniku dalsich zaujimavych produktov, vratane iHub (centrum inova-
cie v Nairobi), SMSync (mobilna aplikacia, ktora preposiela prichadzajice SMS spravy
na webstranku), Crowdmap (jednoduchsia verzia Ushahidi s rychlejSim nasadenim,
prevadzkovana na nasom serveri), SwiftRiver (analyzuje a triedi spravy a informacie)
a neddvno vzniknuté BRCK (zariadenie, ktoré pomaha ludom v prostredi s obmedzenymi
zdrojmi pripojit sa na internet).

Na zAVER
Asi je nacase zadefinovat inovaciu — porozmyslat nad tym, preco vobec inovacie vznikaju.

Ktoré mocenské struktury rozhoduju o tom, Ze sa nieco oznaci ako inovativne? Ved inova-
cia v konecnom désledku znamena len novy sposob, ako robit veci.
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V priemyselnych odvetviach, v spolocnosti aj v podnikani je vidy v hre status quo. Ho-
vorime vacsinou o tradi¢nych Strukturach, ktoré vznikli v urcitom case, na istom mieste
a na zaklade nejakej konkrétnej potreby. Zoberme si napriklad rozhlasové, televizne
a tlacové média. V poslednom desatroci ich status quo narusa internet, mobilné telefény
a socidlne média. A ¢o vldda? Humanitarna oblast? Energeticky priemysel?

Kazdé z tychto odvetvi bolo ,inovativne” v obdobi, ked pred desatrociami &i starociami
vzniklo. Dnes ich z hladiska infrastruktury aj dizajnu povaZujeme za tradi¢né a ich vyz-
nam je v sucasnej podobe otazny. Je im vlastné, Ze bojuju o zachovanie tych mocenskych
Struktur, ktoré ich udrziavaju na ich pozicii. Zmeny v zakladoch, na ktorych stoja, su pre
ne nielen desivé, ale aj smrtelné.

Inovacia vznika na okraji, neprekvapuje teda, ze aj inovatorov najdeme na okraji. Neza-
padaju, maju iny pohlad na veci a inak konaju. Spochybnuju status quo a mocenské Struk-
tury, o ktoré sa opiera. Vacsinou ich preto automaticky a v sebaobrane vytlacaju na okraj.

Ked' hovorite, Ze hladate inovatora pre svoj sektor, dobre si rozmyslite, ¢o vlastne
chcete. V skutocnosti to totiz znamenad dat priestor cuddkom, narusitelom a rebelom. Ak
ste v pozicii moci, novy spdsob myslenia a konania pre vas s najvacsou pravdepodobnos-
tou nebude upline pohodIny.

Ked premyslam na zdrahavym inovatorom, mam pred ocami ¢loveka, ktory spdsobuje
zmenu preto, Ze mu sucasna situacia neumoznuje konat, plnit ciele alebo vyriesit nejaky
problém. Zdrahavi inovatori su Casto narusitelmi. Niektori st jednoducho taki, ale viaceri
to robia preto, Ze nie su ochotni uverit, Ze je sucasny stav optimalny. Kladu otazky a ne-
veria automaticky vsetkému, co im povedia. Zozaciatku sa v tom vacsina z nich ocitne
nechtiac. Ale tam, kde by sa ostatni uZz davno vzdali, sa drZia vdaka tvrdohlavosti a urcitej
davke naivity.

Aniv Ushahidi nam nechyba takato zdrava zmes kladenia otazok a tvrdohlavosti. Do
novych veci skaceme s odvahou. Mame radi tvorivé a nezavislé myslenie na vietkych Urov-
niach, a preto stale skisame nové veci — pestujeme kultiru experimentovania — a ked
nieco hned nefunguje, neberieme to tragicky, otocime sa inym smerom a skiisame znova.

PODAKOVANIE

Pribeh Ushahidi by sa nikdy neuskutocnil bez obrovského mnozstva ludi, ktori vyuzivaju
softvér na celom svete. Ani bez tych, ¢o sa venuju zlepsovaniu platformy, odstranuju
drobné muchy, pridavaju nové funkcie a vobec — programuju pre lepsiu buducnost.
Ubehlo uz pat rokov a hlavny tim Ushahidi ma neprestava udivovat nielen svojou Sikov-
nostou, ale aj oddanostou. Dakujem vam za Usilie a obetavost v skutocne blaznivom pra-
covnom prostredi. A napokon, Juliana, David, Ory a Daudi, hoci sme eSte len na zaciatku
cesty, uz viem, Ze lepsich spolucestujucich som si ani nemohol priat.
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Joel Selanikio

Vysadeny z lietadla v subsaharskej Afrike s poverenim zbierat tidaje verejného
zdravotnictva, tvdrou v tvdr tazkopddnemu a nehospoddrnemu ,,papierovému*
systému, pediater Joel Selanikio nachddza idedine prostredie na uplatnenie
schopnosti, ktoré ziskal ako pocitacovy konzultant pre Wall Street.

NAHODNY INOVATOR
,Meno najvicsieho vyndlezcu je ndhoda.“ Mark Twain

Prizném sa, ze ked mi Ken Banks povedal o tejto knihe a o téme ,zdrdhavych inovato-
rov*, pomyslel som si, Ze sa ma to netyka. KedZe mam vzdelanie v oblasti prirodnych
vied, nikdy som sa nezdrahal hladat nové rieSenia tam, kde staré zlyhavali.

Dobra vedecka praca sa vzdy orientuje na inovacie. Ked sa v laboratériu nieco nepo-
dari, zametiete prach a ulomky skla, prisposobite svoju tedriu a skusate to znova.

Ale sprevadzalo ma aj stastie. Napriklad v tom, Ze som sa prihlasil na pediatricku
staz v blizkosti amerického Centra pre kontrolu a prevenciu choréb (CDC). Vdaka tomu
sa zrucnosti a koncepcie, ktoré som ziskal vo verejnom zdravotnictve, epidemiologii
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a informatike mohli uplatnit pri rieseni toho pravého problému: nedostatku Gdajov vo
verejnom zdravotnictve. Jednoznagne som mal stastie.
Zdrahavy inovator? Nie. Skr nahodny nez zdrahavy.

ZACIATKY

Koncom osemdesiatych rokov minulého storocia som vysiel z univerzity s diplomom zo
sociologie. Pocas Studia som ale absolvoval aj kurz informatiky, a preto sa mi postastilo
zamestnat sa ako pocitacovy konzultant pre Chase Manhattan Bank (dnes uz je zltcena
s JP Morgan). Pre banku som pracoval dlhé roky, pomahal som pri prepajani centralnej
databazy s ,,osobnymi pocitacmi ktoré sa prave vtedy objavili na trhu.

Aj ked bola tato praca velmi dobre platena, ako mladik plny idedlov som netuzil po
obycajnom zamestnani, ale po poslani. Odisiel som preto z banky a absolvoval som
najskor pripravné kurzy pred studiom mediciny a neskor aj samotné studium mediciny.
Medicinu som vnimal ako intelektualnu vyzvu, oblast zameranu na pomoc druhym, a aj
zaruku slusného Zivobytia.

Vtedy som bol Uprimne presvedceny, Zze sa nadobro vzdavam prace v oblasti informac-
nych technoldgii. Vobec som si pritom neuvedomoval, Ze obrovska IT vina prave naberala
na rychlosti a chystala sa menit svet, v ktorom by sa moje zru¢nosti a vedomosti o IT dali
nejako uplatnit.

A ako sa IT postupne Coraz viac stavali sucastou nasich zivotov, moje pocitacové zna-
losti sa zaroven stali vyznamnou hnacou silou na mojej zivotnej ceste.

Prvé ponaucenie: Casto sme uplne nevsimavi voci zdvaznym spolocenskym a technologic-
kym zmendm, ktoré prebiehaju okolo nds.

Stadium mediciny je povestné svojou dlzkou aj naro¢nostou. To moje nebolo vynim-
kou. Rok som venoval pripravnému studiu, ktoré som predtym neabsolvoval na bakalar-
skom stupni. Nasledovali Styri roky mediciny na Brownovej univerzite. Nepovazujem to
za najlepsie obdobie svojho Zivota, ale za jedno z najzaujimavejsich a najpodnetnejsich.
A potom ma este Cakali tri namahaveé a vyCerpavajuce roky na pediatrickej stazi na Uni-
verzite Emory.

Pocas studia mediciny som si dokazal zarobit na najomné, stravu a knihy tak, Ze som
neoficidlne programoval pre starych kolegov z banky. Vyrazne mi to ulahcilo financnu
situaciu. A navyse som sa vdaka tomu aj neustale zaoberal technolégiami. ESte stale som
si vSak nemyslel, Ze by sa mi to v povolani lekdra mohlo niekedy zist.

BliZil sa posledny rok pediatrickej staZze a mal som sa rozhodnut medzi dvoma moz-
nostami: dalej sa Specializovat v pediatrii (napr. pediatricka nefrolégia alebo pediatricka
onkolégia), alebo si otvorit sukromnu prax.
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Obycajne sa tieto dve moznosti ponukaju ako jediné, ale ja som zistil, ze existuje aj
tretia: Stipendijny program v CDC.

Vacsina pediatrickych staZistov o tejto mozZnosti urcite ani len netusi. Ani ja som
si velmi nevedel predstavit, o ¢o v CDC vlastne ide. Stastie ma ale priviedlo na staz do
Atlanty, na miesto vzdialené od CDC sotva Styri kilometre. Mnohi ludia na Univerzite
Emory boli s CDC nejako spati a ocividne mali dojem, Ze sa tam osvedcim. Dodnes neviem,
¢o vo mne videli a preco si mysleli, Ze sa na to hodim. Ale zaujalo ma to natolko, Ze som
si podal prihlasku na Epidemic Intelligence Service (EIS), dvojrocny Stipendijny program
CDC. Ucastnik mal pocas programu zvladnut statistiku, epidemiolégiu a to najdolezitej-
Sie — praktické stranky verejného zdravotnictva, od vztahov s médiami aZ po vysetrovanie
epidémil.

Americania zalozili EIS v roku 1951 cCiastocne aj zo strachu z bioterorizmu studene;j
vojny. Pracovnici EIS viedli mnozstvo vysetrovani Umrti a choréb na celom svete.

Ak ste videli film Ndkaza, budete mat pribliznu predstavu o ¢innosti EIS: Kate Win-
sletova hra rolu pracovnicky EIS a vysetruje zlriacu epidémiu, ktora ju nakoniec pripravi
o zivot. Film sa odohrava v dalekej budtcnosti, takze ked ma prijali do programu, pred-
stavoval som si terénny epidemiologicky vyskum v exotickych krajinach, a nie umrtia
spdsobené ebolou alebo inymi infekénymi ochoreniami.

Pocas programu EIS a nasledujucich rokov v CDC ma cakalo vySetrovanie nakaz v Chi-
cagu, na Borneu a Haiti. Podielal som sa na zvladani katastrof — hurikdnov a antraxovych
Utokov; na texaskom vidieku som pomahal pri hladani trosiek po tragédii raketoplanu
Columbia; pracoval som na vyskume malarie, osypok a inych infekénych ochoreni, ktoré
su v chudobnejsich krajinach stale bezné.

Pri tomto druhu préce sa obvykle zhromazduje velké mnoZstvo dét a to bol prvy pod-
net k uvaZovaniu nad tym, ako by sa informacné technolégie — konkrétne nastupujuce
mobilné telefony — dali vyuzit pre potreby verejného zdravotnictva.

V tomto Zivotnom obdobi som si myslel, ze CDC bude mojou celozivotnou kariérou
a bodka. Ked' sa nad tym ale teraz zamyslam, uvedomujem si, Ze roky preZité v banke
Chase, na Univerzite Emory a v CDC boli vlastne pripravnymi fazami. Nadobudol som
vdaka nim zruénosti v troch oblastiach — v informatike, medicine a epidemiolégii, ¢o sa
neskér skibilo do méjho Zivotného poslania v DataDyne: vyvinut technolégiu, ktoréa by
riesila problémy verejného zdravotnictva a medzindrodného rozvoja.

PROBLEM S DATAMI

Pocas programu CDC boli ,data“ spolocnym menovatelom vietkych aktivit, do ktorych
som sa zapojil. Neslo ale o typ, s ktorym som sa stretaval v pediatrickej praxi. V CDC ma
oboznamili s koncepciami ,verejného zdravotnictva“ a naucili ma, Ze pri zistovani priciny
ochorenia populdcie alebo skupiny udi sa vyZivaju iné metédy a iny spdsob myslenia ako
pri jednom pacientovi.
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Prakticki lekari sa obycajne zaoberaju len udajmi jedného pacienta a tie potom
prezentujeme chronologicky v jeho zdravotnej dokumentacii. Vo svojej lekarskej praxi
v nemocnici Georgetown University Hospital mam zriedkakedy docinenia s tabulkovym
editormi a ani si nepamatam, Ze by som niekedy 5tatisticky analyzoval pacientove tdaje.

Verejné zdravotnictvo sa naopak zameriava na celé populacie a nie na individualnych
pacientov. Jednou z najefektivnejSich metdd verejného zdravotnictva je asi zhromazdo-
vanie velkého mnozstva stborov dat (predstavte si obrovsky tabulkovy editor). Udaje sa
tykaju napriklad percentualneho podielu HIV pozitivnych v populacii USA alebo percenta
obyvatelov Bolivijského vidieka, ktori maju pristup k pitnej vode. Mézu vyjadrovat, aké
percento zo vsetkych deti v Zambii spbsobilych na ockovanie skutocne zaockuju. Alebo
aké percento tehotnych Zien v Barme zomiera na infekcie.

Podobné Gdaje umoznuju odbornikom z verejného zdravotnictva robit vyskum, pla-
novat aktivity, merat pokrok (alebo jeho nedostatok) a efektivne vykondvat mnozstvo
daldich klucovych a Zivot zachranujucich aktivit.

Tato nekvalitna fotografia je jedina z mojich zaciatkov v CDC. Zachytdva zachranné prace po hurikane na Panenskych
ostrovoch. Uverejnené so stihlasom autora.

Bez tychto Udajov sa nikam nepohneme a ostaneme len pri odhadovani a dedukovani.
Dokonca aj netliplné tdaje si omnoho lepsie ako Ziadne. Dovolim si citovat priekopnika
v oblasti informatiky Charlesa Babbagea:

,Ked mdme k dispozicii netiplné tidaje, robime omnoho menej chyb, ako ked nemdme
Ziadne.”

Problém je, Ze vo verejnom zdravotnictve, a aj v medzinarodnom rozvoji vo vseobec-

nosti si obycajne nevyberame medzi ,dobrymi“ a ,lepsimi“ datami. Vacsinou mame
k dispozicii minimum udajov, staré Udaje alebo Ziadne tdaje.
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Druhé ponaucenie: Nevieme to, co si myslite, Ze vieme.

Vsimol som si, ze ludia mimo nasej brandze su Casto prekvapeni tymto zistenim. Na
druhej strane, v naSom odbore nas prekvapi len maloco: Zijeme a pracujeme v akejsi
,datovej pusti‘.

Zopar prikladov toho, ¢o nevieme (t.]. udaje, ktoré nemame):

Kolko je na Zemi utecencov

Kolko klinik vchudobnych krajinach v sucasnosti nema zakladné lieky na zachranu
Zivota

Kol'ko deti sa minuly rok narodilo v Bolivii alebo Bhutane

Kolko deti minuly rok zomrelo v KambodzZi alebo Kongu

Udivuje ma, Ze po rokoch vynakladania miliard dolarov na HIV/AIDS v Afrike (¢im sa
jednoznacne podarilo zachranit mnozstvo zivotov) nam ziadna z participujucich organi-
zacii nedokaze poskytnut informaciu, ¢i sa vyskyt HIV/AIDS na kontinente (t.]. percento
[udi v populacii, ktori st infikovani alebo vykazuju symptémy) zvysuje alebo znizuje.

Zistil som, Ze mnohi ludia predpokladaju, Ze toto vetko vieme. Nase zdravotnicke
institucie predsa neminaju miliony ¢i miliardy bez toho, Ze by poznali vysledky. Tiez som
si to myslel. Az do chvile, kym ma nevysadili uprostred subsaharskej Afriky, aby som tam
zbieral udaje. Vtedy som si uvedomil rozsah problému. Jeden priatel prirovnava moju
reakciu k Neovi vo filme Matrix, ked mu Morpheus vysvetlil, Ze ani jeho najzakladnejsie
predpoklady o svete nie st spravne.

Myslel som si, ze Zijem vo svete riadenom datami, ale opak bol pravdou. Presne ako
Neo po precitnuti: ¢im viac som sa tym zaoberal, tym viac nedostatkov som odhaloval.

Ddvodov, preo nam casto chybaju aj najzakladnejsie Udaje, je mnoZstvo. Najcastejsie sa
uvadza nedostatok financii, o ale istotne neplati pre spomenutu situaciu s HIV/AIDS v Afrike.

Medzi dalSie dovody patri napriklad zI4 organizacia na ministerstve zdravotnictva, ne-
¢innost, nedostatocny dohlad, nepochopenie vyznamu udajov, strach zo zmeny, vojensky
konflikt alebo iné problémy s bezpecnostou.

Ludia a organizacie (Ci sponzori) neradi zhromazduju informacie, ktoré by mohli vrh-
nut zIé svetlo na ich aktivity. Nedavno to uviedol v komentéri pouzivatel ndsho Magpi
softvéru, ktory zhromaZzduje data o vzdelavani v subsaharskej Afrike.

L[Ministerstvu Skolstva] sa nepdci, Ze zbierame Udaje, je z nich totiz zrejmé, Ze svoju prdcu
nerobia poriadne.”

Viyriesit vietky tieto problémy by bolo narocné & priam nemozné aj pre velké organi-
zacie alebo skupiny. KedZze mam skusenosti s informatikou, medicinou aj verejnym zdra-
votnictvom, nadobudol som pocas obdobia v CDC dojem, Ze by som s pomocou tychto
zrucnosti mohol predsa len vyriesit jeden problém: neuveritelne neefektivne vyuZivanie
papierovych formuldrov na ziskavanie potrebnych udajov.
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PROBLEM S PAPIERMI

Problém, o ktorom som si myslel, Ze mi ho pomdzu vyriesit schopnosti nadobudnuté na
Zivotnej ceste od bankovnictva cez medicinu az do vladnej organizacie, sa vsak netykal
priamo toho, ¢o som spomenul vyssie. ISlo skor o technoldgiu, ktora sa pouzivala (a este
stale sa do velkej miery vyuZiva) na zbieranie Udajov o verejnom zdravi — papierové
formulare.

Na zber udajov v klinickej medicine aj verejnom zdravotnictve sa pouzivaju uz dlhé
roky. Zoberme si napriklad vsetky formulare pouzivané na jedinej klinike: databaza
pacientoy, zdravotna dokumentacia pacientov, transfiizne knihy, knihy evidencie liekov,
informovany suhlas pacientov, evidenciazamestnancov, vysledky laboratérnych vysetreni.

V chudobnych krajinach, kde sa na kliniku dostane len velmi malo [udi, zodpovedaju za
zdravie vacsiny pracovnici v oblasti verejného zdravotnictva, ktori zabezpecuju kampane
za Cistu vodu, kampane za ockovanie, distribuovanie moskytiér a mnohé dal3ie aktivity.
Momentalne este bez udajov z prieskumov nevieme vela zistit o konkrétnej populacii.
Ak chcete vediet, i niekto fajci, musite sa ho opytat. A ak nahodou Zije v Sierra Leone,
musite tam ist za nim.

Pri vsetkej Ucte k sucasnej iniciative USA aj inych krajin za pouzivanie elektronickych
zdravotnych zdznamoy, vo verejnom zdravotnictve, kde je nevyhnutné zhromazdovat
a analyzovat velké mnoZstvo dat, predstavuje najvacsi problém pre zdravie ludi v chu-
dobnych krajinach — papier.

PAPIER JE POMALY

Predstavte si jedint anketu urcenud pre 5000 domacnosti v chudobnej krajine. Kazda do-
macnost dostane niekolko stoviek otdzok na dvadsiatich harkoch papiera. Celkovo teda
100000 listov papiera. Pri podobnom prieskume trva aj niekolko mesiacov, kym sa vietky
Udaje z papierov podari prepisat do pocitaca na analyzu. V niektorych pripadoch sa vsak
Udaje daju vyuzit na zachranu Zivotov alebo zlepSenie zdravia az po niekolkych rokoch.

Nezriedka sa dokonca data nezaznamenaju do pocitaca vobec. Predstavte si to. Celé
tyZdne ak nie mesiace zberu Udajov, praca ludi, ktori sa natom podielajd, minuté peniaze,
Uzitok zo zozbieranych udajov... vetko vyjde navnivoc.

Ak by sa vsak Udaje zbierali elektronicky, podarilo by sa eliminovat vietok cas a Usilie
vynalozené na ich zadavanie do pocitaca.

ENVIRONMENTALNA KATASTROFA

Na jedinu studiu v teréne sa casto spotrebuju statisice, ¢i dokonca milidny listov kance-
larskeho papiera (ktory sa neskor uskladni alebo vyhodi). Na prieskum 5000 domacnosti,
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v ktorom na jednu domacnost pripada dvadsat listov papiera, je potrebnych dvanast
stromov.

KaZdorocne sa vykonaju tisice tisicov takychto prieskumov a inych podobnych aktivit.
Keby sa Udaje zaznamenavali do mobilnych telefénov alebo tabletov (ktoré sa tak ¢i tak
budu vyrabat na iné Ucely), zachranili by sa statisice stromov.

Nicenie stromov nie je jediny dovod, preco sa da zhromazdovanie Udajov prostrednic-
tvom papierov povazovat za environmentalnu nocnt moru. KedZe také mnozstvo papiera
vela vazi, narasta cena paliva véetkych vozidiel, ktoré ho dopravuju do terénu. V nasom
priklade s 5000 domacnostami ma 100 000 listov papiera hmotnost asi 500 kg. EPA tvrdi,
ze s kazdymi dalSimi 45-timi kilogramami vo vozidle sa zvySuje spotreba paliva o 2 %.

Na vyrobu jedného listu papiera sa spotrebuje najmenej 0,35 litra a najviac 11,3 litra
vody, o znamena, Ze pri nasom prieskume domacnosti sa minie najmenej 38000 litrov
alebo mozno az 1 milion litrov vody.

Zhrinme si to. Pri jedinom prieskume 5000 domacnosti sa spotrebuje:

dvanast stromov
tisice az desattisice litrov paliva
miliony litrov vody

Ato je len jeden jediny prieskum. DokdazZete si predstavit kolko stromoy, paliva a vody
sa minulo pri s¢itani fudu v USA v roku 2010, ktoré prebiehalo papierovou formou (aj
napriek tomu, Ze velké mnozstvo Americanov ma pristup na internet)?

ISKIERKA NADEJE: VRECKOVY POCiTAC PaLM PDA

Prislo obdobie, ked ma v CDC zaucali do problematiky dat a ja som si zacinal uvedomo-
vat, aké malé mnoZstvo Udajov mame v skutocnosti k dispozicii. A vtedy vo mne vzbudil
iskierku nadeje pristroj urceny na sprehladnenie pracovného kalendara podnikatelov —
vreckovy pocitac Palm PDA. Pokrok je hadam predsa len mozny.

Palm PDA, pdvodne nazvany Palm ,Pilot*, bol prvy cenovo dostupny vreckovy pocitac.
Objavil sa na trhu v roku 1996 a stal len 249 doldrov (nestastny Apple Newton, ktory
uviedli na trh niekolko rokov predtym, stal trikrat tolko). Za pouzitia vhodného softvéru
mal viac nez dost kapacity na zobrazovanie formularov.

Ja som za vhodny softvér povazoval program Pendragon Forms. Bol prvy, o ktorom
som vedel, Ze mi umozni jednoduchym spdsobom vytvarat elektronické formulare v mo-
bilnom zariadeni. Rychlo som si ho oblubil a zacal som experimentovat s jeho vyuzitim na
zbieranie Udajov pri vyskume v teréne v chudobnych krajinach.

V roku 1998 som spolupracoval so skupinou americkych armadnych odbornikov na
vyzivu, s ktorymi sme vykonali prieskum o vyzive barmskych utecencov v thajskom ute-
Ceneckom tabore. Vysledna publikacia Mobile Computing in the Humanitarian Assistance
Setting: An Introduction and Some First Steps (Mobilna vypoctova technika v prostredi
humanitarnej pomoci: tvod a prvé kroky), publikovana v roku 2002, ako prva podrobne

65



ROZVO] NA DATOVY POHON

opisovala vyuZitie mobilnej technoldgie na zhromazdovanie elektronickych dat v oblasti
medzinarodného zdravotnictva a v humanitarnej oblasti.

Dufal som, ze nas prakticky opis vyuzitia novej technolégie Palm na humanitarne
Ucely verejného zdravotnictva vyvola vinu zaujmu. Teraz, ked'sa o nej dozvedeli, urcite sa
na tuto novu technoldgiu vsetci vrhnd. Ale ni¢ podobné sa nestalo.

VLNA ZAUJMU NEPRISLA

Najpozoruhodnejsie na tom, ¢o nasledovalo bolo, ze nikto nepouzival Pendragon ani ni-
jaky iny softvér na zber dat do Palmu alebo inych vreckovych pocitacov. Niezeby tuto alebo
podobnu technolégiu nikto nevyuzival, pochybujem vsak, Zze sa na vrchole éry vreckovych
pocitacov tymto spdsobom zaznamenalo ¢o i len 1% Udajov verejného zdravotnictva.

Ked som sa pokusal porozumiet preco, podarilo sa mi prist aspon na jeden dévod.
Bolo to prilis zloZité. UZ som povedal, Ze Pendragon mi umoznil ,jednoducho vytvarat
mobilné elektronické formulare” a to je pravda. Dlhy ¢as som povazoval Pendragon za
jednoduchy program.

V urcitom momente som si ale uvedomil, Ze to, o bolo jednoduché pre mna s mojim
vzdelanim v informatike a programovani, pre vacsinu ludi lahké nebolo. Na optimalne
vyuZzitie Pendragonu treba vediet programovat — a to je zruc¢nost, ktort drviva vacsina
[udi skratka nema.

Predstavte si kavovar, ktory sa rano nespusti, ak ho niekto nenaprogramuje. Viete si
predstavit, Ze by ste ho pouZivali, keby ste neboli pocitacovy programator?

Tretie ponaucenie: Technicky vzdelani ludia vidy podceriuju zriedkavost a cenu svojej
expertizy.

Ked som prisiel k tomuto zaveru, ziskal som presvedcenie, Ze kltcom k SirSiemu vyu-
Zivaniu technoldgii ako Palm PDA na zber Gdajov je natolko ulahcit ich obsluhu, aby ich
mohli pouzivat aj bezni zdravotnicki pracovnici bez toho, Ze by si museli volat na pomoc
odbornikov.

PRrvA FAzA EPISURVEYORA: MAME TECHNOLOGIU

Kym ja som v CDC pracoval s Palmami a Pendragonom, moja budtca obchodna part-
nerka Rose Donna robila nieco podobné pre Americky cerveny kriz (ARC). ARC sa zapojil
do iniciativy Measles Initiative, z ktorej sa neskor stala najuspesnejsia celosvetova kam-
pan za ockovanie v histdrii. K dspechu kampane asi najvyraznejsim spésobom prispelo
novatorské vyuzite mobilnych technoldgii na zber Gdajov, vdaka ktorym organizatori
mohli sledovat, kedy sa im darilo pInit ciele programu a kedy nie.
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Rose som prvy raz stretol v roku 2002, ked'ma docasne pridelili do ARC. Oboch nds
unavovala byrokracia velkych organizacii, a preto sme sa rozhodli, Ze budeme spolupra-
covat v nadeji, Ze nam to spolocne pdjde rychlejsie, dostaneme sa dalej a zniZime pocet
stretnuti.

Zber dat v Thajsku s pomocou Palmov okolo roku 1998. Uverejnené so sihlasom autora.

Dnes si uvedomujem, Ze stretnutie s Rose bolo jednym z najdélezitejsich okamihov
mojho Zivota, pretoze:

Stvrté ponaucenie: Sami to nezviddnete.

So Stastim sa ndm v relativne kratkom &ase podarilo ziskat niekolko grantov od Sve-
tovej banky a ARC. Mohli sme si teda najat programatora (moje pocitacové znalosti uz
boli znacne zaprasené). A hned sme sa pustili do prace na niecom, ¢o som nazval ,EpiSur-
veyor*: prvy systém mobilného elektronického zberu dat pre laikov, ktory sa dal ovladat aj
bez odbornych technickych znalosti (v roku 2013 sme nazov zmenili na Magpi).

EpiSurveyor pozostaval z programu pre PC, v ktorom mohol pouZivatel vytvarat for-
mulare, a z programu pre Palm PDA (dnes by sa nazyval ,app“) na vyuzivanie formularov
v teréne.

Aj ked zozaciatku vyzeralo pouZzivanie softvéru slubne, ukazalo sa, Ze je eSte stdle
zlozité. Najvacsi problém sme mali s dvomi vecami.

LAHKO SA POUZiVA, TAZKO SA INSTALUJE

Ked'sa nam podarilo vyvinut prototyp a potom prvu verziu EpiSurveyora, zacali sme s Rose
cestovat po svete a poskytovat skolenia tym, ktori mali o program zaujem. Bol v tom v3ak
aj kus ironie, kedZe softvér mal byt pdvodne taky nenarocny, aby ho zvladol kazdy.
Najvacsi problém predstavovala Uvodna verzia EpiSurveyora, v tych ¢asoch bezny mo-
del softvéru. Komponent pre PC sa musel stiahnut a nainstalovat do prenosného laptopu
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alebo stolového pocitaca. Pre mnoho ludi to bolo znacne narocné. Okrem toho sa musel
nainstalovat aj softvér dodavany s PDA, tzv. Palm Desktop, a podporny softvér Java.

To znamenalo niekolko prekazok pre mnohych zacinajucich pouzivatelov softvéru.
A my sme museli tento problém nejako vyriesit. Nanestastie som na zaciatku nevedel,
ako na to.

V ArRriIKE ZIADNE PDA

Okrem komplikovanej instalacie sme spociatku Celili eSte jednému zavaznému problému.
Vrreckové PDA boli v podstate urcené pre bohatu ¢ast sveta. My sme sa sprvu zameriavali
na africké krajiny, kde boli PDA len tazko dostupné a/alebo pridrahé a [udia si ich nemobhli
dovolit. Dopadlo to tak, Ze sme dlhé roky z krajiny do krajiny prevazali masivne kufre
Pelican pIné pocitacov PDA.

Chybajuca lokalna mobilna technoldgia bola skutoéne obrovskou prekazkou.
A tak sme stracali cas marnym Usilim najst nejaky sposob, ako ziskat co najviac gran-
tovych penazi na zakupenie Palm PDA doslova pre kazdého zdravotnickeho pracovnika
v Afrike. Ani vo sne by ndam nenapadlo, rovnako ako nikomu inému, Ze v Afrike a dalSich
Castiach globdlneho Juhu vznikne lokdIny trh vreckovych pocitacov (velmi sme sa mylili!).

Piate ponaucenie: Lahsie je hybat elektrony ako molekuly —omnoho lahsie je vyvinit a Sirit
do celého sveta softvér ako hardver.

ZAZRAK €. 1: HoTMAIL

V snahe poradit si so vsemoznymi tazkostami pouzivatelov EpiSurveyora pri instalacii
softvéru som si Uplnou nahodou viimol, Ze v3etci zdravotnicki pracovnici, s ktorymi som
spolupracoval v subsaharskej Afrike, mali e-mailové ucty na Hotmaile.

Najskdr som tomu nevenoval pozornost, ale po ¢ase som uvidel podobnosti medzi
tym, o Co sme sa bezuspesne pokusali my, a tym, co pouZivatelom Hotmailu i5lo skutocne
vynikajuco a bez problémov. Aj jedni aj druhi sme chceli zabezpecit softvér pre kazdého,
kto ho potreboval.

Vo vlddnej organizacii ma naucili, ze ak chcem Sirit technolégiu, musim lietat po svete
a navstivit kazdu krajinu. Zahfialo to aj mnoZstvo konferencii a Skoleni — a vobec nie
nadhodne aj znacné vydavky na diéty —vela nalietanych kilometrov & zmluv pre Skolitelov
a konzultantov.

Cosi malo o tom viem: sam som jednym z tych $kolitelov/konzultantov.

Hotmail na to ale iSiel Uplne inak. Darilo sa mu $irit softvér, ale nemuseli kvéli tomu
lietat po svete. Hotmail nikoho neskolil, neplatil diéty, hotely ani letenky.
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Hotmailom sa to samozrejme este len zacalo. Coskoro som videl svojich africkych
kolegov pouzivat LinkedIn, Flickr, Gmail ¢i Google maps a vébec na to nepotrebovali Sko-
lenie. Ani programatorov. Ani konzultantov.

Sieste ponaucenie: Technoldgie vytvdraju nové biznis modely a tie su hnacou silou novych
technoldgii.

Pochopil som, ze tento obrovsky rozdiel v pristupe nepohanala technologia, ale biznis
model. Hotmail vyuzil vsetky dostupné prostriedky na znizenie nakladov. Najprv pouzil
web a ,cloudové” servery na minimalizovanie nakladov na hardvér. Potom zjednodusil
softvér natolko, Ze sa jeho pouZivatel zaobisiel aj bez Skoleni.

Naklady Hotmailu na pouzivatela sa bliZili k nule. Dokazal uspesne fungovat aj bez
Skoleni, konzultacii a lietania na miesta, kde sa pouzival. NielenZze sa mu vratili naklady na
prevadzku, ale prostrednictvom reklamy dokdzal dokonca vytvorit zisk.

Vdaka bezplatnému a jednoduchému e-mail programu dostupnému pre kazdého, kto
mal internetovy prehliadac, sa Hotmail rychlo rozsiril dokonca aj do najchudobnejsich
oblasti sveta (zatial ho este nemali pastieri na poliach, ale odbornici vo svojich kancelari-
ach v hlavnym mestach urcite ano).

Financovanie EpiSurveyora prostrednictvom inzerovania ma velmi nezaujimalo. 150
mi o jeho rozsirenie do celého sveta. Uvedomil som si, Ze ak sa nam podari umiestnit
EpiSurveyor na web, nikto by ho uZ viac nemusel instalovat (internetové aplikacie sa ne-
instaluju, len sa zadd ich webové adresa do prehliadaca). A navyse, o je rovnako dolezité,
nikto by uz nepotreboval na jeho pouzivanie konzultanta ani Skolitela (dokonca ani mna).
A o keby sa ndm podarilo rozsirit EpiSurveyor do kazdej krajiny na Zemi?

A tak sa v roku 2009 EpiSurveyor stal prvou internetovou aplikaciou vytvorenou za
ucelom medzinarodného rozvoja.

ZAZRAK C. 2: MOBILNY TELEFON

Internet ndm jednoznacne ulahcil Sirenie softvéru po svete, aviak otazka hardvéru sa
tym nevyriesila. ESte stale sme hladali lacny prenosny pocitac, v ktorom by sa aplikacia
dala pouzivat.

Tento problém sa UZasne vyriesil prilivovou vinou mobilnych telefénov, ktoré sa vyu-
Zivali v chudobnych aj bohatych krajinach rovnako (pozri Udaje na nasledujucej strane).
Adnes sa uz o exportovanie pristrojov do chudobnych krajin a s tym suvisiace tazkosti sta-
raju vyrobcovia a distributori mobilnych telefénov a nie pracovnici verejného zdravotnictva.

Mohli sme sa zviezt na Uspechu mobilnych telefénov a presne to sme aj urobili. Ked
sme presunuli EpiSurveyor z PC na web, zaroven sme presunuli aj mobilny komponent
z vreckovych pocitacov PDA na platformu pre mobilné telefény Symbian od Nokie.
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Spolocnost Palm potom zacala rapidne upadat, co nas Sokovalo. Keby sme neboli
presli na telefény, EpiSurveyor by zanikol spolu so spolocnostou Palm. Neskdr sa vak aj
platforma Symbian dostala pod tlak konkurencie, ked iPhone a Android zacali bojovat
o0 svoje miesto na trhu — Coskoro sme teda pridali aj verzie nasej mobilnej aplikacie pre
iPhone a Android.

Siedme ponaucenie: Nikdy sa nespoliehaj na jedinu hardvérovu platformu.

DRUHA FAZA EPISURVEYORA: RYCHLY RAST

Moje pociatocné tusenie, Zze by sme mali postupovat podla technologického modelu
Hotmailu (a Facebooku a Flickra), vychadzalo z nasich skisenosti. V obdobi od juna 2009
do decembra 2012 narastol pocet online pouzivatelov EpiSurveyora z nuly na vyse 10 000.
Atak ako sme predvidali podla Hotmailu, pouzivatelia pochadzali z viac nez 170-tich kra-
jin. S drvivou vacsinou z nich sme sa nikdy nerozpravali.

41 Celkovy pocet Celkova miera rozsi- [ 60%
pouzivatelov mobilnych  renia pouzivatelov
telefonov (v miliardach) ~ mobilnych sieti (%) F 50%
O _
r40%
2 F30%
r20%
1
r10%
0 : T T T T T T T + 0%
2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

GSMA Intelligence pod celkovym poctom pouZzivatelov mobilnych telefénov rozumie pouZivatelov, ktori si predplatili mobilné sluzby
na konci jednotlivyich obdobi, s vynimkou bezdrétovej komunikdcie medzi zariadeniami (M2M).

Pocet pouzivatelov mobilnych telefonov vo svete. Graf poskytla organizacia GSMA Intelligence.

To bola pre mna horka pilulka. Vzdy som rad skolil, cestoval do terénu a na exotické
miesta. Teraz mi to chyba. Naucili sme sa v3ak jednu nesmierne délezitu vec.

Osme ponaucenie: Ak potrebujete vyslat odbornika na kazdé miesto, kde sa md technoldgia
zacat vyuZivat, nikdy sa vdm ju nepodari rozsirit.
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Viysvitlo, Ze nase prijemné vylety do terénu kvoli Skoleniam boli nakoniec pre rozsiahle
vyuZzivanie EpiSurveyora len obrovskou prekazkou. Ked sme ich obmedzili, zdkladnha pou-
Zivatelov sa velmi vyrazne zvacsila. ,Samoobsluha® je to pravé.

NIELEN NA EPIDEMIOLOGICKY PRIESKUM!

Hoci sme pdvodne vytvorili EpiSurveyor na epidemiologické prieskumy, ked sme zmenili
prostriedok jeho Sirenia, rychlo sme zistili, Ze pouZivatelia softvér objavuju, dalej skimaju
a vyuZzivaju ho na zbieranie dat z mnoZstva réznych oblasti.

Kazdy mesiac sa dozvedam o nejakom dalsom pouzivatelovi alebo organizacii, ktora
objavila Magpi (od januara 2013 je to novy nazov pre EpiSurveyor) a vyuZiva ho na nieco,
o ¢om sa mi ani nesnivalo.

Nasleduje niekolko prikladov.

CAMFED

Camfed je charitativna organizacia so sidlom v Britanii, ktord podporuje vzdeldvanie
dievcat. Programy rozbehla v piatich subsaharskych krajinach v Afrike, kde poskytuje ro-
dinam financné prostriedky, aby dievcata mohli chodit do skoly. Okrem toho monitoruje
Skolské aktivity ucastnicok programu.

V predoslom monitorovacom systéme pouzivali papier, takze trvalo jeden az dva roky,
kym na zaklade zozbieranych dat vydali nejaku spravu.

Dnes uz organizacia Camfed pouziva Magpi, ¢o im umoznuje monitorovat programy
vrealnom case. UCitelia zbieraju data do mobilnych telefonov, prenesu ich na Magpi a na-
koniec odoslu do Salesforce.com na analyzu a do internetového informacného panela.

Skutocne UZasné vyuzitie technoldgie — a rocné prevadzkové naklady na technicku
realizaciu neprevysuju 15000 dolarov pre vietkych pat krajin dohromady.

Joun Snow 1nc. (JSI)

JSI je organizacia so sidlom v USA pracujuca v oblasti svetového rozvoja. Softvér Magpi
aktivne vyuziva, a dokonca nam poskytla financie na pridanie novych prvkoy, z ktorych
maju Uzitok vsetci nasi pouzivatelia.

JSI ako vbbec prva organizacia vyuZila Magpi na manazment dodavatelskych sieti —
dalsi Ucel, o ktorom sme pri spusteni softvéru netusili. Dokdzu s jeho pomocou efektivne
zhromazdovat a analyzovat nielen Udaje o dostupnosti zasob, ale aj Stvrtrocné udaje
o rieSeni pripadov malarie vo vztahu k antimalarikdm v zdravotnickych zariadeniach
v Tanzanii, Ghane, Libérii a Zambii.
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Uverejnené so suhlasom JSI.

Z internetovej stranky JSI:

JEpiSurveyor [Magpi] nahradil papierovy zber udajov a zautomatizovanim analyzy za-
ddvanych ddt pomohol zvysit rychlost a presnost vypliiania a Sirenia stvrtrocnych sprav...
Informdcie, ktoré sa zbieraju prostrednictvom mobilnych telefénov, poskytuju Preziden-
tovej iniciative proti maldrii (PMI), agenttre USAID, ministerstvdm zdravotnictva (MZ)
a partnerom v jednotlivych krajindch rychlo dostupné a pouzitelné informdcie tykajtice
sa minutych skladovych zdsob liekov, problémov so vzdeldvanim a riadenim, liekov s bli-
Ziacou sa exspirdciou a podobne. Magpi umoZiuje ludom s rozhodovacou prdvomocou
skor zasiahnut pri rieseni potencidlnych problémov.”

MINISTERSTVO VEREJNEHO ZDRAVOTNICTVA A SANITACIE vV KEnT (MZ)

Kenské MZ bolo nasim dlhoroénym partnerom pri vyvijani EpiSurveyora/Magpi. Bolo
prvym miestom, kde sme testovali softvér pocas éry vreckovych PDA a neskor aj prvym
miestom testovania softvéru na mobilnych telefénoch. Dnes je uz na MZ vela skisenych
pouzivatelov Magpi, ktori ho vyuZzivaju prakticky na vsetko — od jednorazovych priesku-
mov cez sledovanie vyskytu detskej obrny az po monitorovanie tyZzdna detského zdravia
Malezi Bora v spolupraci s UNICEF-om.
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Magpi pouzivaju aj mnohi ini. Organizacia Lekari za ludské prava (Physicians for
Humann rights) monitoruje s pomocou Magpi sexudlne motivované nasilie v Kongu
adalsich krajinach. Spolocnosti Abt Associates pomaha sledovat liecbu tuberkulézy. Vedci
v Juznej Amerike ho vyuzili na skimanie ludského papilomavirusu. A kanadska vlada
s pomocou Magpi monitoruje prepuknutia chordb na komercnych prasacich farmach.

Posolstvom toho celého je, Ze svetova populacia je omnoho SikovnejSia a vynalie-
zavejSia ako akakolvek organizacia alebo jednotlivec. Tym, Ze sme Magpi vytvorili ako
jednoduchy a volne pristupny softvér takmer pre vietkych pouZivatelov, umoziujeme
komukolvek ziskat Uzitok z mobilného zberu Udajov — bez ohladu na ich financné pros-
triedky a konexie, ba dokonca aj bez ohladu na to, ¢i vieme o ich existencii alebo nie.

Kenské MZ v boji proti detskej obrne s pomocou Magpi. Poufité so sdhlasom autora.

TRETIA FAZA EPISURVEYORA: JE TO BIZNIS MODEL, TO SI NEVEDEL!?

Presun aplikacie na cloud umoznil nielen to, aby sa prihlasilo viac pouzivatelov, ale ziskali
sme vdaka tomu aj prehlad o tom, kto sa do softvéru prihlasoval. Kedykolvek sme v redl-
nom &ase mohli sledovat, kto a z ktorej organizacie bol prihlaseny a kto nebol. Viedlo to
k niekolkym neprijemnym zisteniam.
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MoOJA KARIERA PROFESIONALNEHO TVORCU PREZENTACII
v POWERPOINTE

Ked som prechadzal cez zoznam prihlaseni do internetovej aplikacie EpiSurveyor, rychlo
som prisiel na to, ze na hom nie je vobec nikto z organizacii, ktoré nam poskytuju financie.
Ocividne nikto z tych, ktori nam platili, e5te nevidel nas softvér.

Nedavalo to zmysel. Kto by uz len platil za softvér, ktory nikdy nevidel? A ak nasi finan-
covatelia nepoznali nas softvér, na zaklade akych informacii sa kazdy rok rozhodovali, ¢i
nam budu poskytovat financie?

Pomaly a s nechutou som pochopil, Ze som sam seba chybne povazoval v prvom rade
za technoldga. Neplatili mi viak za vytvaranie skvelych technolégii, ved Ziadny z nasich
sponzorov ani len netusil, ¢i je nasa technoldgia vobec funkéna alebo nie.

Bol som rozpravacom. Platili mi za pribehy o tom, ako technolégie zachranuju Zivoty
v chudobnych krajinach. Pribehy, ktoré som raz rocne vo forme prezentacii v PowerPointe
predaval nasim sponzorom. Pribehy, ktoré oni potom rozsirili vo svojom prostredi.

Deviate ponaucenie: Vasa prdca je to, za co vdm platia. A to, za co vam platia, sa nemusi
zhodovat s tym, co vy sdm povaZujete za svoju prdcu.

SnaZzim sa to Co najviac zddraznovat. Som presvedceny, ze keby sme aj neboli vyrobili
nijaky softvér, moje excelentné powerpointové schopnosti by nam zabezpecili trvaly
prisun financii. V oblasti medzinarodného rozvoja sa s podobnym pristupom stretnete
hadam az pricasto. Dobré komunikacné schopnosti dokazu aj zlu, ¢i dokonca neexistu-
jucu technoldgiu vykreslit ako nieco Uzasné. A vytvorit dobrd powerpointovu prezentaciu
je lacnejsie a rychlejsie ako vyvinut dobru technoldgiu.

Pamatajte si: Nehovorim, Ze [udia, ktori maju v rukdch skvelt technolégiu, by nemali
rozpravat pribeh. Chcem skor povedat, Ze sa Casto stretdvam s tym, Ze sa namiesto udr-
zatelného a Sirsieho rozvoja skutocne uzitocného softvéru prezentuju o technolégiach
len pribehy.

Desiate ponaucenie: Organizdcie v oblasti medzindrodného rozvoja zistili, Ze jednoduchsie
a lacnejsie ako vyvinut udrZatelné technoldgie je rozprdvat o nich pribehy — a rovnako efek-
tivne sa tym daju ziskat aj sponzorské prispevky.

Zacal som sa vazne zaoberat otdzkou, ako dosiahnut, aby nas hodnotili v prvom rade
podla nasich technologickych schopnosti a nie na zaklade powerpointovych zruc¢nosti.
Inymi slovami, ako sa staneme skutocnymi technolégmi a nielen tymi, o o nich rozpra-
vaju pribehy?

A preto sme sa rozhodli vydat sa na milost a nemilost trhu.
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FREEMIUM JE ODPOVED

Pocas éry PowerPointu bol nas vyrobok o pribehoch a nasimi zakaznikmi boli grantové
nadacie. Vtedy ma znova inspiroval pohlad na Silicon Valley. Nasiel som pre EpiSurveyor
novy biznis model, ktory sa podla mna dokonale hodil do prostredia medzinarodného
rozvoja: ,freemium® A tak v roku 2010, potom co sa EpiSurveyor stal prvou internetovou
aplikaciou v sluZzbach medzinarodného rozvoja, stal sa aj prvou freemium aplikaciou.

S freemiom (,free” = ,zdarma“ + ,Premium" = ,spoplatnené rozsirenie“) sa vacsina
[udi stretla pri pouzivani Skypu. Takmer vsetci teda vieme, Ze existuju dve verzie Skypu.
Bezplatna verzia, ktora sluZi na telefonovanie z pocitaca na pocitac a okrem nej platena
verzia, vyuzivana na telefonovanie z pocitaca na telefon.

KedZe Skype vyuZiva na efektivny prenos udajov internet, ndklady na jeden telefonat
sU mimoriadne nizke a pri prenose z pocitaca na pocitac sa bliZia k nule. Tato efektivita
nakladov umozZnuje Skypu ,rozdavat” telefonaty z pocitaca na pocitac. A na platenej ver-
zii pritom zarobia tolko, Ze su ziskovi.

Dokonca aj dnes, potom ¢o Microsoft klpil Skype a presadil percentualny narast pla-
tiacich pouzivatelov, priblizne 75 % pouzivatelov nemusi vébec platit.

Tento model som povazoval za vhodny aj pre oblast medzindrodného rozvoja. Zo
skusenosti totiz viem, Ze malé percento organizacii disponuje velkym mnozstvom fi-
nancnych prostriedkov urenych na technolégie, ale velka vacsina organizacii nema na
technologie takmer Ziadne peniaze.

Malé percento bohatych organizacii by sa teda mohlo stat nasim zakaznikom a kupit
si nas technologicky produkt. Nadalej by sme samozrejme rozpravali pribehy, ale uz by
to nebolo nasou prvoradou pracou. Bohaté organizacie by nam platili za softvér —a keby
nebol dost dobry, jednoducho by si ho nekupili.

Podobne funguje aj Skype. Neplatiaci pouzivatelia ziskaju vela, ale rovnako aj platiaci.
Takmer vo vietkych pripadoch je cena, ktoru zaplatia za nas softvér, len zlomkom nakla-
dov potrebnych na zbieranie tdajov na papier. A okrem toho je nas softvér lacnejsi aj
v porovnani s inymi elektronickymi systémami, ktoré vyZaduju technologickych konzul-
tantov a programatorov.

A Co je najdolezitejsie, freemium ndm umoznuje stanovit vztah medzi rozpo¢tom
organizacie a druhom technoldgie, ktora je pre fnu vhodna. V oblasti medzinarodného
rozvoja sa organizaciam vo vseobecnosti dostane takej technolégie, aku si mézu dovolit.
Bohaté organizacie alebo tie, ktorym sa podari uputat pozornost sponzorov, si mézu do-
volit vyvinut alebo kupit Spickové technologie. Ostatni dostanu len velmi malo alebo nic.

Tak ako Gmail je dostupny pre vietkych bez ohladu na to, kolko zarabaju, Magpi si
moze dovolit kazda organizacia od najmensich miestnych projektov aZz po najvacsiu
nadndrodné aktivity. A velkorozpoctové projekty, ktoré si predplacaju Magpi, nakoniec
podporuju jeho bezplatné pouzivanie pre vsetkych ostatnych.

V DataDyne ndm to robi naozaj velku radost.
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CESTA POKRACUJE

Odkedy sme sa presunuli na cloud a zmenili sme biznis model na freemium, uskutocnilo
sa mnozstvo dalsich zmien. Nazov softvéru sa zmenil z EpiSurveyor na Magpi, ked sme
vdaka nasim pouzivatelom zistili, Ze sa da vyuZit nielen na epidemiologicky prieskum, ale
aj na mnohé iné veci.

Pévodne sme mali dve cenové Urovne (zdarma a ,,Pro” za 5000 dolarov ro¢ne), ¢o sme
neskdr este rozsirili o ro¢né predplatné ,Enterprise” vo vyske 10000 doldrov pre vacsie
organizacie.

Na jeseft 2013 sme pridali ,Magpi Messaging“ so super jednoduchou, super dostup-
nou a super rychlou kapacitou posielania sprav. Kazdej organizacii umozni za niekolko
minut vytvorit vzdelavaci systém zaloZeny na SMS spravach ¢i s pomocou SMS sprav
zlepsit organizaciu terénnych pracovnikov.

Predpokladam, ze Magpi Messaging bude este popularnejsi ako Magpi-zber dat. Vo
svete je totiz omnoho viac tych, ktori chcd komunikovat, nez tych, ktori chcu zbierat tdaje.

Netusim, ¢o pride po Magpi Messaging, ale v DataDyne budeme nadalej robit to ¢o
doteraz:

identifikovat podobné technolégie ako ,mobilny zber dat" ktoré su uzitocné, ale
takmer sa nepouzivaju, lebo su prilis komplikované alebo drahé;

zjednoduSovat a cenovo spristupnovat tieto technolégie prostrednictvom cloudov
mobilnych telefénov a freemia;

a pohodine sediet a pozorovat vsetky Sialené, UZasné a Zivot zachrafujuce vedi,
ktoré ludia s tymito technolégiami dokazu.
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Josh Nesbit

S umyslom zacat fungovat v realite verejného zdravotnictva pocas stdze
na malawijskom vidieku, Josh Nesbit zistuje, Ze je ndrocné len sa necinne
prizerat. Zakrdtko preto navrhne riesenie v podobe mobilnej technoldgie
a s jeho pomocou sa mu podari prepojit pacientov s komunitnymi
zdravotnickymi pracovnikmi a nemocnicami.

hcel som sa stat lekdrom. Aspon som to vsetkym tvrdil. Skutocne sa to javilo ako

dobry napad. Huzevnato by som na niecom pracoval a ziskal tak poziciu, ktora by mi
umoznila pomahat ludom. Napriek svojej mladej a nepokojnej mysli som si nedokazal
predstavit koncepciu moralnej filozofie, v ktorej by nefigurovalo lieCenie.

Vtedy som bol bakalarskym Studentom na Stanfordovej univerzite a Studoval som
v odbore bioldgia ¢loveka so zameranim na verejné zdravotnictvo a bioetiku. Ked prisiel
Cas zvolit si, kam pdjdem na staz, redlne sa mi pozdavala len jedna moZnost — vidiecka
nemocnica Svatého Gabriela v Malawi. Moja mama a mladsia sestra uz predoslé leto
nadviazali komunikaciu s pracovnikmi nemocnice a okrem toho sme zapojeni aj v na-
dacii podporujucej nemocnicny program paliativne] starostlivosti. V nemocnici ma uz
ocakavali. Zmocnila sa ma redlna a opodstatnena obava dvadsatroc¢ného mladika, ¢i tam
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nebudem len zavadzat a ¢i nebudem viac narusitelom neZ pomocnikom ¢&i nositelom
zmeny. Do Malawi som dorazil s tym, Ze budem aspon pocitat lieky vo vydajni. Kazdu
tabletku som do kazdého balenia liekov umiestnil rucne.

Hlavnym cielom, hovoril som si, je naucit sa fungovat v realite verejného zdravotnictva.
Coskoro som pochopil, Ze je tazké len sa necinne prizerat. Stretol som sa totiz s pacientmi,
ktori museli prejst peso alebo na voze tahanom volmi viac nez 150 kilometrov, aby sa
vobec dostali do nemocnice. Sprevadzali ich znepokojeni rodinni prislusnici — opatrovnici,
ktori im pocas pobytu v nemocnici zabezpecovali jedlo i vodu a kupali ich.

Chodba pred ambulanciami bola vzdy preplnena [udmi a na jediného oSetrujiceho
lekara to bolo privela. Viac nez patsto dobrovolnych komunitnych zdravotnikov sa snaZilo
o im sily stacili, aby sa dokdzali postarat o ludi vo svojich komunitach, ale od nemocnice
boli rovnako odtrhnuti ako ich pacienti.

Dickson Mtanga bol prvy dobrovolny zdravotnik, ktorého som stretol. Minimalne raz
dotyZdna cestoval 57 kilometrov do nemocnice. Bud'sprevadzal pacientov, alebo prinasal
spravy. Nosil so sebou zosit pevne zavinuty do novinového papiera. Coskoro som zistil, ze
si o pacientoch zo svojej komunity vedie aZ pedantské rukou pisané zaznamy. Tie potom
sprostredkuval lekdrom zodpovedajucim za liecbu konkrétnych pacientov. Dickson sa
v komunite staral o pacientov, ktori podstupovali liecbu HIV/AIDS a tuberkulézy (TBC).
Pral im postelnu bielizen a monitoroval vedlajsie ucinky liecby. A potom sa peso alebo na
bicykli dopravoval do nemocnice informovat lekdrov. Predstavoval jediné spojenie svojej
komunity s nemocnicou.

Raz som Dicksona navstivil unnho doma. Bol hrdym starym otcom a od ¢lenov jeho roz-
vetvenej rodiny sa mi dostalo vrelého privitania. Po zvitani som skontroloval signal svojho
mobilného telefénu. Hned ma prekvapilo vyborné pokrytie. Madm to! Asi som prisiel na to,
¢o by mohlo poméct. Napad som este za Cerstva prediskutoval s Dicksonom: Co keby na
komunikaciu s nemocnicou a koordinaciu zdravotnickej starostlivosti vo svojej komunite
zacal pouzivat mobilny teleféon? Co keby sme zacali vyuzivat Uplne novd mobilnd siet,
ktord sa objavila pred necelym rokom? Jednoduchy napad, uskutocnitelnd tloha a hned
od zaciatku spoloc¢na vizia.

Nasledujuce dennikové zapisky, zacinajuce v lete 2008, opisuju pociatky prvého pro-
jektu Medic Mobile na malawijskom vidieku. Postretli ma rozmanité prilezitosti a zozna-
mil som sa réznymi ludmi, vdaka comu sa mi podarilo ziskat maly grant od centra Haas
Center for Public Service. Tam som stretol aj Kena Banksa, ktory prave vyvijal nastroj za-
loZzeny na SMS spravach s nazvom FrontlineSMS (obojsmerna platforma na vymenu SMS
sprav vytvorena predovsetkym pre potreby lokalnych neziskovych organizacii v prostredi
s obmedzenymi financnymi zdrojmi). Méj Zivot zacal pomaly naberat isty kurz, nasledu-
juce udalosti mivsak vytrhli kormidlo z ruk a udali Uplne novy smer.
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20. juN 2008: MAPY A STRETNUTIA

Som velmi rad, Ze sa vsetko zacalo tak, ako sa zacalo. Takmer okamzite po prichode som
nadhodil tému komunikacného programu na stretnuti vedenia nemocnice. Vacsinu zu-
castnenych som poznal z predoslého pobytu v Namitete a zdalo sa, ze ma radi vidia.

Zistil som, ako velmi sa zidu rekvizity. Do konferencnej miestnosti som teda dotepe-
ril kufor a vybalil z neho sto mobilnych telefénov. TieZz som sa ohanal priblizne 100000
kreditovymi jednotkami, ktoré som kupil na letisku. Po rychlom predvedeni FrontlineSMS
sa napady zacali len tak hrndt — a nielen jednym smerom. Zistujem, Ze napady tykajuce
sa potencialne] upotrebitelnosti programu, ktoré sa zrodili v USA (napr. dlhodobé sledo-
vanie pacienta, monitoring dodrziavania lieCby u pacientov s TBC a HIV, odpovedanie na
medicinske otdzky komunity a pod.), skutoéne rezonuju aj tu v Afrike.

Po absolvovani niektorych pracnych tkonov (vkladanie SIM kariet, nabijanie kreditu
telefénov, zaznamenavanie telefénnych Cisiel, testovanie FrontlineSMS atd’) sme ko-
necne pripraveni spustit pilotnd verziu.

Telefonujem predsedom a podpredsedom Komunitnych vyborov pre AIDS (CAC alebo
,cack”) a Dedinskych vyborov pre AIDS (VAC alebo ,vack”) a pozyvam ich na stretnutie
v pondelok rano. Naplanovali sme ho na ésmu hodinu, tak ddfam, Ze sa Ucastnici do
desiatej pozbieraju. Tato prva skupina komunitnych zdravotnickych pracovnikov (KZP)
bude pilotnou skupinou pilotnej verzie projektu. Priblizne tyZzder budeme monitorovat
ich aktivity a potom zac¢lenime aj dalsiu skupinu — ako hovori vrchna sestra, zacneme
tymi, ktorf ,pracuju najtvrdsie”.

Cely dent som v Lilongwe hladal poriadne mapy oblasti, odkial KZP pochadzaju a kde
pracuju. Najskdr som zasiel na oblastnu hygienicku stanicu. Mapy nemali, ale lekarka
v Lilongwe koordinujuca informacie o zdravi prejavila zaujem o nasu iniciativu — kon-
krétne o moznost rozsirit pokrytie siete na cely regién Lilongwe. V snahe byt cielavedomy
a zaroven ostat pri zemi, nechal som jej svoju e-mailovl adresu a dalSie kontaktné
informacie.

Hned potom som zamieril na zememeracsky Urad. Tak ako Statne nemocnice, aj
vsetky Statne budovy su zradné. Pred kazdou ulickou som doslova hadal, ktorym smerom
sa mam vybrat — nakoniec ma zachranil kiisok papiera pripevneny na jedny dvere lepia-
cou paskou. Stalo na nom ,Digitdlne mapovanie®. Zadal som objednavku pre TA Kalolo
a TA Mavwere (nepytajte sa ma, o znamena TA, nemam ponatia). Povedali mi, aby som
sa vratil o niekolko hodin a po spracovani niekolkych , poplatkov* som mal mapy v rukach.

23. JuN 2008: KEDY ZACNEME POSIELAT SPRAVY?
Musim verit, Ze udalosti dneSného dna predznamenavaju slfubny zaciatok.

Prvé telefony su v teréne! Ale aby som nepredbiehal, ihned vam objasnim dévod svo-
jej optimistickej nalady.
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Na deviatu hodinu rano sme zvolali stretnutie predsedov a podpredsedov dobrovol-
nickych vyborov (Komunitnych vyborov pre AIDS, Dedinskych vyborov pre AIDS a pod-
pornej skupiny ,,People Living With HIV and AIDS* (PLWHA)). Pridli spolo¢ne, niektori na
bicykloch, ini peso. Vzhladom na to, Ze viaceri museli prejst vyse 80 kilometrov (urcite aj
viac), aby sa sem dostali, udalost skutocne mézeme povazovat za mimoriadnu.

Od Siestej rano som nespal a testoval som telefény aj platformu FrontlineSMS. Ne-
vedel som sa dockat. Prichystal som pre Ucastnikov Coca-Colu, Fantu, citrénové kolaciky
a Siroky usmev.

Stretnutie sa uskutocnilo na starom oddeleni nutri¢nej obnovy plnom najrozmanitej-
Sich stoliciek. Ked'sa vetci usadili, skupinu privitala vrchna sestra. Hned ako sa uistila, Ze
vsetci rozumeju pomalej anglictine, otvorila stretnutie:

Viem, Ze doba je tazkd, ale krok za krokom sa musime posuvat dopredu. Vedia bd-
bdtkd odrazu chodit? Nie, najprv len sedia. A potom, ked zbadaju nieco krdsne, zavrtia
bruskom a rucickami a snaZia sa toho dotknut. Coskoro sa naucia liezt a potom aj
chodit. Ked'spojime sily, dokdZzeme urobit kroky vpred. Aj my sa dnes v tomto pilotnom
projekte ucime nové slovd! A vy ste prdve ti, ktori projekt odstartuju. Nestaci len sa sna-
Zit. Musime konat.”

Po takomto poetickom Gvode vrchna sestra Gcastnikom oznamila, ze dostanu mo-
bilné telefony. Informacia si takmer okamzite vysluzZila veselé pokriky a potlesk.

Vrchna sestra potom odovzdala slovo mne a Alexovi. A my sme nadsenému publiku
vysvetlili, ako narabat s telefonmi (Alex je zdravotny brat a pracuje v programe domacej
osetrovatelskej starostlivosti). Ked som zacal davat pokyny — ,Najskor otvorte telefon!“—
Uplne som uputal ich pozornost.

Ked sme ucili KZP, ako pouzivat telefény, vyborne sme sa zabavili. Zacalo sa to sku-
pinovym skandovanim: ,Spravy! Piste spravu! Nova SMS spraval“ Takmer nikto z KZP
nemal skusenosti s pisanim SMS sprav, takZe chvilu trvalo, kym sme ich to naucili. Na
konci schédze uzZ kazdy zdravotnicky pracovnik dokazal bezchybne vytukat ,Nemocnica
svatého Gabriela® vratane diakritickych znamienok.

Po niekolkych hodinach uporného sustredenia a zdanlivo nekonecnej trpezlivosti sme
si urobili prestavku na obcerstvenie. Prebrali sme pocas nej logistiku.

Vsetci KZP tvrdili, Ze maju pristup k elektrine. Vacsina z nich za pouzitie najblizsej
elektrickej centraly plati 10 kwach (niekolko centov). Ak treba, KZP alebo niekto z ich
dediny cestuje do nemocnice, aby si bezplatne nabil telefén. Stava sa to ¢asto, kedZe KZP
nezriedka odprevadzaju pacientov do nemocnice.

Hned ako vrchna sestra s Alexom pribliZili tcastnikom hlavné oakavania od komuni-
kacie, vedenie schodze prevzali KZP. Rozhodnost prejavili najma dve predsednicky Komu-
nitného vyboru pre AIDS Pascalia a Verona. Pascalia sa postavila a vyhlasila: ,,Nemocnica
robi, co moéze, aby pomohla dobrovolnikom. Aj my musime urobit vsetko, co je v nasich
silach. Pamataijte si, aj ked sme dnes prisli do nemocnice, neznamena to, Ze nas tu maju
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radsej nez ostatnych.”“ Verona sa pozrela priamo na mna a so zdvihnutou pastou vyhla-
sila: ,,Budem sa ovela viac snazit!“

Intenzita a sp6sob komunikacie medzi KZP a nemocnicou bude zavisiet od programu,
do ktorého sa KZP zapiSu. Napriklad ti, ktori sa zapoja do monitoringu dodrZiavania medi-
kamentdznej liecby TBC, upovedomia nemocnicu vzdy, ked pacient porusi liecbu. Na po-
dobnom postupe sme sa dohodli aj s pracovnikmi monitorujicimi ARV (antiretrovirusové
lieky). Dobrovolnici zapojeni v programe domacej osetrovatelske] starostlivosti dostanu
spravu zakazdym, ked bude treba vyhladat pacienta alebo vykonat kontrolnd lekarsku
prehliadku. Ti, ¢o sa podielaju na organizacii podpornych skupin, budu pouzivat systém
na koordinaciu miesta a Casu stretnuti. Pri troche Stastia a velkom pracovnom nasadenti
sa podari vytvorit siet KZP a ich koordindtorom bude nemocnica Svatého Gabriela.

Este pred odchodom poslala skupina skisobny text na cislo nemocnice (v podstate
mobilna SIM karta v zariadeni, ktoré sa pripojilo na nas pocitac) a kazdému KZP sme
ukazali, ako sa ich sprava objavila na platforme FrontlineSMS, ¢o sprevadzali burlivé re-
akcie. Zaznamenal som si niektoré ich Gdaje (meno, Cislo, bydlisko a prislusny program),
skontroloval ich ,vstupny kredit a vyslal ich do spadovej oblasti.

Uz sa tesim na zajtra, mozno pride prva sprava. Verona sa ma s usmevom na tvari
opytala: ,Tak kedy mozeme zacat posielat spravy?“ S niekolkymi KZP sme jej jednohlasne
odpovedali: ,,Hned!” Videl som, ako si cestou domov vymienali telefonne ¢isla.

24. 1N 2008: PRVE SPRAVY

Od Zakejoa Kaphanthengoa: , Inejo ndinajenda mapesent auiri sakupeza buino ameneua
ndiavuto lakhasa.”

Napadlo mi uviest tuto spravu v jazyku ci¢eva, aby som zdokumentoval jej pévodnu
formu. Volne by sme ju prelozili: ,,Dvaja pacienti velmi chori na rakovinu.” Zajtra sa na
nich na nemocni¢nom motocykli pdjde pozriet Alex. Ziju v 60 kilometrov vzdialenom
meste Chilembwe. Zakejovi sme poslali SMS spravu, ze za nimi pride Alex.

Od Baxtera Lupijau: ,Natenga ma ARV omue anasija aMuinama, omue amamualira
dzulo. Ndibueletsa la chisanu. Zikomo.“ Preklad: ,Vyzdvihol som ARV po pacientovi, ktory
zomrel. Do nemocnice ich vratim v piatok. Dakujem.”

Od Benedikta Mgabea: ,Mai laulentina adamualira pa sabata kuachamoto omue-
anali pa pa h.b.c.“ V slovencine: ,V sobotu zomrel pacient Laulentina v domacej osetro-
vatelskej starostlivosti.“ Nepochybne strasnd sprava. Nemocnici vdak usetrila celodenné
cestovanie do dediny Chamoto, aby odovzdali Benediktovi dalsiu davku morfia.

Neviem si pomoct, ale predstavujem si kazdého KZP nasej nemocnice s telefonom
v ruke a ¢islom nemocnice medzi oblibenymi kontaktmi.
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28. JUN 2008: PRIPRAVENI NA VIAC

Sme pripraveni trochu sa rozsirit. Ozval sa nam kazducky KZP v nasej pilotnej skupine (nie-
ktori aj viackrat). Ubehlo len par dni a ukdzali sa prvé viditelné vysledky. Tu je jeden priklad.

Verona Kapagawaniova zijuca v TA Mavwere upozornila nemocnicu, Ze sa jednému
pacientovi minuli lieky.

Nemocnicna sestricka, ktora pozna pacienta, jej odpovedala, nech si pacient co naj-
skor pride po predpis (trpi na chronické kongestivne srdcové zlyhavanie).

Verona jej odpisala, Ze sa s pacientom rozpravala, ale na cestovanie sa citi prislaby. Do
nemocnice po lieky teda prisla ona.

Pocas rozhovoru so sestrickou si Verona nabijala telefon.

Dnes som v nemocnici natrafil na Benedikta Mgabea. Je predsedom Komunitného
vyboru pre AIDS a kazdy def mi piSe spravy. S tsmevom mi potriasol rukou a povedal:
Vynikajuci program! Naozaj nam velmi pomaha.” Dvomi kratkymi vetami mi potvrdil, Ze
potrebujem dlhsie rozhovory s KZP, aby som zistil ich reakcie.

Prostrednictvom pilotnej skupiny ziskavame kontakty na dalSiu vinu KZP: 10 novych
zdravotnikov pride v pondelok rano na skolenie, kde im odovzdame mobilné telefony.

Na nasledujlcej strane sa zoznamite s Alexom (zdravotnik, ktory zabezpecuje takmer
vietku domacu osetrovatelsku starostlivost) a Grace (koordinuje program antiretroviru-
sovej liecby ART ). Obaja vyuZivaju FrontlineSMS na posielanie sprav skupine.

Systém FrontlineSMS v akcii v nemocnici Sv. Gabriela. Fotografia autora.
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S medicinskym riaditelom nemocnice Sv. Gabriela Dr. Mbeyaom som dlho diskutoval
o definitivnom prepojeni medzi nemocnicou a aktivitami KZP. Ked sa v nadchadzajucich
tyzdnoch projekt rozrastie, stanovime pravidla pre podavanie sprav a dalSie sledovanie
pacientov v zavislosti od konkrétneho programu. V nemocnici napriklad dobre funguje
program prevencie prenosu ochoreni z matky na dieta (PMTCT). Jeho cielom je znizit
mnozstvo pripadov vertikalneho prenosu HIV. Viytvorime protokol o vyuZivani siete KZP
pri sledovani matiek, ktoré sa nedostavili na vysetrenie. A KZP nds budu spdjat s tehot-
nymi zenami v komunitach.

3.70L 2008: ROzZSiRENIE POKRYTIA SIETE

Tento tyZder sme do posielania sprav zaskolili dalSiu skupinu Stastnych KZP. Cely tyzden
sa nam darilo a pociatocny Uspech projektu si uz vsimli vsetci pracovnici nemocnice.
Zviezol som sa minibusom do Lilongwe, ¢o sa ukazalo ako plodné dobrodruzstvo — do
Namitete ma odviezol riksa. Bol som vybaveny mapami, rozmanitymi pripinacikmi a nie-
kolkymi pristrojmi prepatovej ochrany (nasiel som im v nemocnici stale miesta, kde by si
KZP mohli nabijat telefony).

Kazdého KZP, ktorého zaskolime a poskytneme mu mobilny telefén, umiestnime
na mapu spadovej oblasti nemocnice v podobe farebne odliseného pripinacika podla
programu (domaca oSetrovatelska starostlivost, monitorovanie ART, zdravotnicki dobro-
volnici v oblasti reprodukéného zdravia, poradenstvo a dobrovolnici na pracu s mlade-
zou). Niektori obzvlast angazovani dobrovolnici sa vo svojich komunitach podujali na
vykonavanie viacerych Uloh — oznacujeme ich modrymi pripinacikmi. Chceme, aby na
mapach boli oznacené stovky umiestneni KZP tak, aby sa lekari v nemocnici dokazali
v mapach ¢o najlepsie zorientovat. Lekari, ktori budu hladat nejakého pacienta, si tak
na mape najdu podla identifika¢ného cisla (napisaného na pripinaciku) najblizsieho KZP
a poslu mu spravu.

Zajtra popoludni sa zucastnim na schodzi pracovnikov nemocnicného programu an-
tiretrovirusovej liecby (ART). Priblizim im nas projekt a skupina uréi protokol komunikacie
s KZP, ktori v teréne monitoruju dodrziavanie lieCby.

8. UL 2008: ODPOVED JE V NAFTOVOM POHONE

Dnes sme s Alexom vyrazili do terénu. Chceli sme najst sedem pacientov — o ich zhor-
Sujucom sa zdravotnom stave upovedomili nemocnicu SMS spravou siedmi KZP. Cesta
spadovou oblastou, ktord nam umoznil motocykel a riadili ju SMS spravy, zavisila cyklus,
ktory dovtedy existoval len v teoretickej rovine: KZP dohliadaju na svoje komunity a na-
sledne oznamuju najurgentnejsie potreby; nemocnica zhromazduje zdroje (nafta, lieky,
zdravotné poradenstvo); a pracovnici nemocnice uskutocnuju vyjazdy do dedin.
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Casto sme sa zastavovali u KZP doma. Jedna pracovnicka po odfotografovani bezala
domoy, obliekla si tricko nemocnice Sv. Gabriela s napisom ,Zijem s radostou“ a pripojila
sa ku konzultacii.

Nasleduje strucny prehlad niektorych pripadov:

«  HIV pozitivny muz, nasadena ARV liecba, Kaposiho sarkém a vlhka forma beri-beri.
Trindstrocné dievéa s rakovinou zaludka a masivnym ascitom. Najblizsia zdravot-
nicka je Pascalia, ale jej bicyklova ,sanitka” je nefunkcna. PiSeme teda Moreen,
ktord byva v nedalekej dedine. Jej nosidla sa daju pouZzit, odvezie na nich dievca
do nemocnice.
72-ro¢ny starcek, pozitivny nalez TBC v spute, stazuje si na silné bolesti klbov.
Muz trpiaci na epilepsiu, pred dvoma tyzdiami spadol do ohna. Na lavej pate sa
mu vytvoril velky vred. Na fotografii mu Alex ukazuje ako ovijat gazu. Muz ndm
s radostou dovolil odfotografovat ho.

Alex sa stard o pacienta pocas jednej zo svojich pochddzok. Fotografia autora.

Po absolvovani 100 kilometrov v priebehu Siestich hodin a po navsteve siedmich
dedin sme sa stretli s nemocnicnym personalom. Vsetci sa zhodli, Ze sa nam v ten den
skutocne darilo.

Kazdy pracovnik nemocnice si uz plne uvedomuje existenciu nasho projektu aj jeho
ciele. Vsetkym nam ide o to isté. Zhodujeme sa na tom, Ze ked sa druhy jednoduchy
cyklus dostatocne rozsiri, vyrazne to pomdze programom monitorovania a pohospitali-
zacnej starostlivosti o pacienta: zdravotnicky personal (napr. ti, ktori chcu dalej sledovat
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pacienta s TBC) si pozrie mapu KZP a nasledne kontaktuje najblizsieho KZP; KZP dozera
na pacienta a informuje nemocnicu o jeho stave.
Zajtra nas Caka Skolenie dalsich patnastich KZP.

14. juoL 2008: NOVE NAPADY

Po cely minuly tyzden nas zaplavovali spravy.

Zopar prikladov:

Muz zmeskal stretnutie so zdravotnickym uradnikom pre TBC. KZP dostal spravu, Ze
muz isiel do Zambie na pohreb. Nemocnicu budu informovat o jeho navrate.

Uskutocnilo sa stretnutie podpornej skupiny HIV. Clenovia sa dohodli na novych ¢len-
skych pravidlach. Veduci prostrednictvom SMS sprav poziadal nemocnicu o vytlacenie
kopii pre skupinu.

KZP sa informoval o davkovani siranu Zeleznatého, aby mohol poskytnut spravnu
davku anemickému dietatu.

Textové spravy stoja 10 centov. Jednotky sa daju posielat z telefénu na telefén cez
sluzbu Me2U poskytovanu spolocnostou Celtel. Avsak manualne spravovanie jednotiek
vyse stovky telefonov je takmer nemozné. Musel som teda najst nielen sp6sob, ako sledo-
vat mnozstvo jednotiek kazdého telefénu, ale aj ako automaticky dobijat kredit (doplnit
spotrebované zasoby).

Pred odchodom zo Stanfordu som na kryt kazdého telefénu vyryl dvojciferné identi-
fikacné cCislo. S pomocou FrontlineSMS a jeho funkcie automatického rozposielania som
vytvoril systém automatického dobijania kreditu KZP. Ked sa im mina kredit, KZP mézu
do FrontlineSMS odoslat spravu s textom ,,(ID number) Units*

Nasledne sa do Celtelu odosle sprava s pokynom doplnit kredit konkrétneho KZP.
Zneuzitie tohto systému je nepravdepodobné a da sa mu predist — dobrovolnici vedia, Ze
FrontlineSMS zaznamenava kazdu prichadzajucu spravu, a aj ziadosti o jednotky.

Zaciname skumat dalsi rozsah funkcii platformy FrontlineSMS. Kazdy KZP dostane
zakladnu vybavu liekov — niektoré otazky, na ktoré odpovedame, sa tykaju prave tychto
liekov. Vytvorime systém automatickych odpovedi tak, aby kazda sprava, v ktorej sa
objavi nazov lieku, dostala odpoved v podobe popisu daného lieku — jeho pouZitie, dav-
kovanie a pod.

27. UL 2008: PRICHYTENY PRI FAJCEN{
Vo Stvrtok vysli z nemocnice Sv. Gabriela dalsi trinasti pracovnici — zaskoleni, pripraveni
komunikovat a s mobilnymi telefonmi v rukach. Na fotografii na nasledujucej strane sa

jeden KZP ui pisat slovo ,,Malawi*. Poskytuje domdcu zdravotnicku starostlivost vo svojej
dedine a vedie stredisko starostlivosti o siroty.
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Ako je vieobecne zname, textové spravy su strucné, o ostatne vyplyva aj z protokolu
tejto sluzby kratkych textovych sprav (SMS), v ktorom je nastaveny limit 160 znakov na
jednu spravu. Odchadzajuce a prichadzajlce spravy z nemocnice st obvykle strucné a vy-
stizné. Jednako v3ak niektori KZP posielaju celé pribehy — niekedy vyse pat sprav.

Nasleduje zopar prikladov (prelozené z jazyka ciceva):

Nacvik pisania sprav. Fotografia autora.

XX odmieta v rodine pouZivat prezervativ, a preto je jeho Zena uZ v tretom mesiaci
tehotenstva, a okrem toho aj prilis pije alkohol, a tiez chodi za Zenami. KedZe sa takto
sprdva, poradil som mu, nech neprestane pouZivat prezervativ a nech skonci s alkoholom,
pretoZe tym ohrozuje svoj Zivot. A jeho Zena by mala zacat chodit na kontroly k lekdrovi,
napriklad do Sv. Gabriela.

Prichytil som XX pri fajceni, a to aj napriek tomu, Ze uZiva lieky proti TBC. Prvd liecha
v roku 2006 zlyhala a toto je uZ jeho druhd liecba.

XX sa lieci na TBC. UZiva lieky podla pokynov. Jeho stav sa zlepsuje.

XX mala opuchnuté stehnd, ale jej stav sa zlepsuje. UZiva lieky podla pokynov — jej opat-
rovnik je prisny.

Obidvaja KZP sa len pred tyzdhom naucili pisat spravy. V utorok a v stredu tento tyz-
den planujem nahrat videorozhovory s niekolkymi KZP.
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4. AucUsT 2008: POTREBY DRUHYCH NA PRVOM MIESTE

Vacsina navstev pacientoy, ktoré v tieto dni uskutocniuje mobilny tim, vychadza z SMS
Ziadosti o okamzitu lekarsku starostlivost. Niekedy v3ak ide aj o naplanované kontrolné
prehliadky pacientov prepustenych z nemocnice. Pocas nasich vyjazdov s Alexom som
si uvedomil, Ze dobra polovica pacientov pri nasom prichode nie je doma. Alex preto
zacal posielat spravy tym KZP, ktori maju na starosti daného pacienta, aby ich informoval
o svojom prichode. Ked je vonku v teréne, kazdu odpoved od KZP mu FrontlineSMS posle
na jeho mobilny telefén. Tato komunikacia mu umozni navstivit len zastihnutelnych
pacientov. Predide sa tym vyse 60 kilometrovym zachadzkam za pacientmi, ktori nie su
doma, lebo predavaju kukuricu v Mozambiku.

Minuld sobotu sa ndm podarilo dostat prvych tridsat KZP na doskolovaci kurz, kde sme
im vysvetlili, ako funguje automatické dobijanie jednotiek a klticové slova liekov (uz sme
zaznamenali Ziadosti o informacie tykajlce sa BB Paint, TEQ, Panadolu a multivitaminov).

Buduci piatok odchadzam z Malawi spét do Stanfordu. Vo vieobecnosti by sa postoj
KZP dal opisat ako vdacnost, ale su zaroven aj realistami uvedomujuicimi si naliehavé po-
treby svojich rodin a priatelov, podla ¢oho som aj nazval tuto kapitolu. Malawijcania vraj
stravia az 10 % bdelého Zivota na pohreboch. Tato Statistika urcite vypoveda o narocnosti
sucasnej doby — ale poukazuje aj na to, ze sa tu stieraju hranice medzi rodinou a pria-
telmi. Dediny su pIné bratov, sestier a matiek — niektorych spaja pokrvné pribuzenstvo,
ale vetkych spajaju okolnosti. Kazdd textova sprava od KZP ma vyzvala uctit si skutocny
vyznam a funkciu spolocenstva.

14. aucust 2008: SrAiT v USA

Po niekolkodnovej ceste som spat v Stanforde. S Namitete sa mi lucilo tazko, ale v USA
ma eSte Caka vela prace.

22. AuGcUST 2008: VERONA KAPAGAWANIOVA, PREDSEDNiCKA
KOMUNITNEHO VYBORU PRE AIDS

Urobili sme rozhovor s jednou z komunitnych zdravotnickych pracovnicok, ktord bola
v pilotnej skupine v Malawi. Verona rozpravala o tom, preco zacala pracovat ako dobro-
volhicka, aj o tom, ako jej SMS program pomohol zefektivnit starostlivost o pacientov a ¢o
si vyZaduje povolanie dobrovolného zdravotnika.

Nasleduje niekolko sprav, ktoré Verona poslala nemocnici pocas prvého tyzdna pilot-
ného projektu:

AK sa lie¢ina CCF (kongestivne srdcové zlyhanie, pozn. prekl.), minuli sa mu lieky, jeho
stav sa trocha zlepsuje.
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Al sa lieci na TBC, uziva lieky a riadi sa pokynmi. Jeho stav sa zlepsuje.

AM mala opuchnuté stehna, ale zlep3uje sa to. Uziva lieky podla pokynov —opatrovnik
je prisny.

Dodrziavanie liecby: TN je v poriadku. UZiva lieky podla pokynov. Nevynechal ani
jednu davku.

PT sa ma velmi dobre, usilovne pracuje v zahrade. Nevynechal ani jednu davku liekov.

4. peceMBER 2008: CNN - ,,SMS SPRAVY ZACHRANUJU ZIVOTY*
Tymto titulkom sa spravodajskd webova stranka CNN Technology snazi uputat svojich

navstevnikov, aby si precitali pribeh nasho projektu. Je Uzasné vidiet tam Alexa a Grace
a myslim si, Ze Steve napisal skvely clanok.

20. pDECEMBER 2008: SPAT NA MOKRE] ZEMI

Som vo svojej starej izbe v nemocnicnej ubytovni. Za oknami bubnuje prudky dazd. Prisiel
som prave vcas, aby som stihol posledny kurz domace] osetrovatelskej starostlivosti —
dvadsatjeden novych dobrovolnych KZP si opakovalo spdsob podavania sprav, odporuca-
nie k Specialistovi i prava pacienta, oboznamovali sa s obsahom lekarniciek a pod.

Nasledujuce fotografie zachytavaju, ako si skupina prepisuje skratky do notebooku
(dole) a ich poznamky (vpravo).

Ucastnici kurzu domacej o3etrovatelskej starostlivosti. Fotografia autora.
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Joanna, ktora vedie program aktivnej pomoci spolocnosti PointCare s nazvom Pocet
CD4, (v ramci ktorého sa HIV pozitivnym pacientom meria mnozstvo CD4 buniek), mi
porozpravala o zaujimavej konverzacii s jednym KZP spred tyzdna. Cestovala na ich naj-
odlahlejSie cielové miesto—vzdialené dobrych 160 kilometrov—a nahodou stretla Zakeja,
ktory jej povedal:,Vie$ Ze Josh sa vracia 19-teho?*. Pozrel som si FrontlineSMS, ale Alex ho
na to neupozornil. Ked ho nabuduce stretnem, s radostou mu odovzdam solarny panel
so svetlom na solarny pohon.

Poznamky z kurzu. Fotografia autora.

Zajtra sa budem venovat FrontlineSMS — prejdem si komunikaciu za uplynulé Styri
mesiace. O dva tyZdne sa vraciam na Stanford, preto musim ¢o najlepsie vyuzit ¢as!

22. DECEMBER 2008: SKUTOCNY PRiBEH

Pravdou je, Ze tento projekt zapaja vzacnych ludi so vzacnym charakterom a mnoZstvom
roznych skusenosti. Nie je to iba o technologii. Ak chceme, aby technoldgia dosiahla svoj
potencidl, musim sa zamerat na ludi.

Nazorny priklad:

VCera som sa cely den zaoberal textovymi spravami dorucenymi prostrednictvom
FrontlineSMS za posledné Styri mesiace. Zaznamenaval som si, ktori KZP komunikovali
najmenej. Vytvoril som zoznam niekolkych KZP, ktori podla mfia mohli mat problémy so
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signalom. Pri pohlade na mapu som zistil, Ze traja zo Siestich KZP na zozname sa nacha-
dzali blizko pri sebe — je to jasné, maju zly signal.

O svojom zisteni som dnes rano povedal Alexovi. Pozrel sa na mena a zhodnotil:
JTakze: Bernadeta odisla aj s telefénom do Zambie; ukdzalo sa, Zze Chrissy nedokaze napi-
sat ani len svoje meno; a Jeremanovi ukradli z telefonu batériu, ked ho nabijal v miest-
nom holicstve.”

KedZe som stravil nejaky ¢as mimo nemocnice, takmer som zabudol, Ze za kazdym
telefbnom a nemocnicou, na ktorud su prepojené, sa skryva mnozstvo pribehov. V teréne
sme mali 100 telefénoy, tri ndhodné problémy sa teda dali ocakavat.

Nemusia so mnou vsetci suhlasit, ale myslim si, ze za Uspechmi aj za zlyhaniami
projektu stoja osobné pribehy. Pomocny zdravotnik Silia, ktory riadi nemocnicny TBC
program, mi véera povedal: ,Ten SMS projekt je velmi, velmi dobry — stihnem toho ovela
viac, ked uz nemusim vsade chodit na motorke. Je tieZ velmi jednoduchy — a k informa-
ciam o pacientoch mame okamzity pristup” Dnes som stretol nového prevadzkového
riaditela nemocnice a hned'v druhej vete poznamenal: ,Nuz, projekt nezlep3uje len ko-
munikaciu. Dobrovolnici sa k praci stavaju s omnoho vacsou zodpovednostou a ovela viac
sa snazia. A ovocia este pribudne.”

Z rozhovorov s pacientmi, KZP a zdravotnickym personalom Svatého Gabriela vyvo-
dzujem hodnotu nasho projektu. Ked som sa snazil zistit, ako zamerat projekt, obratil
som sa na ludi a teraz sa k nim vraciam, aby som dokazal vyhodnotit jeho vplyv.

Zajtra pride prvy balik so solarnymi panelmi.

25. DECEMBER 2008: TUBERKULOZA, ZOZNAM SA S FRONTLINESMS

Vo viano¢né rano sa Silia zastavil v ubytovni rozpravat o SMS programe. Je zodpovedny
za testovanie, dodavky liekov a kontroly pacientov s tuberkulézou. Opisal, ako vyuZiva
platformu FrontlineSMS a siet KZP s mobilnymi telefonmi. Skoro vietko, ¢o nasledovalo,
sa udialo za mojej nepritomnosti.

Niektori pacienti s pozitivnym nalezom v spute si neprichadzaju vyzdvihnut lieky.
Silia tychto pacientov vyhladava a pomaha im vratit sa k liecbe. Pred spustenim SMS
programu navstevoval kazdy tyzden priblizne sedemnast pacientov — ¢o znamenalo tri
vyjazdy na motocykli. Kazdy vyjazd trval asi devat hodin. TyZzdenne teda vyhladavanim
pacientov po dedinach stravil 27 hodin.

Vdaka SMS sieti ¢ast Siliovych pracovnych povinnosti presla na KZP. V sucasnosti
uz prostrednictvom SMS dokaze vyhladat 20 pacientov tyZdenne. Jednoducho napise
spravu niektorému KZP v blizkosti pacienta, ktory sa nedostavil po lieky. A ako hovori, KZP
,Zareaguju okamzite®

Program uz bezi zhruba 26 tyzdnov. Tym, Ze Silia teraz méze vyhladavat pacientov
prostrednictvom SMS, ziskal 700 hodin vyuzitelného casu. Ako sa dalo ocakavat, vyuziva
FrontlineSMS aj pri dalSich pracovnych povinnostiach.
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Navstevuje teraz priemerne Styroch pacientov za tyZzden. Dévody su rézne. Niektoré
spravy od KZP informuju o pacientoch, ktori su prilis chori, a preto sa nedokazu dopravit
do nemocnice. Silia im prinasa nové zasoby liekov. Iné spravy oznamuju symptémy clenov
komunity, napriklad: ,MuZ trpi na chronicky kasel, domnievame sa, Ze ide o TBC.” Silia ces-
tuje za podobnymi pacientmi, aby im odobral vzorku sputa. Potom sa vracia do nemocnice
urobit laboratérne testy a ich vysledky posiela v SMS sprave tomu KZP, ktory ho informoval.

A napokon, ked sa u pacientov v nemocnici potvrdi TBC, dozvedia sa, ktori KZP v bliz-
kosti ich domova maju k dispozicii mobilné telefony.

Uvadzam niektoré Udaje programu TBC za uplynulych Sest mesiacov: 700 hodin
usetrenych na kontrolach, 450 kontrol pacientov uskutocnenych cez SMS, (miniméine)
2000 dolarov usetrenych za palivo do motocykla, 100 novych pacientov prihlasenych do
programu liecby TBC.

27. pECeEMBER 2008: VyuzivAME SMS SPRAVY NA
STAROSTLIVOST O PACIENTOV

Dnes som si sadol s Alexom prediskutovat FrontlineSMS a jeho Uzitok pre program doma-
cej oSetrovatelskej starostlivosti u Sv. Gabriela. Alex je v podstate sélo jednotka mobilne;
starostlivosti — zameriava sa na chronicky chorych pacientov a tych, ktori sa prosto nedo-
kazu dopravit do nemocnice. Fotografia zachytdva jeho ruksak plny zdravotnickych potrieb.

SMS siet priviedla Alexa k 130-tim pacientom, ku ktorym by sa zdravotna starostlivost
inak nedostala. Znamena to asi pat vyjazdov tyZzdenne za Ziadostami o zdravotnu pomoc
zo vzdialenych oblasti.

Alex na motorke so zdravotnickymi potrebami. Fotografia autora.

91



VYTUKAJTE ,M“ AKO MEDICINA

V obdobi pred SMS programom navstevoval Alex asi 30 pacientov kazdy tyzden podla
rozpisu sluZieb domacej oSetrovatelskej starostlivosti. Teraz chodi za piatimi pacientmi
tyzdenne, obvykle za tymi, ktorych nedavno prepustili z nemocnice. O ostatné sa po-
staraju KZP — od zaciatku programu sa uz do nemocnice dostalo prostrednictvom SMS
priblizne 520 aktualnych informacii o pacientoch.

Pre Alexa a jeho aktivity spojené s domacou osetrovatelskou starostlivostou to zna-
mena usetrenych 500 hodin a asi tisic dolarov za palivo. Asi Styridsatkrat urobil vyjazd
kvoli ziadostiam o zdravotnicke potreby (najcastejsie pre pacientky trpiace na rakovinu
krcka maternice a o obvdzy na rany). FrontlineSMS zasiela mnoZzstvo automatickych
odpovedi na otazky tykajuce sa liekov a Alex odpoveda na otazky spojené so zakladnou
starostlivostou. SMS centrum teda skutocne sluzi KZP a ich pacientom.

Alex je ako zdravotny brat velmi Sikovny, preto na muzskom nemocni¢nom oddeleni
vykondva aj nocné sluzby. A je tiez jednym z dvoch pracovnikov nemocnice koordinuju-
cich antiretrovirusovu liecbu v spadovej oblasti. KedZe ma mnoZstvo povinnosti, cas ktory
sa mu podari usetrit na domacej osetrovatelskej starostlivosti, je nesmierne vzacny.

Prva varka solarnych panelov od spolocnosti G24 Innovations dorazila dnes. Vyskusal
som jeden z vyrobkov. Velmi rychlo a Uplne nabil méj telefén aj napriek burke. Na tuto
tému viac neskdr — pripravujeme sa na pondelnajsie skolenie a distribuciu.

29. DECEMBER 2008: PLNE NABITY!

Dnes rano sme distribuovali prvu varku solarnych panelov od G24 Innovations. Mal som
tak moZznost znova sa stretnat s KZP, ktorych som dlhsie nevidel. Sedenie samozrejme
viedol Alex.

Na zaver stretnutia mi KZP zaspievali piesen, ktoru si pre mna pripravili — neviem
presne o com sa v nej spievalo, ale zazneli slova ,telefony” a ,spravy“! Potom som vyrazil
s Dicksonom Mtangom a Mary Kamakokovou do ich dedin — na bicykli nam to trvalo
dobré dve hodiny. Dalie tri hodiny sme stravili bicyklovanim od pacienta k pacientovi
a az potom som sa vydal spat do nemocnice.

3. JANUAR 2009: ANTIRETROVIRUSOVE SPRAVY

Grace Kamerova vedie u Sv. Gabriela program liecby HIV. Dohliada na antiretrovirusovu
terapiu (ART) v spadovej oblasti, kde Zije asi 250000 ludi a je tam 15 % vyskyt HIV. Hoci
sU v oblasti aj statne zdravotnicke strediskd, nemocnica Sv. Gabriela je jediné zariadenie
ponukajlce testy na HIV a jediné miesto, kde sa da tato choroba liecit.

Mnohi KZP maju za ulohu monitorovat ART — su vyskoleni sledovat pacientov s HIV
a zistovat, Ci dodrZiavaju predpisanu liecbu. Nedodrziavanie liecby znizuje jej ucinnost
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a je jednym z faktorov prispievajucich k rezistencii na lieky. KedZe pacienti maju na vyber
len z malého mnozstva liekov, dodrziavanie liecby ma zasadny vyznam.

Pred prichodom FrontlineSMS a s tym suvisiacich mobilnych telefénov dostavala
Grace mesacne od zdravotnikov monitorujlcich ART dvadsatpat sprav napisanych na pa-
pieri. Teraz, ked ma dvadsatjeden ART pracovnikov telefény a dokazu pisat spravy, Grace
prislo od spustenia projektu uz 400 sprav o aktudlnom dodrziavani liecby (Co je 15 sprav
tyzdenne).

Keby sa bolo pokracovalo v papierovych spravach, kazdi by musel osobne dorudit
niektory KZP. Cesta tam a naspat do nemocnice trva asi Sest hodin, takze SMS program
usetril ART pracovnikom 900 hodin ¢asu, ktory by inak stravili cestovanim.

Ked' Grace dostane spravu o pacientovom zlyhani, porozprava sa s nim, ked'si pride
po dalsie lieky. Pacienti velmi dobre vedia, Ze KZP maju mobilné telefény a su vdacni za
spojenie s nemocnicou (a s Grace). Zo vietkych pacientov prihlasenych do ART programu
80 % suhlasilo s monitorovanim. Zvysni sa boja stigmatizacie vo svojich komunitach.

Obcas sa pacient nedostavi po lieky proti HIV. Podla Grace to nie je pravidlom —
,obvykle pridu o den alebo dva neskér” — ale stava sa to. Grace vyuzila SMS siet na vyhla-
danie dvadsiatich piatich pacientov, ktori sa neukdzali —informovala sa u najblizsich KZP
o ich stave. Niektori odisli pre¢, ini nemohli cestovat alebo zomreli.

Nemocnica ani ludia, ktorym sldzi, si nemézu dovolit nedostatok komunikacie.

Pokial je vo vedeni Grace, pracovnici monitorujuci ART budu nadalej sluzit svojim
komunitam, jednou 160-znakovou spravou za druhou.

11. jaNUAR 2009: O ¢om 1O VSETCI PiSU?

Tuto otdzku sa podobrala zodpovedat dvojica velmi pracovitych [udi — moja mama a ses-
tra. Styri mesiace prekladali vietky spravy z jazyka ¢iceva do anglictiny.

Moja sestra Elizabeth Nesbitova sa rozhodla roztriedit vsetky SMS spravy od KZP. Ked
pisem tieto riadky, prave je vdruhom rocniku na univerzite Rice, pripravuje sa na studium
mediciny. Spravy rozradila podla kltcovych slov a/alebo fraz (napr. symptomy, pombcky,
aktualne informacie o pacientovi/odporucanie k Specialistovi, Umrtia, Ziadosti o pomoc,
Ziadosti o navstevu, organizacia stretnuti).

21. JANUAR 2009: IDE SA DO SVETA

Pocas poslednych Siestich mesiacov sa toho vela odohralo. Kazdy, kto ma do cinenia
s projektom Mobiles in Malawi (tak som na zaciatku pomenoval projekt), je nadseny
pozitivnym vplyvom programu na poskytovanie zdravotnej starostlivosti v nemocnici
Sv. Gabriela. Zamestnanci nemocnice a zUcastneni KZP prevzali iniciativu. Prostriedky,
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ktoré zostali z grantu na verejné sluzby, financne zabezpecia chod programu na 10-15
rokov —rocné naklady su len 500 dolarov.

Sv. Gabriel zdaleka nie je jedinym vidieckym poskytovatelom zdravotnej starostlivosti,
ktory sa bori s podobnymi tazkostami. Po tom ako som bol svedkom efektivity jedno-
duchych napadov a nekomplikovanej technologie v zdravotnej starostlivosti, pochopil
som jednu vec — kazdy den na klinike bez potrebnych nastrojov je dfiom neprimeranych
taZkosti.

Momentalne rokujem o zavedeni nastrojov a postupov vyuzitych v nemocnici
Sv. Gabriela s organizaciami poskytujucimi zdravotnicku starostlivost v 11-tich krajinach
(Burundi, Malawi, Uganda, Zambia, Mozambik, India, Kefa, Ghana, Juzna Afrika, Peru
a Haiti). Detaily tykajuce sa tychto organizacii a mojej ulohy pri ich podporovani uverej-
nim na svojej webovej stranke jopsa.org v nasledujicich tyzdnoch. Okrem poskytovatelov
zdravotnickej starostlivosti som pocteny aj moznostou spoluprace s kiwanja.net, nada-
ciou Kiwanja a timami FrontlineSMS a MobilizeMRS.

Z rozhovorov s organizaciami aktivnymi v oblasti svetového zdravia a s klinikami, na
ktoré st napojené, mi je jasné, Ze rok 2009 bude rokom cinov.

A C€o sA sTALO POTOM?

Pocas nasledujlceho tri a pol roka sa z projektu FrontlineSMS Medical stala neziskova
technologickd spolocnost Medic Mobile. Jej ¢innost sa rozsirila do dvadsiatich krajin
naprie¢ Afrikou, Aziou a Latinskou Amerikou. V roku 2013 uz podporoval program Medic
Mobile zdravotnickych pracovnikov v prvej linii, a tiez rodiny a pacientov desiatich ti-
sicov komunit s nedostatkom zdravotnickych sluzieb. Medic Mobile pomohol zlepsit
poskytovanie zdravotnej starostlivosti pre vyse Sest miliénov ludi. Hmatatelné vysledky
sa hromadili — monitorovanie skladovych zasob liekov v Malawi sa 134-krat zrychlilo,
pocet zaockovanych deti v Indii vzrastol zo 60% na 90% a efektivnejsie monitorovanie
infekénych chordb zabranilo prepuknutiu epidémii. Ked vezmeme do Uvahy, Ze spustenie
projektu vyslo len na niekolko tisic dolarov, nie je to vobec zIé.

Pre mna to bola neuveritelhe uZito¢na osobna skdsenost. Vytrvalost a optimizmus
sa mi stali dévernymi spolocnikmi. Naucil som sa vdaka nim zvladat aj najtaZsie skusky
a dakovat za véetky Uspechy. Osobné hodnoty a pomoc malej déveryhodnej skupiny ludi
budu nadalej narusat akékolvek patrocné plany.
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Laura Stachelova

Pérodnicka Laura Stachelova videla, ako sa lekdri a pdrodné
asistentky v nigérijskej nemocnici snazia v takmer uplnej tme liecit
tehotné Zeny v kritickom stave. Neocakdvany vypadok prudu bol
otdzkou zivota alebo smrti. Vtedy nasla riesenie na soldrnej bdze,
ktoré vyrazne zvysuje vyhliadky pacientok na preZitie.

Rodicka trpela v extrémnych bolestiach uz hodiny. Nigérijski lekdri povazovali jej stav za
kriticky a rozhodli sa operovat. No zrazu sa prerusila doddvka pridu. Sestra preto rozsvie-
tila v pérodnici petrolejovi lampu. Sotva osvetlila oddelenie, ale pre operacnii sdlu to ur-
Cite nestacilo. V pérodnici sme cakali s pacientkou na invalidnom voziku. Len Co elektrina
nabehla, previezli sme ju na chirurgické oddelenie. Prenosnd chirurgickd lampa len slabo
osvetlovala operacnu sdlu, ¢o je prijatelné len v africkych Standardoch. Sestry pri svetle
mojej baterky pripravili Zenu na operdciu. Zdravotnd sestra pocas nej stdla pri nohdch
pacientky a svietila na Au, co bolo velmi uzitocné najma pri dalSich dvoch vypadkoch

prudu, ktoré sa zopakovali v priebehu operdcie.
— Pozndmky z vyskumu, Nigéria, 2008
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Poéas pbérodnickej praxe v USA som milovala byt sucastou poérodov. Moznost partici-
povat na intimite narodenia dietata som vnimala ako privilégium. PovaZovala som za
svoju povinnost podporovat zeny, o ktoré som sa starala, a ucit ich zvladat situaciu. Pocas
porodu som si nezriedka predstavovala rodovu liniu Zien, z ktorych kazda priviedla na svet
novu generaciu.

Odvtedy, co som zazila tmu v pérodnici nigérijskej nemocnice, zacala som sa hlboko
zaoberat zlozZitym faktom, ktory je v medicinskej praxi znamy aj pod pojmom mortalita
matiek — zeny zomierajuce pocas pérodu. Pre vacsinu tehotnych Zien je tato myslienka
uz anachronizmom. No v rozvojovom svete, najma v subsaharskej Afrike, sa so smrtou
z dévodu komplikacii pri pérode stretnete stokrat za den.

Ako porodnicka som pripravena riesit problémy pocas tehotenstva a pérodu. Urobim
analyzu toho, ¢o vidim a nacrtnem postup rieSenia. No problémy, s ktorymi som sa stre-
tla pocas prvej navstevy Afriky — nestabilny elektricky prud, oneskorovanie chirurgickych
zakrokov kvoli slabému osvetleniu, nedostatok mobilnej komunikacie, nedostatok lekar-
skych nastrojov, poddimenzovany personal a obmedzeny tréning —to su znaky zlyhania
systému. Zdravotna starostlivost o matky bola v katastrofalnom stave, a na zlepSenie tejto
situacie urcite nestacili moje medicinske techniky. Chudoba, nedostatok infrastruktury,
rodova nerovnost, negramotnost a politika sa sprisahali proti zdraviu a prezitiu tehotnych
zien. Najvacsou prekazkou efektivnej starostlivosti o matku v nemocnici boli nestabilné
dodavky elektrického pradu.

Nikdy som nepredpokladala, Zze sa stanem socialnou inovatorkou v krajinach global-
nehoJuhu, a nieto eSte propagatorkou solarnejenergie v zdravotnej starostlivosti o matky.
Ked som v3ak v Nigérii videla Zeny bojujuce o preZitie porodu a zdravotnikov, ktorf robili
véetko, ¢o sa dalo, aby poskytli potrebnu starostlivost v neosvetlenych pérodniciach, bolo
mi jasné, Zze sa k tomuto problému nemézem obratit chrbtom.

Mojou prvou Zivotnou vasnou boli hudba a tanec. Ako sedemndstrocna som zacala
Studovat na fakulte a konzervatériu Oberlin v odbore koncertného klavira a moderného
tanca. Praktickym cviceniam na konzervatériu a v tanecnom Studiu som sa venovala
osem hodin denne.

Pocas prvého rocnika mi lekar objavil nejaki zmenu na vajecnikoch. Bez operacie
nevedel posudit, ¢i ide o karcinogénny nalez alebo nie. Ked ma viezli do operacnej saly,
doktor mi povedal: Ak to bude rakovina, zobudite sa s velkou naplastou a to bude zna-
menat, Ze sme vam museli odstranit vietky reprodukéné orgdny. Ak je nddor nezhubny,
budete mat iba mald naplast.

Skér, nez som na pooperacnej izbe otvorila oci, siahla som si na brucho. Mala naplast.
Vajecniky mi nevzali. Operacia vsak potvrdila poruchu vajecnikov, ktora vyvolala vo mne
vela otazok. Tol'ko, Ze moj gynekoldg poznamenal: Ak méte tolko otazok, starite sa lekarkou.

Podobna myslienka mi nikdy predtym nenapadla, ale zarezonovala vo mne. Medicina
by mi umoznila profesijne nadviazat na otca (vedec) i matku (klinicka socidlna pracovnicka).
V druhom ro¢niku som opustila doverne zname prostredie hudby a tanecnych studii a po
prvykrat som sa zapisala do vedeckych kurzov. Medicina bola na mile vzdialena od klavira
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a tanca. Pomohla mi vsak sebadisciplina, ktord som si vypestovala pocas umeleckych
studii. Mojimi spoluziakmi boli Studenti v medicke] pripravke, a teda rozumeli vsetkym
vzorcom a pojmom, ktoré mi boli absolutne cudzie. Bolo to narocné, ale vydrzala som.

Mdj zdujem o medicinu a zdravotnictvo sa nasledne prehlbil. Aktivne som sa zapojila
do problematiky zdravia Zien na vysokej skole Oberlin. Stala som sa dobrovolnickou roves-
nickou poradkynou Sexualneho informacného centra pri vysokej Skole a spolupracovala
som aj ako lektorka v kurze Historia a politika zdravotnej starostlivosti o zeny. Okrem toho
som organizovala podujatia zdravotnej vychovy pre celt vysoku skolu a spolupracovala
s Radou univerzity Oberlin pre zdravotné poistenie studentov, ktoré im spristuprovalo
reprodukcnt zdravotnu starostlivost. Tieto pociatocné aktivity v zdravotnej politike a vy-
chove boli nesmierne formativne. V hlave sa mi zrodil napad — stanem sa vseobecnou le-
karkou a ziskam kompetencie na presadzovanie zmien v systéme zdravotnej starostlivosti.

Po UspeSnom splneni poziadaviek pripravného Studia mediciny som absolvovala rok
vo vyskumnom laboratériu na Chicagskej univerzite. Poslala som prihlasky na vsetky
lekarske univerzity v USA a velmi ma potesilo, ked ma prijali na Kalifornskd univerzitu
v San Franciscu. Pocas obvyklej cirkulacie na jednotlivych oddeleniach som zistila, Ze ma
zaujima psychiatria — preco sa ludia spravaju tak, ako sa spravaju — ale tiez reprodukéné
zdravie Zien, najma porodnictvo. Pacila sa mi aj chirurgia a verila som, Ze roky za klavirom
ma vybavili manualnou zrucnostou, ktora bude plusom aj v operacnej sdle.

V nemocnici San Francisco General Hospital som mala to privilégium viest pérody
pod dohladom skusenych porodnych asistentiek. Vdaka tomu som sa naucila vietko
o prirodzenych pdrodoch, ako aj o komplikaciach, ktoré ohrozovali zdravie matky a die-
tata. Mala som tu Cest byt svedkom a ucastnikom zazraku narodenia dietata. Ked nastal
Cas zvolit si Specializaciu, rozhodla som sa pre pdérodnictvo a gynekoldgiu, ¢o by mi
umoznilo byt stcastou pérodného procesu, a aj sa venovat chirurgii. Tato oblast uspo-
kojovala aj moju tuzbu po uzsom kontakte s pacientkami v takom délezitom a zranitel-
nom obdobi ich Zivota.

Na Kalifornskej univerzite v San Franciscu som zostala a absolvovala atestaciu z p6-
rodnictva. 15lo o Styri roky nepretrZitého tréningu, ktory zaberal az 130 hodin tyZdenne.
V tom case sa verilo, Ze narocnd pracovna doba vratane tridsatsesthodinovych sluZieb je
nevyhnutna pre pripravu mladych pérodnikov na zvladnutie akejkolvek situacie. U¢elom
pripravy bolo zaangazovat nas do rieSeni Sirokej skaly komplikovanych pripadov. Spomi-
nam si, ako som raz ako stazistka bola taka vycerpand, Ze som sa pokusila odmietnut
asistovat svojmu nadriadenému pri cisarskom reze. Povedal mi, Zze ak odmietnem, uz
nedostanem dalsie prileZitosti ziskavat cenné skisenosti v chirurgickej praxi.

Prvé miesto na plny uvazok som ziskala v pokrokovom holistickom centre pre zeny
v meste Oakland v Kalifornii, kde som sa stala sucastou timu pérodnych asistentiek
a zdravotnych sestier. Uz od pociatku porodnickej praxe som sa viac priklanala k tzv. mo-
delu pdérodnych asistentiek, ktoré povazuju tehotenstvo za stav zdravia. Naproti tomu
tradicny model zapadnej mediciny vnima tehotenstvo skor ako obdobie rizika a ohroze-
nia. Tento rozpor nazorov sa este viac vyhrotil, ked som sa v neskorsich rokoch stretla
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so zenami umierajucimi na komplikacie spojené s tehotenstvom alebo pérodom, o kto-
rych som vedela, Ze nemuseli byt fatdlnymi udalostami.

Ako moja kariéra pokracovala, priviedla som na svet tri viastné deti a nadobudla
osobné skusenosti s tehotenstvom a materstvom. M6j Zivot v tomto obdobi sa viak
ponasal na Zonglovanie. Deti vedeli, Ze ich mamu mézu kedykolvek odvolat zdomu, aby
sa venovala rodicke. Rodinné chvile ¢asto prerusovali tiesfiové volania, po ktorych sa za
mnou zabuchli dvere.V pracovnom Zivote som bola extrémne vytazena. Tisice pacientok
ma poznali ako lekdrku, u ktorej sa na bezné vysetrenie caka aj Sest tyzdriov. Ziskala som
povest starostlivej lekarky. Rada som sa rozpravala s pacientkami a nielenZe som akcep-
tovala Ucast rodiny pri pérode, ale Casto som aj jej ¢lenov viedla k pomoci pri porode.
Komplikacie spojené s tehotenstvom som pocas praxe zazila len vynimocne a tragické
konce velmi zriedka. V praci som kazdy den prezivala radost a Stastie.

V roku 2002 ma zacala trapit neprestavajlca bolest chrbta vyzarujica do krku a ra-
mien. Obcas vyslala az do ruk pocit podobny elektrickému Soku. Pocas jedného obzvlast
narocného porodu sa mojim chrbtom zacala Sirit palciva bolest a bolo mi jasné, Ze sa
deje Cosi nedobré. VySetrenie magnetickou rezonanciou odhalilo pri¢inu —vazne degene-
rativne ochorenie platnicky v oblasti krcnej chrbtice. Tlacila na nervové drahy veduce do
pravej ruky. Povedali mi, Ze musim prestat s pracou pri pérodoch a ¢&asom sa svojej praxe
celkom vzdat.

Hektické tempo pracovného zivota sa zabrzdilo. Uz ziadne hromady tabuliek, ziadne
spravy Cakajuce na odpoved, ani urgentné volania ¢i zvonenia telefénu volajuceho
uprostred noci k pdrodu. Stala som sa pacientkou a mojim cielom bolo zlepsit svoj stav.

Nasla som si fyzioterapeuta, masérku aj akupunkturistu. Denne som celé hodiny
leZala na chrbte s trakciou krku alebo opatrne cvicila v snahe posilnit svalstvo na krku.
PreZit den bez bolesti sa minedarilo, ale naucila som sa prispdsobovat aktivity tak, aby sa
napatie minimalizovalo. Doma som pouzivala 5pecidlnu antigravitacnu stolicku a nau-
Cila sa vykondvat vela ¢innosti leZmo. Nemohla som dlhsie sediet a rodina si zvykla vidiet
ma v leZiacej polohe pri veceri i pri jazde autom. Po Case som dosiahla mensie zlepsenia,
ale neurochirurg povedal, Ze sa nemé6zem vratit do prace, pokym nezaZijem aspon mesiac
bez bolesti. K takému mesiacu som sa nikdy nedopracovala.

Po roku mimo praxe bolo zrejmé, Ze potrebujem menej fyzicky namahavé povolanie.
Hoci tato situdcia spociatku vyzerala ako katastrofa, dnes ju uz povazujem za zaciatok
kapitoly, ktora ma v Zivote naplia najviac.

Dlhoroény zaujem o zdravie fudi ma viedol k zapisu do Skoly verejného zdravia na
Kalifornskej univerzite v Berkeley. Aj ked' mi na prednaskach robilo problém rovno sediet,
pacilo sa mi byt znovu Studentkou. Nadchynali ma nové Studijné odbory, ktoré sa predo
mnou otvarali. Kazdy tyzden som absolvovala fyzioterapeutické cvicenia, a tak som si
zvysovala fyzicku odolnost. O Styri roky neskdr sa mi naskytla prilezitost zicastnit sa na
projekte vyskumu zdravia matiek. Nezavahala som. V tej dobe kazdy rok zomieralo pri
p6rode pol miliéna Zien, z toho 99 % v rozvojovych krajinach.
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Projekt ma fascinoval. V spolupraci s Fakultnou nemocnicou Univerzity Ahmadu Bello
(ABUTH) v severnej Nigérii sa vedci z UC Berkeley usilovali pripravit miestnych lekarov
na vyskum zdravia matiek. Vzhladom na vysoku umrtnost matiek v Nigérii bol podobny
vyskum znacne naliehavy. V ¢ase Studie Nigéria dosahovala 2% celosvetovej populdcie
a 11% svetovej umrtnosti matiek.

Bixby centrum pre obyvatelstvo, zdravie a udrzatelnost (Bixby Center for Population,
Health and Sustainability) mi poskytlo vyskumny Studijny pobyt. A Daniel Perlman,
lekarsky antropolog z UC Berkeley, ktory bol na cele vyskumu v Nigérii, ma oboznamil
s verbalnymi autopsiami“ spracovanymi miestnymi vyskumnikmi. Tymto nazvom sa
oznacovali rozhovory s ¢lenmi rodiny o slede udalosti veducich k imrtiu matky. Pri itani
zaznamov som pochopila hibku problémov ohrozujtcich tehotné zeny, ktoré potrebuju
urgentnu starostlivost. Z rozhovorov potom vznikol zoznam prekazok v zdravotnej sta-
rostlivosti o matky znamy aj ako ,tri zdrzania“ Tvori velmi uzitocny ramec porozumenia
vysokej umrtnosti matiek.

Prvé zdrZzanie sa zacina doma. Chudobné, daleko od zdravotnickeho zariadenia a zvy-
Cajne bez rozhodovacich pravomoci, vidiecke Zeny sa Casto zdrahaju poziadat o pomoc,
az kym porod nie je vaZne ohrozeny. Z hladiska kultury rozhoduje o vyhladani lekarskej
pomoci muzska hlava rodiny, kedZe tento krok bude pravdepodobne vyzadovat aj znacné
financné vydavky na klinike a aj za dopravu. Kym rodina zvazi vsetky faktory, strati sa
mnozstvo Casu.

Druhé zdrzanie predstavuje samotny prevoz. Vela ¢asu sa strati hladanim prostriedku
verejnej dopravy, auta alebo motocykla na prevoz zeny. No najviac ma znepokojovalo
tretie zdrzanie.

Podla terénnych zaznamov z Nigérie zdravotnicke zariadenia odmietli prijat mnohé
Zzeny, ktoré poziadali o lekarsku starostlivost z dévodu pdérodnych komplikacii. 15lo az
o Styri z piatich zdravotnickych centier. Hoci niektoré z nich nakoniec do kompetentného
zariadenia prijali, boli uz v takom kritickom stave, Ze sa na ich zachranu dalo urobit len
velmi malo. Zaznamy naznacovali, Ze v niektorych pripadoch zdravotnicke zariadenia
zlyhali v poskytnuti véasnej starostlivosti.

Daniel Perlman zamyslal urobit vyskum v rdmci nemocnic na objasnenie dévodov ne-
mocnicnych zdrzani. Skutocnost, Ze som bola pérodnickou Skoly verejného zdravotnictva
ma kvalifikovala zucastnit sa na tomto projekte. Pozvali ma na stretnutie s nigérijskym
timom a osobne som sa zucastnila na pozorovaniach v nigérijskej nemocnici.

V marci 2008 som nasadla do lietadla smerujuceho do mesta Abuja v Nigérii. V za-
padnej Afrike som bola po prvy raz a uz som sa nevedela dockat, kedy uplatnim svoje
skusenosti z porodnictva. Daniel mi dal radu skuseného antropoldga, aby som si pred
prichodom uchovala otvorent mysel a zdrzala sa nadmerného studia literatury. Mojou
Ulohou bolo pozorovat pérodnicku starostlivost a informovat o vysledkoch pozorovania.

Z mesta Abuja sme odcestovali do Zarie — prevazne moslimského mesta v nigérijskom
State Kaduna. Daniel ma predstavil hlavnym clenom vyskumného timu ,Partnerstvo pre
reprodukcné zdravie obyvatelstva“ Tim tvorili pérodnici a rodinni lekari, ktori sa usilovali
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o zdokonalenie vyskumu zdravia matiek a o redlne vysledky. Potom ma vysadil v Kofan
Gayan State Hospital, velkej Statnej nemocnici na okraji historickej ¢asti mesta Zaria.

Ked'som vstupila za kovovu branu, prezrela som si rozlozenie nemocnice. Kazdé lekar-
ske oddelenie sa nachadzalo vo vlastnej budove. Vacsinu oddeleni — pérodnicu, gynekolo-
giu, muzske interné a chirurgické oddelenie, zenské interné a chirurgické oddelenie a pe-
diatriu —som ako americka lekarka poznala. Nepoznala som oddelenie ,VVF* na ktorom
boli umiestnené Zeny trpiace na veziko-vaginalnu fistulu — jeden z najhorsich nasledkov
prolongovaného obstrukéného pérodu. VVF je permanentna fistula, resp. diera medzi
mechurom a vaginou. Jej désledkom je permanentny Unik mocu. Pocas pobytu v nemoc-
nici som zistila, Ze Zeny na tomto oddeleni cakali dIhé tyZzdne na prichod chirurga-3pecia-
listu, ktory by opravil defekt, a potom tam e3te preZili dalsie tyZzdne rekonvalescencie po
chirurgickom zakroku. PretoZze mnoho zZien s fistulou a permanentnym tnikom mocu ich
komunity odvrhli, ich pobyt v nemocnici sa vyuzival na ziskavanie novych zrucnosti, ako
napriklad sitie.

V ramci vyskumu som sa sustredila na pérodnicke oddelenie — jednoposchodovu bu-
dovu pozostavajucu zcakarne, porodnej saly, izby matiek aizby pre pacientky s eklampsiou.
V miestnosti pre matky bolo dvandst Zeleznych posteli v dvoch radoch a v tretom stanica
sestier. Novorodenci zdielali postel's matkami. Zistila som, Ze v nemocnici sa uskutocnilo
150 poérodov mesacne a imrtnost bola vysoka.

Pochmurna situacia mnou hlboko otriasla. V pérodnej sale sa nachadzali Styri kovoveé
p6rodné stoly, limitovana zbierka porodnickych nastrojov, novorodenecky inkubator,
ktory uz roky nefungoval, zlomena lampa, dve novorodenecké vahy v mizernom stave
a takmer nic iné. Chybali matrace, obliecky, silné osvetlenie a monitory charakteristické
pre nemocnicu v Amerike. No najotrasnejsie boli casté vypadky elektrického prudu, ktoré
nechavali nemocnicu v tme a vytvarali obrovsku bariéru v zabezpecovani starostlivosti.

Parodnicke oddelenie v Nigeérii. Sestra pracujuca takmer v Uplnej tme. Fotografia autorky.
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Zistila som, Ze v Nigérii bola elektrina na pridel a Ze verejna rozvodna siet v Kadune
fungovala iba obmedzend &ast dfa — najviac dvanast hodin. Ked mala nemocnica prud,
mohla pouzivat svetla, chladnicku, chirurgické odsavanie a dalSie zariadenia zavislé od
elektriny. Ked' prud vypli, nemocnica ostala paralyzovana. Vo vecernych hodinach sa vy-
padok prudu snazili kompenzovat naftovym generatorom, no palivo bolo drahé, a tak sa
generator pouzival velmi Usporne.

Nemala som ani potuchy o problémoch, ktorym celia moji nigérijski kolegovia. Pri sle-
dovaninocnéhodianiav porodnici som sa len bezmocne prizerala, ako sa lekaria pérodné
asistentky v takmer Uplnej tme snazili oetrovat Zeny v kritickom stave. Jediné osvetlenie
poskytovala matna Ziara petrolejovych lampasov. Cisarske rezy a dalsie Zivot zachra-
nujuce zakroky museli lekari pre nedostatok svetla odkladat na neskér. Ked v pérodnici
zavlddla tma, pérodné asistentky neboli schopné poskytnut neodkladnu starostlivost
a niekedy museli od dveri porodnej saly poslat prec pacientky, ktoré urgentne potrebovali
osetrenie.

Za najfrustrujucejsi zazitok povazujem, ked uprostred noci priviezli do nemocnice
rodiacu Zenu, ktora velmi krvacala. Mala kriticky nizky tlak. Predpokladana diagnoéza bola
ruptira maternice — Zivot ohrozujuci stav vyzadujuci okamzitu operaciu. V. nemocnici
bola tma, vykonat operaciu alebo poskytnut okamzitu transfuziu krvi nevyhnutnu na
zachranu Zivota Zeny sa preto nedalo. Pérodna asistentka mohla len poradit rodine, aby
sa pokusili najst starostlivost niekde inde a poslala ich spat do tmy. Nedokdzala som si
predstavit, ¢i ta Zena vobec preZije.

Jednej noci som sa stala svedkom urgentného pripadu a to ma posunulo na cestu, na
ktorej prave som.V porodnej sale bola takmer tma a ja som stala pri posteli vazne chorej
tehotnej Zeny s eklampsiou. Do nemocnice ju priviezli v bezvedomi a podla rodinnych
prislusnikov, ktori preslapovali okolo postele, od zaciatku pérodu doma uz dostala nie-
kolko zachvatov. Hoci jej v nemocnici poskytli davku liekov, zachvat sa zopakoval. Rodina
sa snazila jej telo udrzat na posteli. Ked sa zachvat skondil, prestala dychat a ja som si
myslela, Ze zomrela. OCi mi zaliali slzy.

Vidiet utrpenie tejto Zeny by znepokojilo kazdého, ale pre mna ako pérodnicku to bolo
neznesitelné. Eklampsia je sice vazny stav, no je to liecitelna komplikacia tehotenstva. Len
som bezmocne stéla pri jej 16zku. Zena sa nastastie o chvilu pohla. A Zije.

Myslela som na vsetky Zeny trpiace v Ustrani a bez pristupu k Zivot zachranujice;
starostlivosti, ktort som vzdy povaZovala za samozrejmost. Zaprisahala som sa, Ze to
zmenim.

Zufalé podmienky v nemocnici som opisala svojmu manzelovi Halovi Andersenovi.
ViySe desat rokov vyucoval technolodgiu solarnej energie. Hal okamZite zacal pracovat na
vyuziti solarnej energie ako zdroja elektriny pre nemocnicu.

Ked som sa vratila domov do Berkeley, Hal nacrtol model solarneho elektrického
systému pre nemocnicu v Nigérii. Odporucil nainstalovat samostatné elektrické solarne
systémy do Styroch casti nemocnice dblezitych pre prezitie matiek: pdrodnicu, pérodnu
salu, operacnu salu a laboratérium, kde bolo treba namontovat solarnu chladnicku pre
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krvnd banku. V kazdom systéme sa elektricka energia vyrobena solarnymi panelmi ukla-
dala v uzavretych olovenych batériach urcenych na pouzitie v noci. Okrem regulatora na-
bijania, ktory reguloval prud vstupujuci a vystupujuci z batérie bol sicastou systému aj
zdroj pre elektrospotrebice. Obsahoval aj 12V DC svetld, nabijaciu stanicu pre vysielacky
a zdroj elektriny pre dalsie zariadenia ako chirurgické odsavace a laboratérne chladnicky
krvnej banky. S tymto zariadenim rodiace Zeny a ich oSetrujuci personal uz viac nebudu
musiet tapat v tme.

Projekt bol presvedcivy, ale potrebovali sme financné prostriedky. UC Berkeley vypi-
sala univerzitnu sutaz o socialne prinosnu technoldgiu s hlavnou cenou vo vyske 12 500
dolarov. Termin koncil jedenast dni po mojom navrate z Nigérie. Pocitila som motivaciu
pripravit podklady projektu, ako aj zapojit dvoch talentovanych Studentov v poslednom
rocniku: Melissu Hoovu z IT oddelenia a Christiana Casillasa zo zoskupenia Energy Re-
source Group. Odovzdala som navrh projektu a drzala mu palce. O par tyzdfiov sme sa
dozvedeli, Ze nd5 projekt postlpil medzi dvanast finalistov. Potom sme spojili sily a pri-
pravili plagdt uréeny pre finale sutaze. Melissa, ja a moja sedemro¢nd dcéra sme sa na
akciu obliekli do africkych Siat a predstavili sme solarny panel, vysielacky a fotografie
z nigérijskej nemocnice. Nase Usilie si vysluzilo cestné uznanie a odmenu 1000 dolarov.
Na splnenie mdjho sna to vsak nestacilo.

Zo sutaZe som sa vratila domov sklamana. Zatelefonovala som do Nigérie Dr. Mu-
azuovi — riaditelovi nemocnice Kofan Gayan. ,Nevyhrali sme dost penazi na projekt”,
ospraved|fovala som sa. Dr. Muazua to nevyviedlo z miery. ,Neboj sa, Laura, zasadila si
semienko a z neho vyrastie velky strom,” uistil ma.

O par hodin neskdér mi zatelefonoval zastupca univerzity Thomas Kalil. Tiez bol na
sutazi. ,Mali ste vyhrat,” povedal mi. ,Kolko potrebujete na svoj projekt?” Vedela som,
Ze nas skutocny rozpocet presahuje sumu hlavnej ceny, a tak som ju rychlo zdvojnaso-
bila. V priebehu troch tyZzdnov pre nas Kalil nasiel financovanie prostrednictvom dvoch
univerzitnych organizacii — Blum centra pre rozvojové ekonomiky (The Blum Center for
Developing Economies) a Velkych idei z Berkeley (Berkeley Big Ideas).

Mohli sme zacat. Spustil sa projekt, ktory neskdr dostal nazov We Care Solar. Pustili
sme sa do rozpracovania detailov intalacie. Planovali sme si najat nigérijski solarnu
spolognost, ktord by namontovala solarne zariadenie podla Halovho modelu. Urobili sme
siteda prieskum cez internet, nadviazala som kontakt so siedmimi firmami, absolvovala
telefonicky rozhovor s kltucovymi zastupcami firiem a zariadila stretnutie s jednym slub-
nym instalatérom solarnej techniky z Nigérie.

Do planovania som zamyslala zapojit aj kolegov z nigérijskej nemocnice. Chceli by
pouZivat vysielacky na mobilnu komunikaciu a zniZit tak casovy deficit pri zostavovani
chirurgického timu? Budu LED lampy, ktoré sme zadovazili, dostatocne silné pre opera-
cie? Budu lekari a sestry povazovat celové lampy (s dobijatelnymi batériami) za akcepto-
vatelné v klinickej praxi? Ich odpovede boli pre tvorbu prototypu kltcové.

Ked som planovala spiato¢nu cestu do Nigérie, chcela som priniest nieco konkrétne,
¢o by som mohla ukazat svojim kolegom —ale aj nieco dostatocne kompaktné, aby sa to
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zmestilo do kufra. Nechcela som riskovat konflikt (alebo potencidlne ohrozenie) a vysvet-
lovat nas projekt colnym dradnikom na letisku v Abuji. Potrebovala som nieco nendpadné.

Hal navrhol riesenie v podobe solarnej supravy, ktord som mohla vziat so sebou pri
nasledujucej ceste. Do kufra zbalil kompaktné solarne panely, solarny ovladaci panel,
hermeticky uzavrety oloveny akumulator, vysoko vykonné LED svetla, Celové lampy a vy-
sielacky. A pozval ma na svoj pracovny seminar o solarnej energii pre pedagogov.

Ked som sa vratila do Nigérie, vybalila som kufor pred chirurgickym personalom
a spravcom nemocnice. Pripojila som dréty a zapojila ich do akumulatora, ako ma to Hal
naucil. Lekar stlacil vypinac, svetla sa rozsvietili a na tvarach nemocni¢ného personalu
vyvolali siroké usmevy. Svetlo bolo naozaj dost jasné aj pre operacnu salu. Nabijacie
vysielacky znamenali, Ze chirurgicky tim sa dal zvolat v priebehu niekolkych minut na-
miesto hodin. Odstranilo sa zdlhavé vyhladavanie lekarov a chirurgickych technikov v ne-
mocni¢nom areali. Celové lampy s nabijatelnymi batériami sa zacali okamzite pouZivat.

Vlybalovanie prvého solarneho kufra v nigérijskej nemocnici. Fotografiu poskytla organizacia We Care Solar.

Stretla som sa s nigérijskym instalatérom solarnej techniky, s ktorym sme sa aj s Ha-
lom rozpravali telefonicky. Spolu sme preskimali nemocnicu a premerali energetické
naroky jednotlivych zdravotnickych pristrojov. Dr. Muazu odobril nas plan rozsiahlejsej
instalacie do Siestich mesiacov. Avsak jeden technik operacnej saly, Aminu Abdullahi, mal
iny napad.

103



TAM, KDE NIE JE SVETLO

LKufor tu musis nechat, naliehal. ,Pom6zZe nam zachranovat Zivoty.” Aminu ma
presvedcil, Ze sa v mojej nepritomnosti postara o Halovo zariadenie a naozaj sa ho ujal.
Kazdé rano zodpovedne vylozil von solarny panel, vecer ho preniesol dovnutra a staral
sa, aby boli batérie do celovych lamp a vysielaciek nabité. Prvy kufor We Care Solar nasiel
svoj domov.

O sSest mesiacov som sa vratila, aby som zabezpecila rozsiahlejsiu nemocnicnu in-
Staldciu vratane chladnicky pre krvnd banku. Nemocnica sa okamzZite zmenila. Pérodné
asistentky mohli vykonavat porodnicke procedury aj v noci, chirurgické timy sa dali zosta-
vit za niekolko minut namiesto hodin, cisarske rezy sa robili bez ohladu na no¢nu dobu
a pacientky uz neposielali prec kvoli nedostatku prudu. Instalaciu systému sme oslavili
ako spolocensku udalost. Na ceremonii prestrihol stuhu minister zdravotnictva statu
Kaduna. Nemocnicny personal sa evidentne tesil z modernizacie svojho zariadenia, no
personal z jednej nedalekej kliniky sa citil vynechany.

»Aj my vykondvame pérody v tme,” lamentoval riaditel kliniky. ,Pre¢o pomahate len
nemocnici?”

Spociatku som zaujala obranny postoj a vysvetlovala som, Ze financné prostriedky
nam stacili len pre nemocnicu. No ¢oskoro som pochopila, Ze systém o velkosti kufra,
ktory Hal vyrobil na predvéddzanie v nemocnici, by sa dal pouZit aj na klinike. Na velku
radost porodnych asistentiek sme teda na kliniku priniesli zmontovany systém. Uz sa
v noci viac nemusia spoliehat na sviecky a petrolej.

Na nigérijska kliniku sme priniesli prvy kufrovy solarny prototyp. Fotografiu poskytla organizacia We Care Solar.
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Pokracovala som vo vyskume v nemocnici Kofan Gayan. Raz za par mesiacov som
sa tam vracala pozorovat zdravotnu starostlivost. Zakratko aj dalSie miestne kliniky po-
Ziadali ,solarnu lekarku“ o kufrik, ktory by rozsvietil pérodnicu. Hal rad vyhovel tymto
poziadavkam a zacal montovat malé solarne sady pre kazdu kliniku. A tak sa na kazdej
ceste do Nigérie stali sic¢astou mojej batoZiny jeden i dva solarne kufriky.

Informacia sa zacala sirit a ja som dostala pozvanie na viaceré konferencie v USA, aby
som porozpravala o nasej skiisenosti. Jedno z tychto stretnuti otvoril strhujicim dvodom
Nicholas Kristof, Zurnalista z dennika New York Times. Po prejave som mu porozpravala,
ako nasu pracu v Afrike inSpirovali jeho clanky. Na druhy den Kristof napisal o nasej mi-
sii na svojom on-line blogu a Ziadosti o solarne kufriky zacali prichadzat z celého sveta.
Potreba spolahlivého zdroja elektriny pre zdravotnu starostlivost o matky sa rozsirila
daleko za hranice Nigérie.

Po kazdom navrate do Nigérie som navstevovala kliniky, ktoré pouzivali nase solarne
zariadenia a zaznamenavala som vsetky ich zlyhania i uspechy. Vyuzivanie spatnej vazby
z terénnych instalacii sa odrazilo vo vyraznom vylepseni solarneho kufrika. Jeho kompo-
nenty boli odolnejsie a ich pouzivanie sa zjednodusilo. Holé drdty, ktoré vyzadovali insta-
laciu skrutkovacmi, nahradili zastrckové konektory. Provizérne bezpecnostné poistky na-
hradili istice. Jednoducha drevena doska sa zmenila na plastovy panel. A ked som videla,
aké bolo nase zariadenie po mesiacoch pouzivania Spinave, uzavreli sme komponenty do
plastového ochranného puzdra.

V nasej zahrade sa konali montaze, na ktoré Hal naverboval miestnych dobrovolnikov.
Coskoro solarne kufriky putovali k pérodnym asistentkam v Barme, na kliniky v Tibete
a k lekdrom v Tanzanii. Na miesto urcenia sa dostavali prostrednictvom dobrovolnych
kuriérov. Najskor k nam prisli k nam domov na skolenie a potom kufrik osobne odniesli
do vzdialenej kliniky alebo nemocnice.

Ked Haiti v roku 2010 zasiahlo nicivé zemetrasenie, nemali sme na vyber, iba dostat
solarne kufriky do terénu tak rychlo, ako sa dalo. Lekarske zachranarske timy nas zahr-
nuli mnoZzstvom Ziadosti o prenosné solarne elektrarne a prichadzalo aj vela drobnych
financnych prispevkov. V priebehu styroch dni Hal zostavil tim dobrovolnikov, ktori kom-
pletizovali solarne kufriky, a my sme ich okamzite expedovali viacerym lekarskym timom.

KedZe sa solarny kufrik dostaval do novych krajin, museli sme jeho nastavenie prispo-
sobit miestnym podmienkam.

Obcas sme dostali aj tvrdu lekciu. Zistili sme napriklad, ze pévodny postup — pouzitie
americkych AC koncoviek pre nase DC lampy v Nigérii —bol na Haiti nevhodny. Napatie AC
zasuviek v stene bolo pre nase 12V DC lampy privysoké. Prebudovali sme teda koncovky
a odletela som na Haiti s dobrovolnikom, inZinierom Brentom Moellenbergom, aby sme
vybavili pbvodné solarne kufre novym riesenim.

Po skusenostiach na Haiti nam bolo jasné, ze nas program pritiahol pozornost. Obaja
s Halom sme sa ponorili do projektu a nas dom vyzeral ako montazna linka solarneho
kufrika. Komponenty lezali roztrisené po celom dome a obyvacka sa stala baliacou linkou.
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SnaZili sme sa zvladat staly tok kratkodobych dobrovolnikov. Mnohi z nich boli pomerne
talentovani, ale nikto nemohol ustat narocny a dlhodoby zavazok bez naroku na odmenu.

Zahradny tim Hala Aronsona pri skladani kufrikov pre Haiti. Fotografia autorky.

V snahe udrZat si poziciu a podporu sme sa zicastnili na niekolkych sttaZiach a ziskali
sme podporu talentovaného studenta z UC Berkeley Abhaya Nihalaniho a cerstvého ma-
gistra z Dukovej univerzity Michaela MacHarga.V roku 2010 sme sa prihlasili do desiatich
sutazi a stipendijnych programov (a vyhrali ich) vratane Global Social Benefit Competi-
tion na UC Berkeley, Ashoka Changemakers Healthy Mothers, Strong World Award, the
Global Social Benefit Incubator na Univerzite Santa Clara a PopTech Fellowship.

Pocas tohto burlivého roka som nadviazala kontakty s viacerymi podnikatelmi a men-
tormi zo socialnej oblasti a rozsirili sa moznosti nasej pdsobnosti. Ked som s ludmi z pod-
nikatelskych skupin v socidlnej oblasti rozpravala o limitovanych skisenostiach z Nigérie
a z Haiti, poziadali nas, aby sme projekt rozsirili.

Ani jeden z nas nemal v tejto oblasti skisenosti. Hal uz roky pracoval ako solarny pe-
dagog. Povodne vytvaral nazorné projekty solarnej elektrickej energie pre Studentov a ne-
skor pripravoval ucebné osnovy pre ucitelov. Moja kariéra v medicine vyZadovala klinickd
a chirurgicku Sikovnost a nie zru¢nosti projektového manazéra. Na rozsirenie pdsobnosti
sme potrebovali premyslenu stratégiu.
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Niektori poradcovia nam odporucali ako najlepsie rieSenie velkovyrobu zjednoduse-
ného prototypu. Radili nam, aby sme pévodny model zbavili niektorych drahsich kompo-
nentov a vyrobili jeho lacnejsiu a menej ambicidznu verziu. ,Menej ozddbok", povedali.

Mali sme z takéhoto rieSenia obavy. Doteraz sme pouZivali interaktivny pristup: pri-
spdsobovali sme model solarneho kufrika realnym potrebam zdravotnickych pracovnikov,
ktori pracovali v nepredstavitelnych podmienkach. Nechceli sme znizit funkénost pro-
duktu a ani sme neboli ochotni bez dalSieho vyskumu v teréne upnuit sa vylucne na jeden
model.

Nasou viziou bolo vytvorit optimélnu verziu kufra, ktora by zahfnala zapracovanu
spatny vazbu od pouzivatelov z terénu. A okrem toho sme chceli zabezpecit skimanie
tohto modelu v niekolkych zdravotnickych zariadeniach. KedZe prvotné skisenosti sme
ziskali v severnej Nigérii, mysleli sme si, Ze to bude vhodna testovacia lokalita. Uvedomo-
vali sme si viak, Ze budeme potrebovat ludi, cas aj peniaze.

A tak sme poziadali o status nezavislej neziskovej organizacie. Uznanie v podobe
oceneni a stazi nam pomohlo pri ziskavani financnych prispevkov. Najstedrejsi dar sme
dostali od nadacie MacArthur, ktora nam poskytla financie potrebné na rozsirenie ino-
vacie. Naddcia tymto prestiZnym grantom uznala potencial solarnych kufrikov ,prindsat
svetlo” do oblasti starostlivosti o zdravie matiek, ktora sa dovtedy znacne prehliadala.
Grant sa zameriaval na Styri oblasti: navrh technolégie, vzdelavacie programy, vyskum
v teréne a rozsirenie pdsobnosti. S tymito financiami a daldou podporou vyskumu od
Blum Centra pre rozvojové ekonomiky sme mohli prijat kli¢ovy personal a ocitli sme sa
na novej ceste.

Krivka pokroku v nasom uceni prudko stupala. Nikdy predtym sme neprevadzkovali
neziskovu organizaciu, neriadili medzinarodné programy ani neriesili zmluvy s vyrobcami
a vladnymi tradnikmi. Ziadali sme o pomoc v3ade, kde sa dala najst a boli sme vdacni za
mentorstvo podnikatelskych poradcov, pravnikov, priemyselnych inZinierov, dizajnérov,
podnikatelov v socidlnej oblasti a akademikov. Nastastie sidlime v sanfranciskom Bay
Area, ¢o nam umoznilo spolupracovat so Sirokym okruhom talentovanych ludi: so $tu-
dentmi a profesormi z UC Berkeley a Stanfordu, vedcami z Lawrence Berkeley National
Laboratory a daldimi technicky orientovanymi neziskovymi organizaciami a poradcami
zo Silicon Valley.

Spolu s Halom sme vo We Care Solar zacali pracovat na plny uvazok. Najali sme si
poradcov na pomoc pri vedeni operacii a na dohlad nad financiami.

Brent Moellenberg, inZinier, ktory riesil technické zalezitosti na Haiti, nastupil na nasu
palubu na plny Gvazok. V rdmci zvySenej organizacnej kapacity sme vytvorili systémy
UcCtovnictva, manazmentu dat a inventarizacie. Hal s Brentom sa stretli s projektantmi
osvetlenia, vyrobcami soldrnych zariadeni a zmluvnymi vyrobcami. Nasim cielom bol
vyrobitelny model” — rozumeli sme pod tym vyrobu praktickych a odolnych solarnych
kufrov v tovarni a nie v nasom dome. Zistili sme, Ze nasa misia — vyuZit sinecné svetlo
a energiu na zlepsenie zdravia matiek — pritiahla aj velkorysu nepenaznu podporu.
V ramci limitovaného rozpoctu sme tak dokazali uskutocnit vela.
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Brent Moellenberg, Hal Aronson a Christian Casillas pracuju na verzii 2.0 solarneho kufrika. Fotografia autorky.

Uvedomili sme si, ze samotna technoldgia by bez spravneho pouzivania a trvalej
udrzby dlho nevydrzala. Okrem bohato ilustrovanych uzivatelskych manudlov sme
vytlacili farebné laminované plagaty, nakolko sme si pri nasich navstevach vidieckych
klinik uvedomili, Ze plagaty su najcastejSou formou pisomnej informacie. Vytvorili sme
vzdeldvacie programy pre zdravotnickych pracovnikov a zakladné kurikulum vzdelavania
o solarnej energii a optimalnom vyuziti solarneho kufrika. Pripravili sme modernejsie
materialy na indtalaciu a udrzbu techniky. Tento program sme dodali do Libérie Sestde-
siatim poskytovatelom zdravotnej starostlivosti a neskor sme ho uplatnili aj v Nigérii,
Sierre Leone, Ugande a Malawi.

Pocas cestovania po réznych krajinach sme posudzovali nase zariadenia v rozlicnych
zdravotnickych strediskach a stretli sme sa s réznymi variantmi situovania zdravotnic-
keho zariadenia, konstrukénych materidlov a energetickych potrieb. Vysledkom vyskumu
bolo rozsirenie kapacity solarneho kufrika, pridali sme hardvér a nastroje na ulahcenie in-
Stalacie. Novsie verzie obsahovali vacsie panely a batérie aj monitor fetalnej tepovej frek-
vencie. A mali moznost pripojenia daldich svetiel prostrednictvom ,satelitnej* pripojky.
So zdravotnickymi pracovnikmi sme uskutocnovali rozhovory pred aj po pouZiti solarnych
kufrikov a monitorovali ¢innost systému prostrednictvom elektronickych zberacov dat.
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Tréning nigérijskych zdravotnikov na pouZivanie soldrneho kufrika. Fotografiu poskytla organizacia We Care Solar.

Solarny kufrik
Prehlad zariadenia

-'-"7\ E LUE CARE JOLAR

Solarny panel
Udrzujte v Cistote
a nenechavajte v tieni

“;_f Telefo
240
Prid : 512V NabijaEk$ Monitor fetalnej
ridavna 2 ¢ : frekvenci
batéria batérii AAJ/AAA ? epovej lrekvencie

pouzivajte len na nabijanie  Celové lampy
batérii typu AAJAAA

Plagdt solarneho kufrika; pouZiva sa v ramci tréningového curricula. Fotografiu poskytla We Care Solar.
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Poérodné asistentky nam porozpravali, ako sa predtym snazili poskytovat starostlivost
v noci s pomocou sviecok, petrolejového lampasa alebo svetla mobilného telefénu. Ked
potrebovali obe ruky, museli drzat svoj jediny zdroj svetla Gstami, aby mohli dalej oSet-
rovat. Hidam najneobycajnejsi pribeh nam rozpovedala nigérijska pérodna asistentka,
ktord nemohla dokoncit pdrod pre tmu. Na klinike nebolo petroleja ani sviecky, nicoho, ¢o
by poskytlo svetlo. V zUfalstve poZiadala svojho asistenta, aby zapalil kalendar, ktory visel
na stene, a ona dokoncila pérod v Ziare horiaceho papiera.

Ukazalo sa, Ze soldrne kufriky umoznili zdravotnikom pracovat po celt noc. Pérodné
asistentky jednoznacne potvrdili, Ze bolo ovela lahsie vykonavat rutinné i komplikované
porody, riesit krvacanie matiek, podavat lieky v noci, drzat telefény nabité pre urgentné
pripady a resuscitovat novorodencov. Mnoho klinik zostavalo otvorenych dlhsie a bolo
pravdepodobnejsie, Ze pacientky budu hladat kvalifikovani pomoc v zdravotnickych za-
riadeniach, kde maju osvetlenie. Znovu a znovu sme pocuvali, ako spolahlivé osvetlenie
a moznost nabijat vysielacky zlepSilo moralku zdravotnikov a zmensilo strach, ktory Siel
ruka v ruke s pracou v tmavom zdravotnickom centre.

//mﬂ »

Libérijski zdravotnici dostali v noci solarny kufrik. Fotografia autorky.

Prekvapili nas Ziadosti o solarne kufriky aj z velkych pérodnic a nemocnicnych ope-
racnych sal, ktoré potrebovali spolahlivé zdroje. Sprdvcom nemocnic sme vysvetlovali,
Ze nase solarne kufriky maju limitovany vykon a nie st uréené na pouzivanie vo vacsich
miestnostiach. Oni v3ak trvali na tom, Ze svetlo z nasich solarnych kufrikov je neporov-
natelne lepSie nez sviecky a petrolejové lampase, ktoré pri zlyhani rozvodnej siete pred-
stavuju jediny zdroj osvetlenia. Solarny kufrik videli ako vyznamny zalozny zdroj energie.
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A naozaj. Ked sme v lete 2012 navstivili vychodnu Ugandu, aby sme vyhodnotili
prinos solarneho kufrika, zucastnila som sa pri nocnom cisarskom reze, pocas ktorého
prestala fungovat elektrina. S pomocou svetla solarneho kufrika nad operacnym stolom
operacia pokracovala bez prerusenia. Lekari potvrdili, Ze osvetlenie zo solarneho kufrika
bolo pri operaciach lepsie nez ich zvycajné osvetlenie a pacientov uz viac nemuseli po
zotmeni posielat do vzdialenych zariadeni. V sucasnosti mame viac nez 400 kufrikov vo
vyse dvadsiatich piatich krajinach. Ro¢ne pomézu desattisicom Zien bezpecnejsie poro-
dit. Kazdy maly uspech sme oslavili, aviak ¢asto vzapati nasledovalo mnozZstvo novych
Uloh a vacsi rozsah povinnosti. Najvacsou vyzvou bol navrh programov na zlepSenie
distribucie a udrzby zariadeni v krajinach so zlou materidlnou i politickou infrastruktu-
rou.V ramci nasich programov sme vytvorili partnerstvo s mimovladnymi organizaciami
a agenturami OSN, ako Svetova zdravotnicka organizacia (WHO), Populacny fond OSN
(UNFPA) a UNICEF.

Niekedy pocitujeme enormny tlak — s obmedzenym personalom riesime obrovsky
problém. Bolo by ovela lahsie energeticki chudobu v zdravotnictve ignorovat. Casto sa
stava, ze vo chvili, ked nam uz hrozi zritenie, dopocujeme sa nejaky inspirujuci pribeh
o tom, ako solarny kufrik pomohol poskytovatelovi zdravotnej starostlivosti alebo klinike
Ci zachranil zivot.

Uganda: chirurg pouziva solarny kufrik pri urgentnom cisarskom reze. Fotografiu poskytla Jacqueline Cuttsova.

Jeden z takychto pribehov nam porozpraval Dr. Jacques Sebisaho, lekar, ktory absol-
voval tréning v New Yorku a teraz prevadzkuje kliniku na ostrove Idjwi v Demokraticke]
republike Kongo. Obec nie je pripojena na elektricku siet a ked nastane noc, je nemozné
poskytnut primeranu lekarsku starostlivost. V pribehu mal lekar prichadzajuci k rodicke
so sebou solarny kufrik, ktory zabezpecil svetlo, a on priviedol na svet dvojcata.
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Desivejsie vsak bolo, Ze jeho prichod sa prelinal s vypuknutim epidémie cholery. Kli-
niku zaplavili pacienti, ktori potrebovali intravendzne podavanie tekutin, antibiotika a ne-
ustale sledovanie. Klinika nemala miesto pre vietkych pacientov, a tak rohoze umiestnili
von na zem a vytvorili provizérnu vonkajsiu osetroviu. Osvetlenie zo solarneho kufrika sa
prenasalo od pacienta k pacientovi a timu umozZnilo monitorovat situaciu.

Hoci sa Dr. Sebisaho obaval, Ze stratia mnoho Zivotov, on i jeho tim dosiahli osi, co
povazuje takmer za zazrak. Vsetkych 122 pacientov lieCenych v tom mesiaci prezilo. Na-
priek mnohym tazkym pripadom nestratili ani jediného muza, Zenu ¢i dieta. Dr. Sebisaho
oCakaval, ze zomrie 50 % pacientov, pricom — ako dodal — 80 % umrti obvykle zazname-
naju v noci.

V pripade Dr. Sebisaha sa solarny kufrik stal zachrancom, pozdvihol moralku zdravot-
nikov a stal sa inSpiraciou pre celd komunitu.

Verim, Ze za vsetkym stdla sila svetla. Nemdm slov, aby som opisal, aky pocit istoty nds
zaplavil. Vedeli sme, Ze mdZeme urobit cokolvek potrebné, a to kedykolvek, vo dne civ noci.
Clovek tu v USA to berie ako samozrejmost, ale tam svetlo znamenalo vietko na svete.

Sme svedkami toho, co svetlo dokdZe v komunite a ako méZe zachrarovat Zivoty

v regidnoch, kde — ak ochoriete alebo potrebujete urgentné osetrenie po zdpade sinka —
noc znamend smrt!

Dr.Jacques Sebisaho (napravo od stredu) uvadza solarny kufrik na ostrove Idjwi.
Fotografiu poskytol Jacques Sebisaho.
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Pribehy Dr. Sebisaha a stoviek pdrodnych asistentiek, zdravotnych sestier a lekarov
vdacnych za svetlo, ktoré potrebuju na vykonavanie svojej prace, nds nabija energiou.
Atu potrebujeme, aby sme mohli pokracovat v nasej ceste. Takze aj napriek obetiam, ne-
konec¢nému mnoZstvu Uloh a neustalemu pridu povinnosti sme odhodlani kracat dale;j.

Tak ako som v sedemnastich, ked'som bola tanec¢nicka a pianistka, nemohla predvidat,
ako sa bude mdj Zivot odvijat, tak nepredvidatelne sa mi zmenil aj v Styridsiatich, ked
som viac nemohla pokracovat vo svojej milovanej lekarskej praxi. A ani teraz nedokazem
predpovedat, o nas ¢aka vo We Care Solar. Co viem je, Ze Zeny a ich deti kazdy deri bojuju
o Zivot pri pérode v tme, vo vzdialenych (i menej vzdialenych) kdtoch sveta. A za zdra-
votnymi klinikami nasleduju detské domovy, Skoly, utecenecké tabory a dalsie institucie,
v ktorych sa zanedbava to, ¢o ludia nevyhnutne potrebuju. A to len preto, lebo chybaju
spolahlivé zdroje elektriny.

Viem, ze so solarnym kufrikom mame silu to zmenit. A kym sme Halom a We Care
Solar tu, budeme pokracovat v Usili a vyuZivat silu sinka na zlepSovanie Zivotov [udi.

PODAKOVANIE

Motorom soldrneho kufrika bol méj Zivotny partner Hal Aronson. Od chvile, ked som mu
porozpravala o dosledkoch energetickej chudoby v nigérijskej nemocnici, Hal sa podujal
na vyriesenie tohto problému. Okrem toho, Ze bol skutocnym tvorcom solarneho kufrika
a spoluzakladatelom We Care Solar, poskytoval technicku expertizu a zaangaZoval ne-
spocetnych dobrovolnikov, bol mi aj zdrojom stalej emocionalnej podpory. Pocas mojich
ciest do zahranicia sa stal hlavnym pilierom nasej rodiny. Halova nekonecna oddanost
myslienke solarnych rieSeni aj pre tie najposlednejsie zdravotnicke centra je zakladom
nasho uspechu.
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Louisa Silvaova

Autisticky syn jej blizkej priatelky dobre reaguje na terapeutické
ucinky Cinskej masdznej techniky, ktorej pouZivanie presadzuje.
Louisa Silvaovd je presvedcend, Ze lieCba méZe poméct aj
tisickam inych deti, ale musi to dokdzat.

N iekedy si uvedomime, o bolo zle, aZ ked sa stav zacne zlepSovat. Taka bola aj moja
skusenost s autizmom. Zistila som, Ze rieSenie problému sa skryvalo priamo v fiom.

ViyStudovala som zapadnu i cinsku medicinu a mam za sebou aj Specializacné studium
verejného zdravotnictva. Pocas svojho pdsobenia na Viyskumnom Ustave Zapadooregon-
skej univerzity som pracovala na vyskume masaznej terapie pre deti trpiace autizmom,
ktora vychadzala zo zasad Cinskej mediciny.

Ked som ako lekarka zacinala, nemala som ambiciu uplatnit sa v univerzitnom vy-
skume. Dostala som sa k nemu aZ neskdr, po patdesiatke. Mojou prioritou bolo verejné
zdravotnictvo. K medicine ma priviedla tuzba pomahat ludom, aby boli zdravi, a poskyto-
vat bezpecnu a dostupnt liecbu tym, ktori su chori. V to verim dodnes.

Pracovala som v zahranici, v Strednej Amerike a Indii, i doma v Spojenych statoch. Po-
stupom casu, ked som narazila na hranice toho, ¢o zdpadna medicina dokaZe ponuknut
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pacientom, som svoje lieCebné metddy rozsirila o osteopatiu, homeopatiu a liecivé rast-
liny. Zarucené recepty na bezpecné a Ucinné lieCebné metddy som viak objavila, az ked
som sa zacala venovat Studiu ¢inskej mediciny. Jej zasady som zacala uplatfiovat vo svojej
praxi rodinného lekdra v oregonskom Saleme. Venovala som sa zmesi ¢inskej mediciny,
verejného zdravotnictva a zapadnej mediciny, kedsa v roku 2000 stalo nieco, ¢o méj Zivot
posunulo Uplne necakanym smerom.

VOLANIE O POMOC

Syn jednej blizkej priatelky sa nevyvijal normalne. Mal Styri roky a eSte nerozpraval.
Nespal (a ani jeho rodicia). Bol hyperaktivny, stale pobehoval — a odbiehal. Lahko sa roz-
rusil, az tak, Ze mu hrozil kolaps. Dokonca aj bezné rodinné udalosti ako spolocné obedy,
stretnutia alebo vylety predstavovali velky problém. Napriek tomu, Ze obaja chlapcovi ro-
dicia pracovali v oblasti vzdelavania a nemali problém s komunikaciou, nedokazali s nim
hovorit, ucit ho, dokonca sa k nemu ani priblizit. Len s tazkostami krotili jeho energiu
a ovladalijeho spravanie. Nevedeli ho utisit ani presmerovat jeho pozornost. Vycerpavalo
ich uz len davat neustale pozor na to, aby si neubliZil.

Vedela som o tazkostiach, ktoré moji priatelia prezivaju. O tom, kolko mesiacov chodili
k ro6znym Specialistom, aby zistili, Co sa deje, i o tom, aké tazké je pre nich prezit kazdy den.
Avsak ked'ich synovi napokon diagnostikovali autizmus, vobec im to neprinieslo ulavu.
Tato informacia v nich vyvolala pocity zufalstva, ktoré davali celej rodine zabrat.

AZ dovtedy moji priatelia venovali vietku energiu tomu, aby mali syna pod kontrolou
a aby bol v bezpeci. Na ich potrebach ani na potrebach chlapcovej sestry nezalezalo. Mleli
z posledného a cakali na diagnézu a liecbu, ktord by im mohla poméct. Ked im v3ak le-
kari povedali diagnozu, ich nadeje sa rozplynuli. Autizmus je celoZivotna porucha. Jeho
pricina je neznama. Rovnako ako liecba. Skratka, povedali im, Ze sa s tym neda nic robit.
Jedinou dostupnou liecbou boli sluzby v€asnej intervencie, ktoré chlapec uz dostaval.

Nemohla som len stat a divat sa na to, ako moji priatelia trpia. Spomenula som si, ako
moja ucitelka ¢inskej mediciny Dr. Anita Cignoliniova masirovala stvorrocného autistic-
kého chlapca. Po niekolkych diioch s fou nadviazal o¢ny kontakt a zacal si s fiou gulat
loptu. Napadlo mi, ze by tato masazna technika mohla poméct aj synovi mojich priatelov.

Sucastou liecebnej metddy Dr. Cignoliniovej bola masaz cchi-kung, ktorou sa ob-
novuje tok zivotnej energie cchi hlavnymi energetickymi kanalmi v tele. Myslienka, ze
pracou s nimi je mozné cloveku prinavratit zdravie a zlepsit krvny obeh, je zakladom ¢in-
skej mediciny uz 3000 rokov. Dr. Cignoliniova navrhla svoju lie¢bu autizmu masazou na
zaklade vlastnych skisenosti a Studia u cinskeho majstra masaze cchi-kung.

Odisla som do Kalifornie a ona mi nadiktovala, ¢o bolo treba. Masaz je sériou jedenas-
tich pohybov, ktoré vykonava lekar so Specializaciou na zapadnu i Cinsku medicinu. Masaz
prebieha v smere energetickych kanalov od hlavy k patdm a trva priblizne patnast minut.
Lekar dosahuje pokrok tym, ze dietatu da pokrocilu verziu masaze desatkrat v priebehu
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piatich tyZdnov, zatial Co rodicia pokrok udrziavaju tym, ze masaz, ktord sa naucili od
lekara, vykonavaju denne v podmienkach domova.

Ked som sa vratila domov, naucila som to svojich priatelov. Viyskisali sme to naich sy-
novi a zaucinkovalo to. Upokojil sa, jeho spravanie bolo zvlddnutelnejsie a upokojili sa aj
moji priatelia. A mne napadlo, Ze na svete su tisicky deti a rodicov, ktorym by tato masaz
mohla poméct. Nikto by miviak nikdy neuveril, keby som zacala kade-tade rozpravat, Ze
neurologicku poruchu ako autizmus je mozné liecit masazou, hoci aj vysoko Specializova-
nou. Pochopila som, Ze to budem musiet dokdzat vedecky.

Dr. Silvaova pracujuca s dietatom. Uverejnené so sthlasom autorky.

V tom case som koncila magisterské studium verejného zdravotnictva a preventivne;
mediciny na Zadpadooregonskej univerzite. Niekolko rokov predtym som otvorila kliniku
pre miestnu pristahovaleckd komunitu. Prepajali sme pristupy zapadnej a &inskej medi-
ciny v snahe ndjst cenovo dostupny a Ucinny prostriedok lie¢by komplikovanych chronic-
kych ochoreni. Nacasovanie bolo vyborné. V ramci studia som musela urobit vyskumny
projekt, a kedZe Ucinky masdaze cchi-kung na autizmus dovtedy nikto nikdy neskimal,
projekt magisterskej prace mi takpovediac spadol do lona.
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RANA FAZA VYSKUMU

Spojila som sa s miestnymi centrami intervencnych sluzieb pre autistov, a hoci mdj pro-
jekt priamo nepodporili, pomohli mi najst osem pacientov. Nasla som aj ergoterapeuta
a logopéda, ktori sa ponukli, Ze pacientov vysetria pred a po liecbe, pricom si budu vdimat
autizmus, spravanie a vyvin. Ucila som rodicov testovanych deti a kazdy tyzden som sa
s nimi stretavala v snahe motivovat ich, aby dodrZiavali lieCebny program aj doma.

Po desiatich tyzdnoch boli deti spolocenskejsie, CastejSie nadvazovali ocny kontakt,
lepSie jedli a spali. A ich rodicia boli menej vystresovani. Zlepsili sa vietky vyvinové as-
pekty. Ergoterapeut si vSimol, Zze deti sa mozno lahsie dotknut. Neskér sa ukazalo, Ze to
bol délezity kluc k rozlusteniu zahady autizmu. Neschopnost rozoznat dotyk od bolesti,
zmysly, ktoré navzajom nespolupracuju, nedostatok ocného kontaktu a dévody, preco pri
autistoch nefunguju bezné metody, ktoré rodicia pouzivaju na utisenie malych deti —to
vsetko zrazu davalo zmysel.

Skoncila som magisterské Studium a pilotnu studiu som odoslala do britského ¢aso-
pisu 0 autizme. Recenzenti ju zamietli a neodpustili si trochu ustipacné pripomienky. Spo-
chybnovali moje dovtedajsie skdsenosti a hovorili, ze moj clanok nesplna ich Standardy.
Rukopis som teda poslala do Casopisu American Journal of Chinese Medicine a ten ho
prijal. Dostala som prvu lekciu o tom, aké je tazké presadit sa s alternativnym vyskumom
v mainstreamovych casopisoch.

Ani tato skusenost ma véak neodradila od toho, aby som o svojom vyskume hovorila
aj inym. Nechcela som sa nechat onalepkovat ako ,alternativa® Bolo mi jasné, Ze liecba
masazou sa musi dostat do hlavnych programov vcasnej intervencie. Pochopila som, Ze
budem musiet urobit viac nez sériu pripadovych studii. Budem musiet zdvihnut latku
a urobit kontrolovanu studiu.

Pre deti trpiace autizmom su typické isté vlastnosti, vratane nezvycajnych reakcii na
zmyslové podnety. Maju skreslené hmatové vnimanie a bolest vnimaju inak ako bezné
deti. Dieta trpiace autizmom méze prehnane reagovat na dotyk na jednej casti tela, na
inej Casti tela ho nemusi vobec registrovat a v tretej oblasti mdze na dotyk reagovat nor-
malne. Ich usivelminereaguju na ludsky hlas. M&Zu venovat velku pozornost vzdialenym
mechanickym zvukom, ale ignorovat hlasy svojich sirodencov. Porucha vplyva aj na chut
a cuch. Autistické deti mozu jest len velmi malé mnozstvo potravin. O¢ami nevyhladavaju
[udsku tvar a nenadvazuju ocny kontakt. Svojou dalsou Studiou som chcela detailnejsie
preskimat, ako sa tieto priznaky menia po masazi.

Naucila som sa pisat Ziadosti o grant. Po dsmich Ziadostiach a siedmich odmietavych
odpovediach sa mi podarilo ziskat maly grant. O sériu mojich pripadovych studii nepre-
javila zaujem Ziadna skupina zaoberajlca sa autizmom. Financie mi ponuklo miestne in-
didanske kasino a jeho nadacia Spirit Mountain Community Fund. Zdalo sa mi to vystizné,
kedZe domorodé kultury kladu déraz na energiu a ducha. Vedecké skupiny financujtce
vyskum autizmu mali v tom case zaujem len o geneticky vyskum a technické rieSenia
a masaz cchi-kung nezapadala do ich profilacie.
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Nasla som patnast deti, nahodne ich rozdelila do dvoch skupin a vykonala mald kon-
trolovanu studiu, ktora trvala dvakrat dlhsie ako predosla. Rodicia deti masirovali kazdy
den po dobu piatich mesiacov a ja som im poskytovala podporu a masaz na tyzdennej
baze. Pocas Studie som vykonala tristo masazi. Pred i po liecbe sme deti testovali, pricom
sme si véimali problémy s vnimanim, zévaznost autizmu a vyvinové aspekty. Rovnako ako
predtym aj teraz sa zlepsilo spravanie a rec deti. Zretelné zlepSenie nastalo aj v ich reakci-
ach na zmyslové podnety. Vietky zmysly zacali reagovat normalnejsie. Najdramatickejsie
zmeny vsak nastali v hmatovom vnimani. Koza je najvacsim zmyslovym organom. Hmat
je otcom vsetkych zmyslov.

Bolo fascinujuce sledovat, Co sa stalo s rukami deti. Vela zo sveta vnimame prave pro-
strednictvom ruk. Rukami rozpoznavame predmety, rukami sa zdravime a drzime sa za
ruky s tymi, ktorych lubime. Podla textov o ¢inskej medicine st nase ruky spojené s nasimi
srdcami. Spociatku bolo nesmierne tazké dotknut sa prstov deti. Zvycajne odtiahli ruku,
akoby sa popalili. UZ po niekolkych tyZzdioch pravidelnych masazi som si viak viimla, Ze
sa ich prsty uvolnili a Ze zacinaju pouzivat ukazovaky na ukazovanie. Pozorovali, ako im
masirujem ruky, a potom sa pozreli aj na mna. Co bolo na tych rukach?

Autistické deti nie su spolocenské. Touto skuto¢nostou som sa zacala hibsie zaoberat
v snahe zistit, preco masaz funguje. Zacala som Studovat typické znaky cicavcov, spolo-
censkych tvoroy, ktoré potrebuju spolocnost inych spolocenskych tvoroy, aby prezZili dlhé
obdobie dospievania. Starame sa o seba, vytvarame si puta, mame Stvorkomoroveé srdce
a dvanast lebecnych nervov. Existuje UZasna nova tedria o spolocenskom mozgu cicavcoy,
ktoru sice nenajdete v ucebniciach, ale najdete ju v tisickach vedeckych clankov. Podla nej
mame hlboko v mozgovom kmeni mozog z Cias, ked sme boli eSte plazmi, ktory nds vyzve
na boj alebo na utek, ak je ohrozené nase prezitie. To vak zavisi aj od toho, ako sme spo-
locenski. A mame aj novsi mozgovy kmen typicky pre cicavce, ktory nam pomaha naucit
sa byt spolocenskymi a ktory sa aktivuje dotykom. Aktivuje sa a precvicuje, kedykolvek
nas rodiCia drzia a pestuju nas. Bez dotykov zostava mozgovy kmen mimo prevadzky,
ale prostrednictvom dotykov vysiela spravy tromi smermi sicasne: nasmu srdcu, aby sa
upokojilo, nasej hlave, o¢iam a usiam, aby sme sa na seba pozerali a pocuvali sa navza-
jom a spoloCenskej casti naSho mozgu, aby reagovala na komunikaciu. Takto nam dotyky
pomahaju ucit sa byt spolocenski. Ale v autizme to nefunguje. Vedela som, Ze tato teéria
moze vysvetlit autizmus a Uspech liecby masaZou, ale nelo o uznavanu teériu autizmu.

Narazila som na skutocny problém. Vedela som, Ze na svete ziju miliony autistickych
deti, a ja som mala ddkaz, Ze masaz funguje, ale okrem doktorky Cignoliniovej, ktora si
v tom case uz uzivala zaslizeny déchodok na Sicilii, a mna v Oregone neboli nikde inde
na svete lekari, ktori by tito masaz vyuZivali. Ako sme teda mohli poskytnut liecbu tym,
ktori ju potrebovali?

Podla nazoru Dr. Cignoliniovej musi masaz vykonavat zapadny lekar, ktory ma vzdela-
nie aj v oblasti ¢inskej mediciny. V Spojenych statoch americkych je ich v kaZdom State len
hfstka. Predpokladajme, Ze kazdy z nich ma zabehnutd prax. Kto mi mohol zarucit, Ze sa
mi ich podari presvedcit, aby sa naucili liecit autistické deti? Praca s tymito detmi moéze
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byt spociatku chaoticka, fyzicky i emocionalne narocna a jednoducho velmi tazka. Ved'si
len predstavte, Ze masirujete Stvorrocné dieta, ktoré vokol seba kope, krici a nechce, aby
ste sa ho dotykali Co i len na temene hlavy. Vedela som, Zze sa mi nepodari tychto lekarov
presvedcit, aby sa vo svojej praxi venovali len jednej skupine obyvatelstva. Okrem toho,
keby sa aj véetci na to dali, stale by ich nebolo dost.

Musela som ndjst zacinajucich lekarov, ktori mali dostatok skusenosti s autizmom,
aby s tymito detmi vedeli pracovat, a ktori rozumeli emocionalnemu teritériu autizmu
dostatocne dobre na to, aby si vybudovali dobré vztahy s rodi¢mi a aby im dokazali po-
skytnut podporu. Tento popis sedel na pracovnikov centier véasnej intervencie. Uz s detmi
pracovali a podporovali aj rodicoy, ale zufalo im chybali nastroje.

Mozno to znie ako skvelé rieSenie, ale osobne som mala o nom pochybnosti. Naozaj
som mala v plane vzdelavat terapeutov vcasnej intervencie v ¢inskej medicine? V Cine
sa masaz cchi-kung povazuje za lieCebny postup, ktory mdzu aplikovat len lekari, ktori
sa vyznaju v ¢inskej medicine. Bolo nacase zist z vysliapaného chodnika a skusit nieco
nové? Rozhodla som sa vymysliet studijny program aplikovanej ¢inskej mediciny a naucit
zapadnych terapeutov véasnej intervencie ako liecit autizmus. 15lo o nesmierne kreativny
projekt a velmi ma bavilo oZivovat staroveké koncepty ¢inskej mediciny pre tych, ktori ju
nepraktikovali. Delila som sa s nimi o bohatstvo a mala som skvely pocit z toho, ze som
im do ruk vloZila lieCebné nastroje.

Dala som dokopy skupinu terapeutov, vyskolila som ich, porovnala som ich vysledky
so svojimi a dospela som k zaveru, ze ucebny plan funguje. Zapadni terapeuti vcasnej
intervencie dokazali s detmi dosiahnut rovnako dobré vysledky ako Skoleny lekar cinskej
mediciny. Vsetci sme boli pripraveni. Nasli sme skupinu ludi, ktori nam pomohli dostat in-
formacie o masazi medzi rodicov. Studiu nam navyse prijali na zverejnenie v uznavanom
Casopise American Journal of Occupational Therapy. Mohli sme vyskum zacat rozsirovat
medzi pracovnikov vcasnej intervencie, ktori patrili do nasej cielovej skupiny.

Medzitym som si vdaka rodi¢com a odbornikom, ktori sa zapojili do vyskumu, uvedo-
mila nieco klucové. Vyskum bol ddleZity, aby rodicia vobec zacali s liecbou masazami —
potrebovali dokaz, Ze masaz detom trpiacim autizmom naozaj pomaha. Motivovat ich,
aby program vykondvali kazdy den, si vdak vyZadovalo ovela viac. Rodi¢ia museli vidiet
vysledky, aby uverili. Napokon, islo o terapiu, ktorej UspeSnost zavisela od toho, ¢i si ro-
dicia plnia svoje povinnosti. Bez kazdodennej masaze sa stav deti nelepsil. Ak ich viak
rodiia dennodenne masirovali, boli na tom coraz lepsie. V studii sme zacali s piatimi
mesiacmi kazdodennych masazi, ale ¢oskoro sme si uvedomili, Ze rodicia budd musiet
v liecbe vytrvat aspor rok, aby sa dostavili vysledky. Ziaden rodic¢ vak nebude svoje dieta
dennodenne masirovat cely rok, ak neuvidi, Ze sa jeho stav zlepsuje. Neslo ani tak o to,
¢i boli rodicia skepticki, alebo ¢i lie¢be od zaciatku verili. Rozhodujlce bolo, aby hned od
Uvodu videli, ako sa stav ich dietata pozvolha zlepsuje. Ked rodiny videli, Ze liecba zabera,
uverili. A ked uverili, Ze je v ich moci svojmu dietatu poméoct, urobili prefi vietko.
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TEORIA AUTIZMU

Jedna vedecka studia viedla k dalsej a masaz som neustale vylepsovala. V tej chvili po-
zostavala z dvanastich pohybov, z ktorych kaZdy sa dal vykonavat niekolkymi spésobmi.
Mala som aj zalozné techniky pre pripad, Ze by dieta odmietalo alebo sa vyhybalo doty-
kom na niektorych miestach. Po piatich rokoch sa projekty mnozili zavratnou rychlostou.
Kedysi som robila len na jednej vedeckej 5tudii a teraz som pracovala na niekolkych
sucasne. Pocas prvych troch studii som pozorne sledovala deti, ktoré mi presli rukami,
a videokamerou som zachytavala stovky terapeutickych sedeni. KedZe som sa na deti
pozerala optikou ¢inskej mediciny, vdimala som si predvidatelhé symptémy, ktoré nefigu-
rovali vo vseobecne prijimanej definicii autizmu.

Pristavme sa pri nej na chvilku. Vychddza z toho, Ze sa u dietata do troch rokov jeho
Zivota prejavia tieto symptémy: nevyvijaju sa, alebo sa vyvijaju s oneskorenim socidlne
zrucnosti a recové schopnosti a objavuju sa unho zvlastne repetitivne vzorce spravania.
Nikto nevie, Co tieto symptomy spbsobuje. Preco sa normalne nevyvijaju socialne zruc-
nostia recové schopnosti? Preco sa deti tak zvlastne spravaju a preco je ich spravanie také
repetitivne?

Mna zaujimali predvidatelné symptomy, ktoré sa vyskytovali najc¢astejsie a u vacsiny
deti — zachvaty hnevu a kolapsy, problémy so spankom, problémy s chutou do jedla
a travenim, problémy s ocnym kontaktom a hlavne — problémy s dotykmi. Zda sa, Ze na
zdklade tychto symptdmov by sme mali vediet vysvetlit, preco sa socidlne zru¢nosti ne-
vyvijaju normalne a preco je spravanie deti také odtrhnuté od toho, ¢o sa deje v6kol nich.
Tieto problémy sa viak nevyskytuju len u autistickych deti. Objavuju sa aj u inych deti,
ale u deti postihnutych autizmom su velmi bezné a ich prejavy st ovela horsie. (Tieto
symptémy navyse velmi tazko nesu rodicia, preto su z hladiska liecby velmi délezité.)
Podla vedeckej literatury o autizme ide o sprievodné patologické symptomy, ktoré sa vsak
nedaju liecit. Nezndma pricina, nezndmy vyznam.

Na tieto symptémy mala masaz priaznivé Ucinky a ako sa zlepSovali, zlepSenie na-
stalo aj pri standardnych symptémoch autizmu. Masaz sme vycizelovali do takej podoby,
ze sme vedeli, ktory pohyb pdsobi na ktory symptom. Po tom, co som si prezrela viac ako
tisic hodin videozaznamu, som dospela k presvedceniu, Zze v tom, ako deti reagovali na
dotyky na réznych Castiach tela, bol nejaky skryty zmysel. Napriklad, ak dieta negativne
reagovalo, ked ste sa mu dotykali usi, zvycajne malo problémy so sluchom a bol uriho
pozorovatelny aj oneskoreny vyvin reci. Problémy s dotykmi na hrudi znamenali, ze
dietatu chyba schopnost upokojit sa a bolo nachylnejsie na zachvaty hnevu a kolapsy.
Ak odmietalo dotyky v oblasti brucha, vacsinou trpelo hnackami alebo zapchami. Kazde
miesto na kozi malo svoj vyznam.

Ked sme prisli na to, ako masaz usposobit tak, aby dieta reagovalo na dotyky v istych
oblastiach normalne, symptémy sa zmiernili. Ak sme sa napriek jeho pociatocnym nega-
tivnym reakciam nevyhybali jeho usiam, dieta ich zacalo pouzivat a so sluchom sa zacali
rozvijat aj jeho recové schopnosti. Ak sme mu niekolko mindt masirovali hrudnik, az kym
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si nezacalo Suchat odi a zivat, zacalo sa upokojovat a postupne vymizli aj jeho zachvaty
a kolapsy. Masazou sme sa mohli upriamit na oblast jeho brucha, a tak mu pomoct so
zapchou alebo naopak hnackami. Bolo to nieco UZasné a Gcinné. Rodicia Zasli nad tym, o
dokazu a zaroven hovorili, Ze je to pre nich velmi prirodzené. A naozaj je to tak. Dotyky su
prirodzené. A Cinska medicina tiez.

Do roku 2007 som prisla s tedriou autizmu, ktord som si potrebovala overit. Aaby som
uspokojila Sirsiu vedecku komunitu, potrebovala som vykonat eSte vacsiu kontrolovanu
studiu. Najprv som viak musela vytvorit nastroje na meranie sprievodnych patologickych
symptémov a ich zmiernenie. Hoci bolo tychto symptémov vela a kazdé dieta trpelo ich
inou kombinaciou, pozorovala som, Ze sa v priebehu piatich mesiacov vsetky zlepsili, a to
predvidatelnym spésobom. Tieto informacie bolo potrebné dostat k odbornikom pracu-
jucim s autistickymi detmi, ¢o znamenalo dalsi vyskum.

Délezitou sucastou mojej tedrie sa stala koza. Kazdé dieta malo inu, zvlastnu kom-
binaciu koZe so zniZenou citlivostou, koZe so zvysenou citlivostou a koZe s normalnou
citlivostou. To isté dieta, ktoré sa pri dotyku ruky rodica odtiahlo, si niekedy ani nevdimlo
krvacajucu ranu na nohe. Namiesto jasnej hranice, ktora by im napovedala, kde oni kon-
Cia a kde sa zacina zvysok sveta, dostavaju autistické deti chaoticki zmes hmatovych
vnemov. Preto sa nemozno ¢udovat, Ze su neustéle napaté.

Pri masazi boli badatelné prechody od necitlivosti k hypersenzitivnosti a normalnym
vnemom a vdaka nej sa jednotlivé oblasti scelili a koZa zacala fungovat ako celistvy zmys-
lovy organ. Nahle som pochopila, preco autistické deti nepouzivaju slovicko ,ja“ Nie su
si vlastného ja vedomé. Ako sme vsak zacali s masazami, koza sa dostala do normalu
a rodicia hlasili, Ze ich deti zacinaju slovicko ,ja“ pouZivat. So sebauvedomenim prislo aj
sebavyjadrenie. A vtedy sa objavilo aj skutocné dieta, ktoré bolo cely ¢as vo vnutri.

Vzdy ilo o vynimocny okamih, ked dieta prvykrat pocitilo bolest zo skuto¢ného
zranenia. Zdalo sa, Ze to spustilo aj iné procesy. Ked' pocitili bolest, z oci im vyhrkli slzy,
ktoré vyjadrovaliich emdcie. A potom dokdzali sucitit s bolestou druhého. Ked'jeden z ich
surodencov spadol a rozplakal sa, zaujimaloich, Ci je v poriadku. Predtym, ked'si nevsimali
vlastnu bolest, nevsimali si ani bolest druhého.

Do koZe, najma do koZe na chrbte, bol vpisany aj ¢as. Minulost je za nami. Rovnako
ako chrbat. Pozorovali sme, Ze deti, ktoré mali na chrbte necitlivi kozu, chrbat ani ne-
pouZivali. Nedokazali sa na poZiadanie otocit na chrbat a nereagovali na poklepanie po
chrbte. Tie isté deti vobec nevedeli, ¢o sa stalo pocas dna. Ked' im masaz navratila citlivost
do chrbta, deti sa dokazali na poZiadanie obratit na chrbat a, verte Ci neverte, vedeli
opisat, ¢o sa v ten den stalo v Skole a ¢o mali na obed. Zrazu mali minulost. A ked mali
minulost, mohli mat aj budtcnost. Dokézali rozumiet i priamo sa ztcastfovat na rozho-
voroch o planovani, napriklad o tom, kedy maju hodiny plavania a kedy rodina pdjde na
navstevu k starkej. Uplne mi to vyrazilo dych.

S regeneraciou koze a objavenim sa ja existujuceho v istom Case a na istom mieste
prisla aj sebaregulacia. Pravdou je, Ze [udsky vyvin je zavisly od raného vyvinu sebaregu-
lacnych mechanizmov. Objavila som studiu o Styroch milnikoch v oblasti sebaregulacie

122



KAPITOLA 6

pocas prvého roka Zivota. Podobne ako v oblasti motoriky, kde sa za vyvinové milniky po-
vazuju sedenie, statie a chddza, aj v oblasti sebaregulacie mozno identifikovat konkrétne
milniky, od ktorych zavisi neskorsi vyvin. Konkrétne ide o:

schopnost pravidelne spavat,

normalnu chut do jedla a schopnost normalne travit,

schopnost upokojit sa,

schopnost orientovat sa a venovat pozornost.

Ako som uz spomenula, deti, s ktorymi sme pracovali, boli oneskorené vo vsetkych
tychto oblastiach. Nevyvijali sa u nich socialne zru¢nosti, ktoré sa normalne objavovali uz
u trojro¢nych deti. A teraz to konecne davalo zmysel. Ako si dieta mohlo osvojit socidlne
zrucnosti bez toho, aby sa dokazalo upokojit, nadviazat ocny kontakt alebo venovat po-
zornost ludom navdkol? Bolo nacase navrhnut jednu-dve vyskumné ¢innosti, ktoré by to
dokazali podchytit a overit.

Autistické deti maju dotykovu bariéru. Podla mojich studii sa liSia od inych deti tym,
Ze ich koza reaguje na hmatové podnety abnormalne a nerovnomerne. Tymto sa dali vy-
svetlit tazkosti so sebareguldciou a oneskorenym socialnym vyvinom. Nekontrolovatelné
spravanie bolo vysledkom nejasnych a protirecivych informacii o svete mimo ich koZze a o
tele, v ktorom ziju. Ak nemali k dispozicii jasné informacie o tom, kto su a kde su, ako by
mohli regulovat svoje spravanie? A ked'ich nervovy systém spustal reakcie ,bojuj alebo
utec” v nevhodnom case, ako sa mohli upokojit, ked to, o by ich malo upokojit — dotyk —
v nich vyvolavalo reakciu ,bojuj alebo utec“? A bez dotykov, teda bez riadne fungujucej
koZe sa nemohli naucit upokojit sa ani mat radost zo spolocnosti. Zrazu bolo jasné, preco
masaz ucinkuje. Prelomila dotykovu bariéru.

DRUHY DYCH

V nasledujucich piatich rokoch som sa pustila do dalsich kontrolovanych tudii a zaro-
ven som Skolila terapeutov a zdokonalovala u¢ebné materialy. Liecili sme stovky deti
v Oregone a vysledky sme publikovali v mainstreamovych ¢asopisoch. (Budem vzdy
vdacna casopisu American Journal of Occupational Therapy za to, Ze ako prvy videl v mo-
jej praci zmysel a Ze bol ochotny sprostredkovat informacie o nej ergoterapeutom.) Zalo-
Zila som neziskovy institut zamerany na vyucbu masaze cchi-kung. Priatel mi pomohol
vytvorit webovu stranku pre rodi¢ov a odbornikov (gsti.org) a zacali sme predstavovat nas
vyskum na narodnych a medzinarodnych vedeckych konferenciach. Projekt mi zaberal
véetok volny cas, ktory som mala popri praci na klinike a vychove mojej dcéry. Emocio-
nalne ma to velmi uspokojovalo. Svoju pracu som povazovala za velku cest. Fyzicky ma
to vsak vycerpavalo. Vedela som, ako som sa dostala k tejto praci, ale nevedela som, ako
od nej odist.

Potrebovala som vymysliet, ako odidem, ale stale bolo vela deti, ktoré potrebovali
pomoc. Nemohla som v tej chvili stratit dych. Vedela som, Ze si nem6zZem robit, ¢o chcem,
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kym nedam tymto rodindm a terapeutom nieco nevyvratitelné a prenosné. Moja sestra,
ktora sa vyzna v technike a dokaze s hou zazraky, preorganizovala webstranku a zrazu
sme boli medzi prvymi vysledkami vo vyhladavani liecby autizmu pre deti na Google.
Z celého sveta zacali chodit emaily od rodicoy, ktori sa chceli naucit, ako deti masirovat.
Pytali sa na knihu a DVD. Nemala som na vyber, musela som svoje Usilie zdvojndsobit.
Za pomoci svojej susedky a dobrej priatelky Kristi Negriovej som napisala knihu Masaz
¢chi-kung pre vase autistické dieta: Cinska medicina v domacich podmienkach. Dal3ia
priatelka Donna Readova vytvorila ku knihe sprievodné ucebné DVD a nakrutila kratky
dokumentarny film o skupine rodin z oregonského vidieka, ktoré masaz vykonavalidoma.
Dokazali sme to—vytvorili sme ucebné materidly pre rodicov, ktoriich chceli. Aké vysledky
vsak mohli rodicia dosiahnut bez cudzej pomoci?

Do roku 2012 nam vyslo desat studii o liecbe deti mladsich ako Sest rokov. Vysledky
vo vietkych Studiach boli jednoznacné. Po piatich mesiacoch kazdodennej masaze ro-
di¢mi a po dvadsiatich terapeutickych masazach — v priemere jednej za tyzden — sa stav
deti zlepsil asi 0 30%. U deti s tazkym autizmom sa priznaky zmiernili, mierne prejavy
autizmu sa zmenili na lahké a u niektorych deti s lahkymi prejavmi autizmu priznaky
takmer vymizli. Ako sa koZa dostala do normalu, dieta sa vedelo upokojit a sustredit,
Casti mozgu zodpovedné za socidlne zruc¢nosti sa zacali lepsie ucit a autizmus sa celkovo
zmiernil. Deti sme nevedeli vyliecit, ale urcite sme im vedeli poméoct.

Viykonali sme dve studie, v ktorych deti masirovali vylucne rodicia a nie terapeuti. Uka-
zalo sa, Ze aj samotni rodi¢ia mézu dosiahnut Uzasné vysledky, ak su dostatocne zasko-
leni a ak sa im poskytuje podpora. U deti s tazkymi prejavmi autizmu rodicia dosiahli asi
polovicné vysledky ako rodicia a terapeuti, ktori pracovali v sucinnosti, ale to isté platilo
aj o terapeutoch, ktori pracovali bez podpory rodicov. K najlepsim vysledkom teda viedla
spolupraca rodicov a terapeutoy, pricom stacilo pat mesiacov ich spoluprace. Za ten cas
sa deti upokojili a rodicia sa naucili, ako deti masirovat. Nasli motivaciu pokracovat v tom
tak dlho, ako bolo potrebné — zvycajne asi rok.

POKOJNEJSIE VODY

Preskakala som mnoho veci, nez som sa dostala tam, kde som dnes. Ked som zacinala,
nebola k dispozicii Zziadna vedecka literatura o UcCinnosti masaze cchi-kung pri liecbe
autizmu. Verejnost o masaZzi vobec nevedela. Nebola teéria autizmu, ktord by zahfnala
problémy s vnimanim a sebaregulaciou, ani spdsob ako zmerat, i liecba pri tychto prob-
[émoch pomaha. Okrem mna a Dr. Cignoliniovej sa masazi cchi-kung pre autistov nikto
nevenoval a neexistovali ani Skoliace programy pre terapeutov a rodicov. Vsetko toto sa
vyriesilo.

Zmenilo sa aj to, v o verim. Za tie roky som musela prehodnotit tri myty, ktorym som
vdaka svojmu vzdelaniu uverila, ¢i uz po profesionalnej alebo kultdrnej stranke. Prvym
mytom je, Ze ¢inskej medicine sa mdZu venovat a pri lie¢be pomahat len lekdri. Pracovnici
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v centrach vcasnej intervencie vsak s masazami tiez dosahuju vyrazny pokrok. Druhym
mytom je, Ze rodicia nedokazu poméct pri liecbe neurologického ochorenia. Kto iny by
vsak deti mohol denne masirovat po dobu jedného roka? Tretim mytom je, Ze liecba
takého zavazného neurologického ochorenia, ako je autizmus, musi byt komplikovana
a nakladna. Tato liecba sa da lahko naudit a poskytuje sa takmer zadarmo.

NAVRAT K DOTYKOM

Pocas prace s autistickymi detmi som pochopila vyznam dotykov pre vyvin cloveka. Ako
spolognost sme zabudli, Ze deti potrebuju, aby sa ich niekto dennodenne dotykal. Je
smutné, Ze ak obaja rodicia pracuju, detom sa dostava len malo dotykov. Dotyky pod-
cenujeme alebo im pripisujeme sexudlny motiv. Skolské rady v obave zo sudnych proce-
sov zasli tak daleko, Ze ucitelom zakazuju, aby sa deti akokolvek dotykali. Ucitelia teda
vyuzivaju zvukové alebo vizualne formy komunikacie, ale sluchové ani zrakové podnety
nedokazu upokojit nervovy systém tak ako dotyky. Ak dotykov nie je dostatok, nie je ani
dostatok podnetov na sebaregulaciu a systémy, ktoré uz tisicrocia zabezpecuju vyvin, sa
neprecvicuju tak, ako by sa mali. Vysledok je, Ze deti su napatejSie a horsie sa citia vo
svojej kozi —a to doslova. Ordinacie pediatrov su pIné deti, ktoré s podrazdené a mavaju
dlIhé zachvaty hnevu, deti, ktoré dobre nespia a nejedia a deti, ktorych spravanie rodicia
nezvladaju. Tymto detom nebol diagnostikovany autizmus, ale tazkosti so sebaregula-
ciou a riesi sa to liekmi. (Je neuveritelné, kolko Ziakov zdkladnych kol berie lieky proti
Uzkosti. Myslim si, Ze aj im by mohla kazdodenna masaz poméct.)

Malé deti postihnuté autizmom vnimaju dotyky ako nebezpecenstvo. Tieto deti na
ne nereaguju radostou a uvolnenim a dotyky odmietaju. Rodicia nevedia, ¢o si pocat.
Maju pocit, ze robia nieco zlé a deti sa dotykaju coraz menej. Skor nez sa nazdaju, deti sa
nedotykaju uz vébec a na komunikaciu a utiSenie sa snazia pouzivat slova alebo gest3,
ktoré na telo nemaju rovnaky ucinok ako dotyky. Cim menej dotykov sa detom dostava,
tym su podrazdenejsie a UzkostlivejSie a ich spravanie sa zhorsuje. Cim viac zaostavaju
po socidlnej stranke, tym tazsie je pre ne naucit sa, o potrebuju, aby dospeli a stali sa
z nich nezavisli dospeli jedinci. Ak sa v3ak deti zacneme znova dotykat, a najma ak k tomu
pristipime ako k technike v¢asnej intervencie, méZzeme tento nepriaznivy vyvin zvratit.

Vidim vztah medzi dotykmi a ocnym kontaktom. Oboje je doleZité pre vytvaranie puta
medzi rodi¢mi a detmi. Dotyk je fyzické spojenie, ktoré nam umoznuje citit a byt citeny.
Pre zdravie dietata su dotyky rovnako délezité ako dychanie. O¢ny kontakt je mentaine
spojenie, ktoré nam umoznuje vidiet a byt videny. Cinska medicina predpisuje ocny kon-
takt ako dotyk mysli a dusi. A dotyk je prvym spustacom ocného kontaktu. Po cely &as
¢o matka dieta drzi a dojci, dieta, ak uZ ma oci otvorené, upiera oci na jej tvar. Aj ked sa
deti postihnuté autizmom vyhybaju ocnému kontaktu, je to jedna z prvych veci, ktoré
sa u nich masazou obnovia. Videla som rodicov plakat od tlavy, ked mi rozpravali, Ze ich
dieta sa uZ na nich pozera, obracia sa k nim a sprava sa, akoby s nimi bolo v spojeni. Puto
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rodica a dietata upeviuju tisice vzajomnych objati a momentov o¢ného kontaktu. Otec
na fotografii vlavo bol smutny zakazdym, ked sa snazil svojmu synovi prejavit lasku obja-
tim a syn ho odmietol. Teraz si syn objatie vypyta a otec si to ceni nado vsetko.

Otec a syn v objati. Fotografia autorky.

Krasa cinskej mediciny spociva v tom, Ze vie, ako vyuzit dotyk pri liecbe. Existuju
techniky na prekrvenie koZe za pomoci ruk. Niektoré techniky vyuZivaju dotyky, aby dieta
zaspalo, upokojilo sa, alebo aby sa unho zastavil zachvat. A pomahaju aj otvorit zmysly,
aby spolupracovali a poskytovali dietatu staly prisun spolahlivych informacii o jeho tele
a svete okolo neho. Rodicia potrebuju skolenie a podporu, aby sa zacali opat dotykat tych
oblasti na tele svojich deti, ktoré ich, ako sa zd3, bolia (bolavé prsty na rukach a na nohach
s pri autizme velmi bezné). Najprv sa zda trochu iracionalne, Ze masirovanie tychto ob-
lasti ich vylieci. Ked vsak uvidia, uveria.

Vedomosti ¢inskej mediciny mame véetci k dispozicii. Je to dar starovekej Ciny celému
[udstvu. SU to vedomosti rovnako staré ako civilizacia o tom, ako si méZzeme pomoct
a otom, ako nase deti rastu a liecia sa.

NAVRAT NA ZACIATOK

Po rokoch odmietania a skepticizmu od velkych grantovych agentur, univerzit odtrhnu-
tych od zZivota a elitnych ¢asopisov o autizme ziskava masaz cchi-kung na vierohodnosti.
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Nakoniec mi vysiel clanok v poprednom americkom Casopise venujlicom sa autizmu.
Geneticky vyskum nedodrzal svoje sluby a neobjavil pric¢inu ani liecbu autizmu. V db-
sledku toho uz nema monopol na financie urcené pre jeho vyskum. V juli 2012 pontklo
Federalne ministerstvo zdravia matky a dietata mojej univerzite velky grant na liecbu
120-tich detiv priebehu troch rokov. Kone¢ne som teda dostala Sancu urobit velku studiu,
ktord by zmenila Statut masaze cchi-kung zo ,,slubného vyskumu autizmu® na liecbu,
o ktorej by mali vediet vietky centra vcasnej intervencie po celej krajine. I5lo o ten isty
grant, ktory sa ndm nepodarilo ziskat v roku 2011. Nie som si istd, Co sa za ten rok stalo, Ze
na nas zmenili nazor, ale nazdavam sa, ze v tom istu Ulohu zohrali socialne média. Nikdy
sme sa neumiestnovali vo vyhladavani Google tak vysoko.

Menej zdfalo som sa snaZila najst stratégiu uniku. Mj Zivot sa z nicoho nic upokojil,
naozaj tazku pracu sme mali za sebou a mala som po ruke vynimocénu skupinu priatelov,
rodicov a kolegov, ktori mi s pracou pomahali.

Aku radu by som dala cloveku, ktory zacuje svoje volanie? Nacuvajte svojmu srdcu
a pytajte sa sami seba i to, o ponukate, ma vyznam a zmysel pre inych ludi. Ak je volanie
naliehavé a ak mu naozaj verite, potom to dokazte, nech to kazdy vidi. Oboznamte sa
s problematikou a usilovne pracujte. Starajte sa o svoje zdravie najma ked'sa citite una-
veny a ked'sa zd3, Ze svoju pracu nikdy nedokoncite. Dajte si na vyber. Ked som nevedela
ako dalej a chcela som to vzdat, predstavila som si koniec svojho Zivota a spytala sa sama
seba, ¢i by som nelutovala, keby som v tejto praci nepokracovala. A ked prisla odpoved,
rozhodla som sa. A nikdy som to neolutovala. Chodte za tym, v o verite a ¢o mate radi
a nechajte si poradit. Velmi sa nesustredujte na vysledok. Pamatajte na to, co povedal
Yoda: ,Ddverujte sile.”
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KRUHY NA HLADINE

Lynn Priceova

Zarmutend spomienkou na odlucenie od starsej sestry pocas
detstva preZitého v pestunskej starostlivosti a otrasend z toho,
Ze aj ini surodenci zaZivaju rovnaky osud, Lynn Priceovd sa
rozhodla ndjst spbsob, ako dat takychto ludi dohromady.

Bratia a sestry bojuju, hddaju sa a provokuju sa navzdjom — ale i tak su si najlepsimi
obhajcami i priatelmi a tesia sa z najdlhsich vztahov v Zivote.

Sedela som pri stole na dvore detského Utulku Child Haven v Las Vegas a pohladom
som sledovala malu Emily. Uprene pozorovala tinedzera, ktory na travnatom ihrisku
oproti strielal basketbalové lopty na kés. ,Kto je to?“ opytala som sa. ,,Mdj brat Jimmy,”
odvetila placho. ,Vyzera ako dobry basketbalista a fantasticky velky brat,“ poznamenala
som s Usmevom. Emily nezavahala ani na moment. ,Je super a strasne mi chyba,” pove-
dala so slzamiv ociach. ,Tak podme ponho,” zvolala som a vyskocila spoza stola. Viykrocila
som smerom k Jimmymu, aby sme ho zavolali k nam.
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Vtedy ma pristavil staly zamestnanec s informaciou, Ze Jimmy za nami prist neméze.
Ako tyzdennd dobrovolnicka som nepoznala nijaké podobné nariadenie. Zatial ¢o odbor
sluzieb detom a rodinam (Department of Children and Family Services) zistoval, & by
bolo bezpecné vratit deti rodicom, alebo radsej ich dat do pestinskej rodiny ¢i do starost-
livosti pribuznych, deti a mladistvych umiesthovali podla veku a pohlavia do Specifickych
domov s oddelenymi vonkajsimi priestormi.

Aj ked boli Emily a Jimmy strodenci, museli zostat vo svojich prislusnych priestoroch
zariadenia. Vynimku tvorili len zvlastne podujatia, ktoré sa z ¢asu na cas konali pre vsetky
deti a mladistvych v atulku.

Bratia a sestry su oddeleni a nemézu byt spolu, hoci by chceli? Ta myslienka do mna
udrela ako blesk. V mysli sa mi vybavila spomienka, ako sme so sestrou Andi zili oddelene
v rdznych pestunskych rodinach. Mohli sme sa stretavat len na navstevach pod dozorom
alebo pri vynimocnych prilezitostiach.

Otec nds opustil a mamu hospitalizovali, ked sa psychicky zruatila, preto nas s Andi
umiestnili do dvoch réznych pestunskych rodin. Mala som vtedy len osem mesiacov
a Andi dva a pol roka. Ked mi pestuni prezradili, ze nie si mojimi skutocnymi rodi¢mi,
mala som osem rokov. Nasa matka sa vtedy pravdepodobne zazracne zotavila a chcela vi-
diet svoje deti. A tak mirodicia, ktorych som vzdy volala ,mama a otec” povedali, Ze su iba
mojimi pestinmi, Ze som , pestunske dieta“ a mam ,skutocnu” matku a starsiu sestru.

Bola som otrasena, chcela som svoju mamu a otca a nie nejaku ini matku. Odmietala
som prijat nalepku ,pestlnske dieta“ i akceptovat starsiu sestru. A ked sme sa pocas na-
sledujucich rokov stretavali pod dohladom alebo pri zvlastnych prilezitostiach, pestinske
divadielko som doslova nenavidela.

Véetko sa zmenilo, ked som bola tretiackou na strednej skole a Andi bola prvorociacka
na vysokej skole. Pozvala ma na vikend. Nadchynala ma navsteva velkej Skoly, ale mala
som obavy z vikendu s takmer neznamym ¢lovekom. Po prichode do univerzitného arealu
som vsak stretla Andi s otvorenou narucou. §ep|a mi do ucha: ,M6Zem ta predstavit ako
svoju sestricku?“

Uzasné, po vietkych tych rokoch, ked som ju odmietala uznat, chcela ma volat svojou
sestrickou. Ba dokonca chcela, aby sa o mne dozvedeli aj vsetci jej priatelia. Na akademicke;
pode som bola hviezda. Po prvy raz sme sli spolu na vlastné Specialne stretnutie. Nestali
nad nami nasi rozdielni rodicia ani socialni pracovnici, ktori na nas dozerali pri vsetkych
navstevach a podujatiach. Atam sa zacalo nase priatelstvo a sesterstvo i dnesna blizkost.

Ked som vysvetlovala Emily, Ze Jimmy za nami nemoze prist, velmi som sa divila, ako
jemozng, ze tento druh separacie eSte stale existuje. A dokonca na pdde detského ttulku,
kde navyse deti na seba vidia cez ulicu! Kedysi davno neexistovali ziadne metodiky
a postupy, ktoré by mne a Andi umoznili stretdvat sa. Ni¢ okrem navstev pod dohladom
a vynimocnych prileZitosti. Nemali sme Ziaden kontakt a spoznali sme sa az neskor v zi-
vote, na konci nasej pute pestunstvom. Rovnako ako Emily a Jimmy, ani my sme v detstve
nezazili ziadnu z typickych kazdodennych interakcii medzi surodencami. Nemali sme
Ziaden kvalitnejsi kontakt.
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Semienko padlo na Urodnu pddu. Kolko surodencov Zije oddelene? A ako umoznim
surodencom v pestunskej starostlivosti travit spolu plnohodnotny ¢as v beznych kazdo-
dennych situaciach?

Z mbjho vyskumu vyplynulo, Ze z 500 000 deti v pestunskej starostlivosti v USA Zije az
75% deti v separacii minimalne od jedného surodenca. Ziadne boje o to, kto a kde bude
sediet v aute, Ziadne zdielanie tajomstiev, oslavy narodenin, Zalovanie, hry na skdkand,
pomahanie si s domacimi Ulohami ¢i spolocna rodinna dovolenka. Andi a ja sme nezazili
podobné situacie bezpodmienecnej lasky ¢i dolezitych rodinnych socialnych interakcii.
A nemali sme ani spoloc¢né rodinné spomienky.

O niekolko dni neskdr som si nahodou vypocula rozhovor medzi sestrou jednej zo
svojich najlepsich priateliek a inou dievCinou. Rozpravali sa o tom, Ze rozbehla tabor pre
znevyhodnenych mladistvych. Vzapati mi napadlo: Co tak zaloZit tabor pre strodencov
oddelenych pestunskou starostlivostou? ZaZili by spolocne bezné kazdodenné situacie,
uzili si plnohodnotny a neprerusovany cas potrebny na vytvorenie vztahu a ziskali by
spomienky na detstvo, ked putovali pestinskou opaterou!

Vzrusene som sa spytala Andi, co si mysli o tabore pre sirodencoy, iba pre stiroden-
cov, ktory by im poskytol dobru zabavu a chybajice spomienky. Jej odpoved bola rychla:
,Nikdy som o tom nepocula, ale ak hovoris, Ze sa to stane, tak to bude!”

Surodenci zdielajuci zivot — tato inovacia sa javila ako rozumna a Coskoro zacala zit
svojim vlastnym Zivotom. Mala som na mysli len niekolkodriovy tabor. A uskutocnil by
sa iba raz.

Pracovala som ako vykonna riaditelka v telekomunikacnom priemysle, ktory zavadzal
nové a inovativne kablové siete, a zaloZila som vlastni marketingovd firmu. Velmi dobre
som rozumela pojmu ,inovativny®, a preto som dokdzala rozbehnut aj neziskovu orga-
nizaciu pre surodencov. Mala som dar vyrecnosti inspirativneho recnika a v tom obdobi
som pisala svoju prvu knihu. Hoci som to vobec neplanovala, s odstupom ¢asu si uvedo-
mujem, Ze som vtedy pocitovala potrebu zacat hnutie pre strodencov. Chcela som im
umoznit kontakt v ranom detstve, ktory ndm s Andi tak velmi chybal.

Postupovala som rychlo. Nemala som zaujem o podnikatelské plany ani financné
progndzy. Nechcela som zaangazovat privela [udi, pretoZe by to nepochybne vyprovoko-
valo privela nazorov. Len som si predstavila tabor. Tabor je tovéren na spomienky. Miesto,
kde by surodenci mohli byt spolu. A z toho vznikol tdbor Patrime k sebe (Camp To Belong)!

Napisala som kratky zoznam ,,¢o treba urobit® V prvom rade som si dohodla stretnu-
tie so Stuartom Fredlundom, riaditelom Odboru sluzieb detom a rodindm v regiéne
Clark County. Vedela som, Ze jeho podpora bude klticova pri nadvazovani komunikacie
so socialnymi pracovnikmi a pestinmi, aby sa o tabore dozvedeli, pochopili jeho zmysel
a boli ochotni pustit don surodenecké skupiny. Podelila som sa o svoju viziu so Stuartom.
Spomenula som svoj pribeh, vyznam vztahov medzi sirodencami a napad zalozit tabor.
Chcela som reSpektovat jeho Cas a zaroveri som sa snaZila nehovorit privela, aby som sa
vyhla otazkam, na ktoré som este nepoznala odpovede. Tie som vsak nachadzala aj pocas
rozhovoru. Stuart nakoniec odobril méj napad dat surodencov dohromady.
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Dalej som potrebovala dobrovolnikov. Niekoho, kto by mi pomohli premenit viziu na
realitu. Oslovila som skupinu ludi, s ktorymi som prave dokoncila Skolenie CASA (sidom
ustanoveny Specidlny obhajca zdujmov dietata), a presvedcila som ich, aby sa zapojili.
Suhlasili a poziadali ma, ¢i by sa nemohli prihlasit aj s viacerymi blizkymi priatelmi, hoci
nikto este presne nevedel, ako tabor bude prebiehat. Starostlivo sme zvaZovali, koho oslo-
vit, pretoZze nam bolo jasné, Ze kritici by mali vyhrady, keby nepretrzitd starostlivost o deti
v ramci systému letného tabora zabezpecovala nezavisla skupina.

Uvedomilismesi, Ze na nadobudnutie déveryhodnosti a opravnenia ziskavat financné
prostriedky potrebujeme Uradnu dokumentaciu. Viacerych blizkych priatelov som preto
poziadala, i by sa nestali clenmi vyboru neziskovej organizacie. Hoci ich to prekvapilo,
bez zavahania suhlasili. Jedna priatelka, pre ktoru bol problém aj skontrolovat si Sekovu
knizku, sa dokonca stala pokladnickou. A presne o takyto nadseny zaujem mi islo.

Kym niektori pesimisti tvrdili, ze zalozenie neziskovej organizacie a vyplianie tlaciv
bude trvat dlho a stat vela penazi, nasim horlivym podporovatelom sa to podarilo ne-
uveritelne rychlo. V rekordnom case sme sa stali 501c3 (neziskovou organizaciou USA)
a zacali sme zbierat peniaze s pomocou priateloy, clenov komunity a nového strediska
bojovych umeni Kick-a-Thon, kam som chodila cvicit so svojimi detmi. Jednoducho sme
sa opytali, ludia si pomysleli na vlastnych sdrodencov a zareagovali.

Postupne sme vyskrtavali splnené polozky na zozname uloh a na rad prislo urcit de-
jisko tabora. Najst v Las Vegas prostredie vhodné na taborenie nie je lahké, a tak sme
navstivili Univerzitu v Las Vegas (UNLV), ktora velmi ochotne ponukla nasim stirodencom
Skolsky aredl pocas Studentskych letnych prazdnin. Rokovanie bolo rychle a kedZe sa sto-
toznili s nasim projektom a zniZili svoje sadzby, prendjom sme ziskali za prijatelnd cenu.

A tak zostali uz len surodenci. Dobrovolnici, vybor i ja sme zacali komunikovat s pri-
slusnymi CASA obhajcami dotknutych pripadov, so socialnymi pracovnikmi, sudcami
a pestunmi. Ani sme nevedeli ako a do tabora sa zaregistrovalo tridsatdva bratov a sestier
vo veku od sedem do sedemnast rokov.

TakZe tri mesiace odo dfa napadu sa nas prvy tabor stal realitou. Skutocne to trvalo
len tri mesiace! Cim rychlejsie sme pracovali a budili dojem, Ze vieme, ¢o robime, tym
rychlejsie sa nam darilo spajat surodencov.

Tridsatdva bratov a sestier rozdelenych v pestinskej starostlivosti vstupilo do haly
internatu UNLV za jasotu vySe patdesiatich dobrovolnych poradcov a clenov timu. S Andi
sme stali bok po boku a stelesnovali nové moznosti pre sirodencov, vratane prilezitosti
ubytovat sa po prvy raz v zivote v tdborovej spolocnej izbe.

Nas prvy pokus o taborovy program na Sest noci a sedem dni zahffial mnozstvo
taborovych zazitkov. Uzasnuti surodenci, obleceni v taborovych trickach, ich prezivali
spolocne. Boli aj trocha neisti. Koniec koncov, niektori sa hnevali na surodenca, ktory
mozno informoval policiu o ich domacich problémoch. Ini zasa mali réznych otcov, ¢o
znamenalo, Ze jeden z nich mal pribuzného, za ktorym mohol ist. A urcite sa cudovali,
preco sa vsetci dospeli tak tesia. Je to nejaky chytak na otestovanie spravania alebo po-
citov tabornikov?
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Nachadzali sme sa v areali Univerzity v Las Vegas. Nie je to prave typické prostredie
pre tabor, o sa ukazalo najma vtedy, ked prisiel ¢as uvitacieho taboraku. Obklopeni
budovami a beténom bez miesta na otvoreny ohen a v hortcave viac nez 37°C sme sa
zisli v internatnej Studovni. Obkolesili sme naukladané polena s vatrou zo zlatistého kre-
pového papiera (Ziaru ohna malo napodobrovat svetlo bateriek). A pochutili sme si na
ohnom neopecenom taborakovom jedle.

Tabor Patrime k sebe v Nevade — dobrovolhicka rodina pripravena poskytnt strodencom nezabudnutelné
spomienky. Fotografia uverejnend so siihlasom tabora v Nevade.

Prezili sme tyzderi smiechu i slz, pochabych taborovych pesniciek i bojov o to, kto
bude sediet vedla koho v jedalni. ZazZili sme vzajomné povzbudzovanie pri zabavnych
aktivitach, ako aj uzkost i nové moznosti, ked sa medzi tabornikmi zacali rucat bariéry.
Uvedomili si, Ze vo svojich problémoch nie st sami a zacali sa medzi nimi formovat nové
vztahy. Tabornikom sa nechcelo verit, Ze dobrovolnici nedostavaju Ziadny plat. Ich sta-
rostlivost a poradenstvo v3ak rychlo prijali. Jedny z najkrajsich spomienok strodencov sa
viazu k uviaznutiam v internatnych vytahoch alebo k prostym rozhovorom pred spanim.

,Nemds pocit, Ze sem nepatris, pretoZe vsetci okolo teba su presne taki ako ty. St na
presne rovnakom mieste ako ty.. a mds pocit, Ze k nim patris.”— Viktoriya

Kazdy den sme vymyslali mnozstvo zabavnych aktivit. Ked sme zistili, Ze nemézeme
pouzivat univerzitny bazén, zatelefonovali sme hasicom. Hned dorazili hasicské auta
a osprchovali nasich tabornikov. Na jazdu na konoch bolo prilis horlco, a tak nas na-
vstivili kone z hotelovej stredovekej Sou Excalibur aj s o3etrovatelskou stanicou. Miestny
ucitel telesnej vychovy prisiel zorganizovat softbalovu sutaz i roztlieskavanie. A ucitel
umeleckych remesiel vytvoril dojimavy projekt pre strodencov, v ktorom mohli pomocou
Specidlnych zvitkov vyjadrit, ¢o k sebe citia.
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Stirodenci si tlapli na znak spechu po tom, ako si navzajom pomohli vysplhat sa na lezeckd stenu.
Uverejnené so stihlasom tabora Patrime k sebe v Georgii / Teresa DeBrouxova.

Stalo sa aj nieco, Co sme neocCakavali. Bezpecné a prijemné prostredie tabornikom
umoznilo, aby boli sami sebou a oslobodili sa od obmedzeni systému. Univerzitné pros-
tredie im pomohlo uvedomit si, ze ako mladistvi v starostlivosti statu maju privilégium
navstevovat vysoku skolu a v dospelosti sa mozu stat ¢im len chcu. Ucastnici, ktorych
domdca situdcia prinutila prevziat rolu rodica, kedZe ich vlastni rodicia zlyhali, dostali
sancu byt detmi. Najvacsi tyrani sa stali najlepsimi vodcami. Tiché a plaché deti spievali
v talentovej Sou. Bratia a sestry si tlapkali dlanami na znak Uspechu. Dobrovolnici posu-
nuli hranice svojho porozumenia v Usili pochopit problémy, ktorym tieto huZevnaté deti
musia Celit bez svojho zavinenia.

Ked sme sa v posledny den rozlucili s tabornikmi, oslavovali sme. Kazdé dieta opus-
tilo tabor Patrime k sebe naozaj s pocitom spolupatricnosti voci svojej surodeneckej
skupine, ale aj voci rodine tabornikov. Mohla som len skonstatovat: ,Jednoducho sme
sa zamilovali do tridsiatich dvoch deti. Naplfialo ich to rovnako ako nas. Ale ¢o dalej?*
Nemala som plan.

Z otazky ,Co dalej“ sa napokon zrodil plan, ktory nadobudol podobu projektu Vratme
strodencom ich pravo byt spolu ™ (Give Siblings Their Right to Reunite™). V ramci pro-
jektu sme uskutocnili daldich desat letnych taborov Patrime k sebe naprie Spojenymi
Statmi a Australiou. Vyuzili sme pritom taborovy biznis model, a ten sa stal zakladom pre
organizovanie dalSich taborov a pre tréning potencialnych poskytovatelov.
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Zakladajuca skupina dobrovolnikov podporujucich viziu, ktorej podstatou je upriamit
pozornost na vyznam sturodeneckych put vedela, Ze bude nevyhnuté reduplikovat projekt
v sirSom meradle. V stcasnosti uz s radostou prijimaju sirodencov oddelenych pestin-
skou starostlivostou, adopciou a dalsimi formami nahradnej vychovy aj clenské tabory
Patrime k sebe v Nevade, v Orange County v Kalifornii, v state Washington, v Oregone,
Georgii, Maine, Massachusetts, New Yorku, Colorade a Australii. Poskytuju im starost-
livost profesionalnych pobytovych taborov. Maju ohniskd na taboraky, bazény, jazera
a oceany, stajne, mnoho Sportovych a umeleckych aktivit i remesiel... a Ziadne vytahy!

Vela novych partnerstiev s rovnako zmyslajucimi organizaciami vzniklo, ked sa na nas
samy obratili alebo sme ich oslovili my. S kazdou zaujmovou komunitou sme zrealizovali
skupinovu diskusiu s cielom zistit, ako by sa tdbor Patrime k sebe mohol stat integrova-
nou sluzbou, ktora zlepsi Zivot stirodencov v systéme. Neoblomne sme trvali na potrebe
nesebeckej spoluprace. Skupinu nasich dobrovolnikov tvoria socialni pracovnici a ich
pohlad na tuto pracu sa Uplne zmenil. Ndjdeme medzi nimi jednotlivcov zo vsetkych ob-
lasti Zivota —inZinierov, ucitelov, reklamnych géniov, nadSencov z neziskovych organizacii
a podobne.

Programy podporuju vztahy medzi sirodencami trpiacimi nalepkou pestinskej sta-
rostlivosti a separaciou od surodencov. Tabornici mézu byt sami sebou bez obav z toho,
o by si pomysleli alebo povedali niektori rodicia, socialni pracovnici alebo terapeuti. Do-
mov odchadzaju so spolo¢nymi spomienkami a s vedomim, Ze so sirodencom nadviazali
kontakt, ktory im vydrzi po cely rok.

JIdbor mi zmenil Zivot. Deju sa tu zdzraky.“ — Andrew

Mnohé clenské tabory zo zoskupenia Patrime k sebe zacali organizovat stretnutia
v priebehu celého roka. Profesionali v socialnej starostlivosti o deti zacinaju brat do Uvahy
nielen vztah medzi rodicom a dietatom, ale uz aj vplyv odlicenia od surodencov. A to
najma preto, Ze deti sa zblizuju prave pod vplyvom rodicovskych konfliktov.

Nebolo to lahké. Po prvom tabore mali ludia vela otazok. Pan Fredlund poznamenal
so smiechom, Ze za nim chodi mnoho ludi s napadmi, avak nikdy ich nezrealizuju. Teraz,
ked sa mi podarilo tabor uskutocnit, jeho zaujem sa prehlbil.

Rozsirenie sa nemdze urobit rychlo. VyZaduje si to starostlivé zvazenie, ¢as na vyhod-
notenie zameru a ochranu znacky. Ked sme sa dopracovali k prvému medzistatnemu
taboru (désledok stahovania nasej rodiny z Las Vegas do Denveru), museli sme zvladnut
problém s prechodom deti v pestinskej starostlivosti cez statne hranice. Na prvy tabor
priletelo z Nevady do Colorada Styridsat tabornikov, pretoze sme presvedcili odbornikov,
Ze Skalnaté hory st na taborenie vhodnejsim prostredim nez vysokoskolsky internat. Spo-
jenie ucastnikov z dvoch statov viedlo ku zvyseniu povedomia o fenoméne surodenecke;
separacie, najma ked novinar so skutocnym zaujmom rozpovedal nas pribeh v ¢asopise
Parade Magazine.
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Uputali sme pozornost, oplyvali sme zdrojmi a hlasili sa k nam dobrovolnici z celého
statu. Pestunske rodiny nas prosili, aby sme mladistvym v ich starostlivosti umoznili stra-
vit ¢as so svojimi sirodencami. Organizacie na ochranu dietata prijali nasu ,pomoc” pri
podpore surodeneckych kontaktov. A nas uzasny tim pevne veril, Ze tabor Patrime k sebe
dokdzeme dalej vylepSovat ako miesto na zabavu, surodenecké vztahy a emocionéine
uzdravenie i posilnenie.

,Poslednych zopdr rokov som sa bez svojich surodencov citila stratend. Teraz mdm pocit,
Ze som ndjdend a méj Zivot md zmysel. St nim moji stirodenci.”— Lucy

Svoj inovativny ndpad sme museli pretransformovat na nieco, o by sa dalo opako-
vat v SirSsom meradle. V jednom roku sme k tabornikom z Colorada priviezli lietadlom
osemdesiat dalsich ucastnikov, nehovoriac o dobrovolnikoch z inych statov, ktori chceli
Studovat nas model.

Okrem toho sme museli vypracovat manualy na ochranu integrity programov a po-
trebovali sme fond na pokrytie cestovnych nakladov sirodencov zo vzdialenych krajin ako
Kanada, Panenské ostrovy (USA), Oregon a Nové Mexiko.

Ked pocet dobrovolnikov vzrastol, uvedomili sme si, ze sa ndm okrem entuziazmu za-
Cinajucich poradcoy, [udi ochotnych ,skocit kvoli detom hoci do studne” ¢i vynimocnych
timov stabilnych taborov ochotnych otvorit nam dvere mimo sezény, zidu aj organizacné
zrucénosti celorocnych planovacov. A navyse sme potrebovali zvysit kvalitu tréningu.

Aktivity zacali nadobudat hlbsi vyznam. Organizovali sme inSpirativne féra. Sturodenci
pre seba navzajom vyrobili vankuse a vzali si ich domov. Naplnili si albumy jedinymi fo-
tografiami svojich surodencov, ktoré mali k dispozicii. Usporiadali sme pre nich karneval,
kde sa spolocne tesili z nedobrovolnych padov do nadrzi s vodou pri hre a pochutnali
si na zmrazenej ovocnej dreni poliatej sirupom. Dokonca zazili aj narodeninovu oslavu,
na ktorej si navzajom dali darceky a sfukli sviecky na sirodeneckej narodeninovej torte.
Kazdd aktivita im poskytla moznost lepsie sa spoznat. A v ramci semindra o Zivote (pla-
novanie kariéry a pod.) pre starsich strodencov a projektu komunitnej sluzby pre mlad-
Sich surodencov (jedina cinnost v oddelenych skupinach) sa naucili, ako nebyt obetami
okolnosti, ale vitazmi. Podobne ako Andi a ja pochopili, ako sa nestat len dalsim cislom
v Statistike — mladistvym v starostlivosti, ktory potom prezije dospelost vo vazeni, ako
bezdomovec alebo bez vzdelania. Rovnako ako my, aj oni maju Sancu vystudovat vysoku
Skolu, zalozit si rodinu a mat kariéru.

NajtaZsie pre mna bolo zvladat tuto zalubu popri podnikani. NajdéleZitejsim kataly-
zdtorom rastu bolo zdielanie vizie s inymi, ktori jej verili a venovali jej svoj ¢as a odbornost.
Ked som tlacila na to, aby sa veci dali do pohybu, oni mi pontkli svoju perspektivu a ndtili
ma zamerat sa na realitu a proces. Ked som v duchu postoja ,zacni stavat a oni pridu”
chcela nieco planovat este prv, nez sa na to vyzbierali peniaze, moji Uzasni a Uprimni ka-
marati ma vzdy vratili spat na zem. Ako sa tabor Patrime k sebe rozrastal, najdolezitejsie
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bolo riadit projekt v obchodnom duchu, ale aj na tuto ulohu sme museli najst [udi, ktori
by zdielali nase nadsenie a chranili viziu.

Sestry Lynn (vpravo) a Andi (vlavo) ako taborovi klauni. Fotografia uverejnena so sihlasom Eda Andrieskiho.

Na uchopeni vizie je UZasné, Ze musite byt oportunisticky a spontanny. Mézete sa
prosto rozhodnut na zaklade dobrého pocitu, bez akéhokolvek vyskumu, jednoducho
intuitivne.

Prvy tabor som planovala s veselou partiou kamaratov a az potom sme zacali premys-
lat, ,.Co bude dalej”. Celorocné programy a tabory z USA i zahranicia sa chceli od nas ucit.
Viytvorili sme preto model clenského tabora tak, aby sme rozsirili znacku. Pravne predpisy
tykajuce sa umiestnenia strodencov a vzajomnych navstev sa objavili sibezne s listinou
prav surodencov. Vzrastol nabor pestinskych a adoptivnych rodin pre surodencov. Su-
rodenci, ktori si boli velmi blizki, zacali vnimat svoje vztahy inym spésobom. A niektori
bratia a sestry, ktori sa kvdli sirodeneckej rivalite vedome odcudzovali, zacali opat nad-
vazovat kontakt.

Ziskavanie financnych prostriedkov je taZkou Ulohou pre vacsinu organizacii a nasa
nebola vynimkou. Existuje mytus, ze kratkodoby tyzdenny tabor s malou skupinou ta-
bornikov nema vyznam. Verte nam vsetkym, zZe je to prave naopak. Ovplyvni Ucastnikov
na cely zivot. Vyplyva to z nasej skusenosti — po cely rok vzdelavame a vytvarame nezma-
zatelné spomienky. Radi pristupujeme k prispievatelom so ziadostou, aby popremyslali
o vlastnych strodencoch, svojich detoch alebo o najlepsom priatelovi, ktory im je taky
blizky ako surodenec. A potom ich poZiadame, nech si predstavia Zivot bez nich. Pre vac-
sinu je to nepredstavitelné, a preto su ochotni prispiet akymkolvek spédsobom.

Najlepsia rada, aki mézem dat zacinajucemu podnikatelovi v socialnej oblasti znie:
Zamerajte sa na hladanie rieseni. Vytvorte novu inovativnu definiciu niecoho, ¢o je pre
vas dblezité, o vas nadchyna a urobte v tom revoluciu.
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Prestante o tom rozpravat, prosto to urobte. Osvojte si inovdciu ako nadpozemsku
viziu (alebo viziu zdravého rozumu). Vtedy sa vytvori vase vlastné experimentalne
pracovisko, kde sa biznis model pretransformuje do reality.

ViyuZivajte svoje podnikatelské zrucnosti a vnutorné instinkty a popri tom sa od-
vazte riskovat a improvizovat v prospech maximalneho vyuzitia moznosti.
Vzoprite sa pesimistom. Ved, ak sa ,, to tak nikdy nerobilo,” to eSte neznamena, ze
sato,neda urobit’.

Podelte sa tvorivo o svoju nakazlivi energiu. Hovorim tomu ,sila vinenia“ Hodte
jeden kamienok na pokojnu hladinu a pozerajte sa, ako sa viny siria a vy menite
svet. Pozvite aj dalSich, aby sa pripojili a verili s vami.

NesnaZte sa znovu objavit koleso. Ucte sa od druhych a akceptujte, Ze neviete
véetko. Prizvite ludi, aby dali k dispozicii svoju odbornost.

Konkurenciu a plagiatorov berte ako kompliment. Budte obozretni, majte svoje
ego pod kontrolou a nesebecky im ponuknite spolupracu.

NeZente sa vpred sotva opustite Startovaciu Ciaru. Vsetko ma svoj Cas.

Pripustite, Ze existuje Sialeny postup, ktory ostatni povazuju za absurdny, ale pre
vas je nad sInko jasnejsi.

Budte pripraveni na cokolvek, na akykolvek neocakavany dcinok.

Uistite sa, Ze vasa organizacia ma tu spravnu kombinaciu emocionalneho zauja-
tia a ducha podnikavosti. Kazda reprodukcia projektu nech je ucelna, cestna a na
silnych moralnych principoch.

PODAKOVANIE

Da kujem Ti, sestricka Andi, za povzbudenie. Ked som sa ti zverila s viziou tabora Patrime
k sebe, povedala si, Ze si eSte nikdy nepocula o tabore pre stirodencov rozdelenych pestin-
skou starostlivostou, ale ak by niekto cosi také dokazal, bola by som to prave ja! Dakujem
svojim detom, Addison, Tannerovi, Jamiemu, Bryanovi, Jenny a Zachovi, Ze nesebecky
zdielali svoj Zivot so vietkymi detmi, ktoré presli dverami nasho domu a tdborom Patrime
k sebe. Vdaka patri aj vietkym obhajcom, dobrovolnikom, timom poskytujicim starost-
livost, partnerom, vyboru, zamestnancom, prispievatelom a tabornikom za to, Ze verili
Usiliu ,dajme strodencom pravo byt spolu”. Spolo¢ne sme vytvorili silu, ktord spdsobila
,Zvinenie“l
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Priti Radhakrishnanova

Necakany rozhovor pri veceri vedie k zrodu novej inovativnej
organizdcie s poslanim bojovat za prdva ludi, ktorym sa
upiera pristup k Zivot zachranujucim liekom.

jtrapenie nezndmeho ¢loveka sa moze stat nezabudnutelnym. Ked som sa chystala

na stretnutie s klientom Rahimom —jeho meno je zddvodu ochrany osobnych udajov
zmenené —eSte som netusila, Ze sa moj Zivot zmeni. Pracovala som v Indii ako projektova
manazérka v organizacii poskytujlcej pravnu pomoc nemajetnym HIV-pozitivnym klien-
tom, ktorych sme zastupovali a obhajovali. Casto som sa stretavala s klientmi, ktorf si
nemohli dovolit antiretrovirusovu liecbu ani lieky proti oportiinnym infekciam.

Rahim bol vsak niecim vynimocny. Trpel takou vaznou podvyzivou, ze hoci mal se-
demnast rokov, vyzeral ako sedemrocny chlapec. Bol mily, jasne a pohotovo sa vyjadro-
val. Napriek chorobe sa zufalo snazil pokracovat v studiu. V statnej nemocnici v state
Tamilnad v Indii dostal kvoli pochybeniu personalu infikovand transfuziu. HIV virus Uplne
znicil jeho Utlu postavu. Ked som sa pripravovala podat na sud jeho Ziadost o nahradu
skdd a bezplatnu liecbu, uvedomila som si, Ze sa vo mne ¢osi zmenilo. Po piatich rokoch
v povolani pravnicky ma uz neuspokojovalo obhajovat zbedacenych pacientov a komunity
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iba na miestnej rovni. Pocitila som potrebu zmenit systémy, ktoré branili v dostupnosti
liecby pre vietkych pacientov. Chcela som dat dokopy tim odbornikov, ktori by sa ujali
trhu zlyhavajuceho v otazkach komunit — komunit, ktorych imunologické zlyhavanie sa
dalo zvratit.

Takto sa zacala moja cesta k vybudovaniu organizacie I-MAK.

ZACIATKY

Popravde, moja cesta sa zacala, eSte ked som mala sedem rokov. Stary otec z Dilli mi da-
roval slovnik a tieto slova pakistanského basnika Faiza: , A do kazdého ohniva tych retazi,
¢o sputnali ma, vkladam slova.”

M&j stary otec bol priekopnikom indického hnutia pracujucich novindrov a bojovni-
kom za slobodu pocas Gandhiho zdpasu o nezdvislost. Rozpraval mi, ako pocas pobytu
v alipuramskej vaznici zacal nelegdlne vydavat noviny pisané na bridlicovych tabulkach.
Snival o lepSom zajtrajsku pre vyvlastnenych a vylicenych zo spolocnosti. Stary otec
mi vtedy dal vzacny dar. Naucil ma, Ze slova su zbranou, ktord sa ma pouzivat Sikovne
a v prospech mieru.

Tym darom zmenil smerovanie méjho Zivota — aj celej rodiny. Vyrastala som v rodine,
ktora nepovazovala poskytovanie pristresia ani inu podporu ¢i sluzbu komunitam za mo-
ralnu ambiciu, ale skor za svoje povolanie.

Koluje miv Zilach ich krv.

Pocitila som potrebu ist na miesto, kde oni vykonavali svoju seva, Cize sluzbu druhym.
Chcela som porozumiet, aké komunity tvoria krajinu mojich predkov. Teraz si uvedomu-
jem, Ze moja rodina je vietko len nie obycajna. Skupina organizatorov, vedcov, ucitelov
a novinarov, pre ktorych nie su politické diskusie pri veceri nicim vynimocnym. Ano,
musim tam ist a naucit sa, ako robit svoju vlastnu seva. S vacsou preciznostou, hibkou
a porozumenim. Opustam teda pohodlie pravnickej kancelarie v Los Angeles a prestizne
miesto v Zeneve.

S komunitami som musela byt v kontakte nepretrzite, den co den, rok o rok. Iba tak
som sa mohla z prvej ruky dozvediet o tom, s ¢im zapasili. NeSla som tam s navrhmi rie-
seni, a nepredpokladala som, Ze hned porozumiem ich potrebam. Zamyslala som nejaky
Cas len v tichosti pozorovat. Potom by som si hddam mohla vysukat rukavy a pustit sa do
prace na tom, o ony samy povaZzuju za potrebné.

Vosla som do cestovnej kancelarie a kipila si jednosmerny cestovny listok smer Dilli.

Roky v INDII

V roku 2003 som sa pridala k netinavnej mimovladnej organizacii pre ludské prava
Lawyers Collective. Hajili prava ludi postihnutych HIV tlaciac indickd viddu k zavedeniu
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programu bezplatnej liecby. Pomdhala som koordinovat toto Usilie na narodnej urovni.
India rozsirila program bezplatnej liecby a zdravotny stav pacientov ako Rahim sa drama-
ticky zlepsil. Vtedy som na vlastné oci uvidela moc a vysledky obrany prav tych, ktori sami
nedokazali bojovat proti nedostatocnému pristupu k zdravotnej starostlivosti a liecbe.

Hnutie, z ktorého vznikol novy patentovy zakon v Indii

Na obzore sa Crtali kontury najvacsieho boja. India, ktora dodavala cenovo dostupné lieky
do vacsiny rozvojovych krajin, sa ocitla na krizovatke. Zaviazala sa zaviest patentovy za-
kon, ktory by poskytol vlastnicke prava farmaceutickym spolocnostiam. Pre krajinu novy
a znepokojujuci krok.

Schylovalo sa k zlovestnej politickej zmene. India mala za sebou histériu progresiv-
nych krokov v oblasti cenovo dostupnych liekov. Po vyhnani Britov v roku 1947 si India
uvedomila, Ze jej ceny za lieky patria k najvyssim vo svete. Zriadila komisiu, ktora vysetro-
vala, Ci pozostatok kolonialnej vlady — patentové pravo — skutocne zodpoveda potrebam
spolo¢nosti. Nasledovalo zistenie, Ze vacsina drzitelov patentov su zahrani¢né spoloc-
nosti a India nasledne urobila odvazny krok. V roku 1972 sa rozhodla zrusit patentovy
zakon, ¢im umoznila vznik domaceho priemyslu, ktory by zasoboval obcanov.

Pocas nasledujucich dvadsiatich piatich rokov sa z Indie stala samostatna a Zivota-
schopna krajina. Ked uz zahrani¢né spolocnosti nevlastnili monopolné prava na lieciva,
India dokdazala rozvijat svoj vlastny farmaceuticky priemysel, a tak poskytovat svojim
obcanom cenovo dostupnejsie lieky.

Velky vyznam mal aj fakt, Ze indicky farmaceuticky priemysel zacal dodavat lieciva aj
do rozvojovych krajin. India sa stala svetovou ,lekarfiou pre chudobnych® Z najvyssich
ceho farmaceutického priemyslu.

A v roku 2001 krokom, ktory zmenil aj priebeh mdjho vlastného Zivota, India zmenila
dominantny model fungovania farmaceutického priemyslu. Vo chvili, ked zapadné far-
maceutické spolocnosti tvrdili, Ze nedokazu rocné ceny za lieky proti HIV zniZit pod 10000
dolarov na pacienta, indicky priemysel produkujici generické liecCiva prisiel s tym, Ze bude
poskytovat tie isté lieky za menej nez desatinu uvedenej ceny. Od toho momentu sa India
stala dodavatelom cenovo dostupnych liekov proti HIV pre krajiny globalneho Juhu.

Neskor vsak India vstupila do Svetovej obchodnej organizacie (WTO), ¢im uviedla do
pohybu sled udalosti, ktoré viedli k oslabeniu jej vlastného priemyslu tym, Ze poskytla
vlastnicke prava farmaceutickym spolocnostiam. Novy patentovy zakon, ktory presa-
dzovala WTO, bol na ceste. S najvacsou pravdepodobnostou by znicil domaci priemysel
generickych lieciv, a preto bolo treba rychlo zakrocit. V susednych krajinach sa ceny lieciv
vysplhaliaz o neuveritelnych 700 %. A aj v Indii zacali ceny rast po tom, ako vlada prejavila
ochotu stat sa sucastou medzinarodného obchodného systému.
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Indicky protest proti navrhu patentového zakona. Fotografia uverejnena so suhlasom Tahira Amina.

V Lawyers Collective sa zacalo horuckovito pracovat. Dva roky som navstevovala
komunity naprie¢ vidieckymi a mestskymi castami Indie. So svojim timom som orga-
nizovala, vzdelavala a obhajovala ich clenov. Téma patentového zakona bola zlozita, ale
komunitni aktivisti chori na HIV a rakovinu dokazali problematiku dostatocne objasnit aj
obycajnym ludom. Od pracovnikov v odevnom priemysle cez prostititky a farmarov az
k novodobym nadennikom, [udia si uvedomili zavaznost diania. Spolocne sa tieto skupiny
zmobilizovali, zorganizovali a spojili sily s aktivistami za lieCbu z celého sveta. Protesty sa
uskutocnili od Dilli po Nairobi, od Bangkoku po Rio a od New Yorku az po Johannesburg.

Bezsenné noci: schvalenie indického patentového ziakona, rok 2005

Po mesiacoch stravenych organizovanim nas ten moment prekvapil prave vo chvili, ked
sme ho najmenej ocakavali.

V marci 2005 zvolala organizacia Lawyers Collective do Bombaja stretnutie s fludmi
trpiacimi na ochorenie HIV a veddcimi aktivistami liecby z celého globalneho Juhu —
z Brazilie, Ciny, Sri Lanky, Juznej Afriky, Thajska a dalsich krajin. Planovali sme tri dni disku-
tovat o buducnosti globdlneho hnutia.

Diskusie sa viak nikdy neuskutocnili. Cirou zhodou okolnosti presne v den, ked vedtce
osobnosti hnutia aktivistov za liecbu prileteli do Bombaja, indicky parlament zacal roko-
vat o ndvrhu patentového zékona, ktorym by nadnarodny farmaceuticky priemysel ziskal
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neobmedzené vlastnicke prava. Inymi slovami, navrh nechranil zdravie obyvatelov, leboim
nezabezpecoval pristup k cenovo dostupnym liecivam. Nikdy som velmi neverila na osud,
ale neviem ako inak tuto ¢asovu zhodu oznacit. Nasa organizacia rychlo zareagovala.
SnaZili sme sa zabranit schvaleniu zakona, v ktorom chybala klauzula tykajica sa zdravia
verejnosti. Zvolali sme tlacovu konferenciu s aktivistami z celého sveta, ktori dlhé roky
bojovali za spristupnenie lieCiv. Juhoafricania nas viedli piesnou srsiacou hnevom voci
HIV skepticizmu. Indovia prispeli protestnymi piesnami Indického odborového hnutia za
nezdvislost. Predseda Indickej asocidcie na pomoc pacientom s rakovinou trasticim sa
hlasom opisoval vaznu situaciu onkologickych pacientov, ktori maju velmi nizky prijem,
a preto sa nemdzu dostat k Zivot zachrafiujicim liekom.

Nasledujuce rano sme leteli z Bombaja do Dilli, kde sme takmer cely tyzden aj po
nociach pracovali, aby sme ovplyvnili parlament. Chceli sme dosiahnut, aby neschvalil
navrh patentového zdkona v podobe, ktora neratala s ochranou zdravia verejnosti. Nikdy
nezabudnem, ako sme v kancelarii preplnenej aktivistami z celej zemegule o druhe;j
v noci obtelefonovavali ¢lenov indického parlamentu a Ziadali ich, aby venovali pozornost
nasim komunitam a zastavili prijatie zakona, ktory mali schvalit na dsvite. Poslancov par-
lamentu sme nahanali u nich doma, poskytovali sme rozhovory médiam a pisali jeden
clanok za druhym.

O niekolko hodin neskdr sme sa dozvedeli, Ze navrh schvalili v zneni obsahujucom
ochranu zdravia verejnosti. Komunity by bez pomoci tento boj neboli vyhrali, a ani
spolocnosti generickych lieCiv by samy neuspeli. Vitazstvo poukazovalo na silu hnutia
aktivistov z r6znych casti sveta, ktori sa zmobilizovali, aby dokazali, ze sa pristup k liekom
naozaj moze stat realitou.

India ako lider krajin globalneho Juhu urobila obrovsky krok. Zabranila, aby novy
patentovy systém ohrozil zdravie obcanov a zdecimoval domaci priemysel s generic-
kymi liecivami. Zakon vytvoril otvoreny a demokraticky systém umoZziujuci ,obcianske
pripomienkové konanie®, v ktorom méze kazdy clovek vzniest namietku voci nejakému
patentu. Okrem toho farmaceutickym spolocnostiam, ktoré chceli ziskat patent na lie-
Civa len s nepatrnymi zmenami v zloZeni, zakon ukladal povinnost dokazat, Ze maju pre
pacientov skutocny liecebny prinos. India urobila bezprecedentny krok. Stala sa prvou, ak
nie aj jedinou krajinou na svete, ktora od farmaceutickych spolocnosti pozaduje, aby bol
vzdy na prvom mieste pacient. Jazycky vah svetového obchodu sa vychylili v prospech
prehliadanych clenov spolocnosti.

NAS PRVY PATENTOVY PRiPAD
Aj po rokoch ma stale prekvapuje jedna vec. Vyhrali sme boj a dostali ochranu zdravia do

patentového zakona. Skutocne sme vyhrali. Kazdy aktivista by vam povedal, Ze podobné
vitazstva su ojedinelé a zriedkavé. Ked pridu, vychutnavame si ich. Casto nam slazia ako
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motivacia na celé roky. Pripominaju nam, Ze nebojujeme vopred prehraté boje s veter-
nymi mlynmi.

Kratko po prijati patentového zakona, zatial'¢co som pracovala pre Lawyers Collective,
vytvorila som skupinu, ktora sa zaoberala ,obc¢ianskym pripomienkovanim® patentov
podla novo uzakonenej ochrany zdravia. Chceli sme zabezpecit, aby sa neudelovali pro-
tizakonné patenty, obzvlast nie také, ktoré by zablokovali pristup k cenovo dostupnym
liekom. Z toho dévodu nas tim zacal prvé konanie obcianskej intervencie podla novo
schvaleného patentového zakona v Indii. Od poulicnych protestov sme sa napodiv posu-
nuli k technokratickym bitkam na patentovom urade.

V prvom pripade sme zastupovali organizaciu poskytujicu zadarmo alebo za nizku
cenu Zivot zachranujuce lieky pacientom s velmi nizkym prijmom trpiacim na rakovinu.
Svajciarska spolo¢nost Novartis ziskala v Indii exkluzivne prava na dovoz déleZitého lieku
proti leukémii. Cena za liek proti chronickej myeolidnej leukémii Gleevec za mesiac vy-
strelila na 2600 dolarov z pévodnych 200. V krajine, kde vacsina obyvatelov musi vyZit
z menej nez dvoch dolarov na den, kde neexistuje systém komplexného poistenia ani
siroka zachranna socialna siet, si onkologicki pacienti nemohli tento liek dovolit ani vtedy,
keby od neho zavisel ich zivot. A pravdaze aj zavisel.

Po cely nasledujuci rok sme pravnou cestou riesili pripad proti Novartisu. Vyuzivali
sme pravny systém bezprecedentnym spdsobom a prejavovali sme odpor voci novo
nastolenému rezimu globalneho obchodu, ktory ohrozoval prava chudobnych pacientov.
Na vyjadrenie podpory odporcom nas tim absolvoval viacero stretnuti na miestnych ura-
doch napriec celou Indiou. Objasnovali sme ludom pravne nuansy a organizovali brifingy.
Pocas sudneho procesu sme prispeli k vytvoreniu nového hnutia politického odporu voci
neobmedzenym zaujmom sukromnych spolocnosti v krajindch globalneho Juhu. Vitaz-
stvo patentového zakona dalo zrod celej novej vine aktivizmu.

ZALOZENIE NOVE] ORGANIZACIE

Priblizne v tom case som Zila v Bangalére u blizkej priatelky a jej manZela. Dvojica pocha-
dzala z Kalifornie. Jedného vecera, ked som sa vratila zo stretnutia na mestskom udrade,
sa nas rozhovor pri veceri predlzil az do neskorych no¢nych hodin. Hnevala ma vysoka
cena za liek proti leukémii od spolocnosti Novartis. Kym std v pripade nerozhodne, ako
sa chudobni pacienti dostanu k lieku, keby sa vydal sidny zakaz generickych lieciv? Velmi
ma to trapilo. Priatelia sa ma opytali, ¢i mi nenapadlo zaloZit vlastnu organizaciu, ktord
by sa tymto problémom zaoberala v celosvetovom meradle. Odpovedala som zaporne,
a oni sa ma opytali, kolko by stalo rozbehnut podobnt organizaciu.

Odvetila som, Zze netusim a oni mi ponukli 5ek na 200000 dolarov. Zaujimalo ich, ako
s nimi nalozim.

Ked nad tym teraz premyslam, Zasnem nad tolkym stastim. VacSina podnikatelov
sniva o podobnych priateloch, ktori im pomoéZzu v tej pravej chvili. Vtedy sme to e3te
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nevedeli, ale o rok neskor priatelkinmu manZelovi zistili rakovinové ochorenie. Vratil sa
bojovat proti nej domov do Kalifornie. Ich Stedrost zabezpetila, Ze aj ini pacienti bez pri-
stupu k liekom budd méct urobit to isté.

Rozhodovanie

Praca na pripade Gleevec ma priviedla k zisteniu, Ze uz nemdzem byt komunitnou pra-
covnickou a pravnickou. Novy indicky patentovy zakon vyzadoval, aby sa pravnici v jed-
notlivych krajinach zacali zaoberat nadnarodnym farmaceutickym priemyslom a sys-
témami, ktoré ho podporovali. Praca teda cakala nielen v Indii, dodavatelovi do vacsiny
rozvojovych krajin, ale aj v prijimajucich krajinach. Ak by sme paralelne s usilim v Indii
neodstranili patenty v krajinach s nizkymi a strednym prijmami, pristup k liekom by sa
zablokoval. Chybala celosvetovo pdsobiaca skupina obhajujica verejné zaujmy, v ktorej
by sa sustredili Spickovi odbornici so skiisenostami vo farmaceutickych vedach a ktord by
hajila zaujmy chudobnych pacientov na celom svete.

A tak som uz viac nemohla robit to, pri com som kedysi vnutorne oZila — pracovat
s fudmi v komunitéach, ktori bojuju so svojimi chorobami, riesit ich okamZité pravne
potreby a obhajovat ich. Potrebovali ma inde. Mala som pomaoct vytvorit tim vysoko
kvalifikovanych a pohotovych pravnikov a vedcov, ktorym by sa podarilo zastavit zdanlivo
nezastavitelny farmaceuticky priemysel.

Zamrazilo ma vsak pri pomysleni na manazérske a administrativne povinnosti spo-
jené s odchodom z Indie za pracou pre cely svet. Desila som sa predstavy, Ze sa zameriam
vyluéne na patenty namiesto komplexného pristupu suvisiaceho s dostupnostou liekov.
V podstate som si nedokazala predstavit ni¢ nudnejsie, ako riesit otazky patentov z kresla
v newyorskej kancelarii. Omnoho radsej by som kazdy den rokovala s indickymi institu-
ciami a jednotlivcami, ktori branili mojim klientom v pristupe k liekom, a podnikala kroky
na miestnej urovni. Azda by ste v tej chvili nenasli zdrahavejsiu osobu.

Vtedy som si vsak nedopriala prestavku na premyslenie. Vdaka dlhej ceste, ktoru
som absolvovala, kym som sa stala pravnickou v oblasti fudskych prav a komunitnou
pracovnickou, som si bola vedoma, aké rozhodnutie ma cakalo. Uplne novy smer. Cesta,
ktora bude dlhsia a intenzivnejsia ako Cokolvek, co som dovtedy zazila. Bola som na to pri-
pravend. UZ v podstate nebolo o com rozhodovat. Skisenosti ma primali zobrat na seba
tento zavazok voci komunitam, pre ktoré som pracovala a po boku ktorych som bojovala.
Stedry prispevok od priatelov mi umoznil zavazok aj splnit.

Zaciatky

V prvych dnioch existencie organizacie I-MAK sme sa spolu s dalsimi dvoma spoluzakla-
datelmi, staZistami a konzultantmi tiesnili okolo méjho kuchynského stola a dlho do noci
sme pracovali na jednotlivych pripadoch. Nastupovali sme do lietadiel a iniciovali sudne
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konania na patentovych uradoch v Kalkate, Chennai, Bombaji a Dilli. Nadvazovali sme
kontakty s expertmi na testovanie patentov a spoznavali sme systém zvndutra.

PreZivali sme osamelé dni. Iné mimovladne organizacie sa nas stranili, kedZe mali
dojem, Ze nasa iniciativa by mala byt sucastou niektorej z uz existujucich organizacii. My
sme na druhej strane pocitovali nedostatok pochopenia z ich strany. Nova organizacia
bola nutnostou. Flexibilna, pohotovo reagujuca, taka, ktora by nemusela celit byrokra-
tickym prekdzkam a obmedzeniam. Tam, kde oni videli urazku, my sme videli prileZitost.
Trvalo roky, kym sa ndm podarilo zlepsit vztahy, ktoré sa vtomto obdobi narusili.

Ale nenechali sme sa odradit a lopotili sme sa dalej presvedceni, ze nasa vizia ma
zmysel. Iniciovali sme jedno sudne konanie za druhym, budovali tim pravnikov a vedcov,
zhanali financie, vytvarali spravnu radu a spustili webovu stranku. Krok za krokom si
I-MAK vybudoval svoju poziciu. Spominam si, ako som zo zaciatku absolvovala az 60 letov
rocne a mnozstvo verejnych prejavov a konferencii. Navstevovala som patentové urady
a komunity bez pristupu k liekom napriec celym rozvojovym svetom. Na jednej strane
som Uspesne vytvarala dlhodobo fungujlcu organizaciu, no pri tom vietkom mi hrozilo
vyhorenie. Ale to som este nevedela.

Necakané tazkosti

M&j pribeh by nebol Uplny bez detailov o politickej situacii tohto obdobia, z ktorej vyply-
nuli aj moje osobné problémy.

V juli 2006, ked bola I-MAK este mladou organizaciou, sa mdj budici manzel a spo-
luaktivista stal tercom rasového profilovania. Ako moslim pakistansko-britského pdvodu
malti smolu, Ze letel zBombaja do Londyna prave v tyzdni, ked'sa v Bombaji 11. jula 2006
uskutocnili bombové Gtoky. Dokoncil prednasky pre generické spolocnosti a nastupil do
lietadla. Rozmyslal len o préaci, navsteve svojich starntcich rodi¢ov v Londyne a ndvrate do
Indie za mnou. Za mnou sa viak nevratil. Na indickom velvyslanectve v Britdnii mu bez
akéhokolvek vysvetlenia odmietli udelit viza spat do Indie. Nikdy nezabudnem na chvile,
ked ho policia prisla vysetrovat do méjho bytu v Bangalore, ked zacali odpocuvat jeho
indicky mobilny telefén, alebo ked som otvorila jeho skrifu a starostlivo ale s bolavym
srdcom zacala balit do kufrov jeho oblecenie.

Jedna nespravodlivost privolala dalsiu. Rok sme Zili oddelene, ale pokracovali sme
v zabezpecovani pristupu k liekom. Nas vztah sme budovali tak, Ze sme sa stretavali
v Brazilii, Juznej Afrike a na mnohych dalsich miestach v Spojenych Statoch a v Britanii.
Ale kvoli dosledkom 11. septembra na politiku voci moslimom sa vsetko zmenilo. Pri nav-
Stevach USA a Britanie som sedela a cakala, kym moéjho partnera odviedli na ,,dodatocnu
prehliadku“ alebo ,bezpeénostnu prehliadku ndhodnym vyberom* Casto som prezivala
hodiny v neistote a Uzkosti, ¢i ho eSte vobec uvidim, alebo & nam vobec dovolia vstupit
do krajiny. Velmi sme sa chceli citit nahnevane a ublizene. Namiesto toho sme sa naucili
brat to so sucitom a odpustenim.

146



KAPITOLA 8

Koncom roka 2006 mi priiel do Dilli e-mail, ktory nadobro zmenil méj Zivot. Mj
,bracek” Vinay ochorel na leukémiu. Bez vahania som si zabalila veci a prestahovala sa do
Bostonu. Cely moj zivot sa zameral len na USA a novu rolu. Stala som sa jeho opatrovnic-
kou: starala som sa onho, podporovala ho, liecila. Vinay potreboval transplantaciu kostnej
drene. Avsak darcov pre Vinaya, ale aj inych pacientov z komunity Americanov s juhoa-
zijskym p6vodom, bolo malo. Spustila som teda kampan na podporu darcovstva kostnej
drene. V priebehu 6smich tyzdnov sa prihlasilo 25000 darcov zo spominanej skupiny.
Prekonali sme véetky rekordy. Sila nasej komunity nam umoznila postarat sa o tisice [udi.

Na pozadi vietkych tychto nelahkych dloh som musela nadalej pracovat. Vo Vinayo-
vej izbe v institute na liecbu rakoviny Dana-Faber Cancer Institute. Usmialo sa na mna
Stastie aj v podobe straznych anjelov ako Jim Kim, ktori mi zaistili priestor na pracu na
Harvardskej skole verejného zdravotnictva. Pri kazdom délezitom kroku som stretavala
dobrodincov, ktori mi pomahali, a vdaka nim mohol projekt pokracovat. Z tychto miest-
nosti v Bostone iniciovala organizacia I-MAK jedno z naSich najddlezitejSich sudnych
konani v oblasti patentov — proti spolocnosti Abbott Laboratories. Nasim cielom bolo
rozsirit pristup k cenovo prijatelnému lieku proti HIV s nazvom Kaletra.

Zaciatkom roka 2008 zomrela nahle na neurologické komplikacie Priya, moja najlep-
Sia priatelka z detstva. Spievali sme Priyinmu telu na rozlucku, ked'sa stracala z nasich
Zivotov. Potom Vinay podlahol leukémii. Nikomu by som nepriala zaZit organizovanie
dvoch pohrebov, ktoré od seba delia len dva mesiace, ani modlitby za rodicov |uciacich
sa so svojimi detmi.

,Om purnamadah purnamidam ...ked plnost odnimu, plnost stdle ostdva“

Pocas nasledujucich mesiacov som si dovolila Uplne sa ponorit do smutku zo straty
milovanych [udi. A zrazu ma dobehli roky stohodinovych pracovnych tyzdrov v Indii,
neprestajné cestovanie do dedin na vidieku a navstevovanie velkomiest v mnohych
krajinach globdlneho Juhu. V okamihoch najhlbSieho smutku som si uvedomila, ze
k strate najdrahsich priatelov sa pripocitali aj roky prace s tazko chorymi ludmi. Bola som
svedkom, ako deti odndsali do sirotincov a asramov, ked'ich rodic¢ia podlahli oporttinne;
infekcii. Videla som rodicov, ktorym v naruci umierali deti, lebo nemali pristup k liekom
proti HIV. Rok ¢o rok som prezivala podobné momenty, a to ma nakoniec zlomilo. Stratou
priatelov, ktorych som poznala dlhsie ako kohokolvek iného, sa méj Zivot stal neznesitel-
nym. V tridsiatke som sa praci otocila chrbtom. Otvorena rana v mojej dusi spdsobila, ze
som pocitovala vnutorny odpor k comukolvek, ¢o mi pripominalo pristup k liekom.

Uzdravenie

Pocas nasledujuceho roka 2009 som sa musela kazdy def znova a znova presviedcat,
Ze sa nepoddam posttraumatickému stresu, lebo hrozilo, Ze ma Uplne pohlti. Obratila
som sa dovnutra a do hfbky. Tancovala som, varila, cvicila jogu, plakala, Strikovala, smiala
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sa, sadila rastliny a ucila sa pilates. Pristup pilatesu k dusevno-telesnym pohybom ma
po dalsie roky posilioval. Naucila som sa starat sa o seba s rovnakou intenzitou a laska-
vostou, akou som zahffala ostatnych. Tak aj tento potomok gandhiovskej rodiny musel
pochopit, Ze k seva, Cize k sluzbe, treba pristupovat ,nedudlne®: medzi vami a ostatnymi
nie je nijaky rozdiel. Ldskavost sa musi odovzdavat vietkym a rovnakou mierou. Aj tvarou
vtvar tragédii. A dokonca aj sebe same;.

V tomto obdobi som sa naucila nedrzat sa tak kfcovito prace. Uz som viac netuzila
ani som nemala energiu rutit sa ako tank svojimi pripadmi. Nedokazala som uz zvladat
prebdené noci ¢i s laskavou zurivostou bojovat za zmeny v systéme, ktory vyvijal zdanlivo
nekonecny Strukturalny odpor. S tazkym srdcom a zna¢nou davkou pocitov viny som po-
stupne polavovala vo svojej praci. Vyrazne som spomalila Zivotné tempo a brala som na
seba len také ulohy, ktoré som dokazala spinit bez toho, ze by som do nich vkladala srdce.
Citila som sa potom menej Ziva, ale dnes uz viem, Ze som ten priestor potrebovala, aby
som sa uzdravila a posunula dopredu. Bola to asi najtazsia Zivotna skuska. A aby som fiou
presla, musela som sa Uplne zrutit.

Dalsia strata

Pocas tejto novej fdzy seva som sa naucila meditovat aj napriek ukrutnej bolesti zo straty
a sediet so svojou satyou, teda pravdou.

Strata vds zmeni. Prenikne do hlbokych Struktur vasej duse, narusi ich a potom ich vy-
tvori nanovo. Méj manzel a ja, obaja sme sa zmenili.

Najtazsim krokom na tejto ceste bolo odpustit si, Ze som sa zmenila. Naucila som sa
vkrocit do nezndma. Printtilo ma to len tak byt a akceptovat realitu.

Ked'som si odpustila, vsetko ostatné zapadlo na svoje miesto. Ddstojne, s ldskou a cestne
som dala zbohom muZovi, ktory tancoval v mojom srdci takmer desat rokov.

Utrpenie aj radost sa pred nami otvoria, ked zacneme Cerpat z netuseného zdroja od-
vahy vo svojom vnutri. Uplnost sa objavi, ked' sme dostatocne silni, aby sme nacuvali hlasu
prebyvajicemu v chrdme ndsho vnutra.

Ten hlas hovori ,let”

Ano, uz sa vzndsam...

Hladanie cesty spat’

Po necelych troch rokoch starostlivosti o svoju dusu som si priznala, Ze mdj vztah k praci
sa zmenil. Pripustila som si nezaujem. Neustale som vsak bola sklticena z toho, aky d6sle-
dok bude mat tato strata nadSenia na ludi, s ktorymi som pracovala. Vnutorny posun som
vnimala ako definitivny. Mladi ludia tak obcas reaguju, lebo nevedia, Ze by to mohlo byt aj
inak. Nevedia, Ze Zivot sa meni a s nim sa menia aj oni. Na dni energického aktivizmu za
lie€bu som sa pozerala ako na relikviu z minulosti — so zmieSanymi pocitmi viny a sladko-
béInej ulavy. Potom sa ale veci znova zmenili. A tak to byva.
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Niekedy na to, aby ste sa vratili, netreba Zivot meniaci impulz. Po velmi dlhom case
stradvenom na velmi temnej ceste bez akéhokolvek svetla nddeje som sa naucila, Ze mu-
sim len klast nohu pred nohu, najst pevnu pddu a jednoducho neprestat kracat. A potom
som jedného dna len tak zrazu vosla do svetla. Vkrocila som do svojho staronového ja
a nasla silu. Asi nikdy neporozumiem, ako sa to stalo, ale hadam to ani nepotrebujem
pochopit. Délezité je, Ze som po tie roky nikdy formalne neodisla z I-MAKu. Moja orga-
nizacia, spoluzakladatel, spravna rada a vsetci naokolo ma po cely ¢as velmi podporovali
a zmenili moju pracovnu ulohu tak, aby som ju pocas narocného obdobia zvladala. Som
im za to nekonecne vdacna.

Ked som nasla cestu spat do prace, objavila som v sebe novu silu presadzovat pri-
stup k liecbe. Ako sa pdsobnost organizacie I-MAK rozsirovala do dalsich krajin a o nové
choroby, uputali ma a inspirovali partneri z krajin so strednymi prijmami. S nadsenim
som znovuobjavila svoju schopnost ziskavat tazko dostupné informacie a strategicky
zasiahnut pri podpore komunit v ich snahach o zlepSenie pristupu k liekom.

Pravdupovediac, vyhorela som cCiastocne aj preto, Ze som popri svojej praci nikdy ne-
mala moznost stretndt sa s drvivou vacsinou ludi, ktorym som pomohla. Nemala som
z ¢oho Cerpat energiu na uzdravenie a obnovenie sil do dalsieho kola. Navyse v stikrom-
nom sektore urCuje hodnotu jednotlivca alebo institucie vyska platu alebo zisk. V sektore
mimovladnych organizacii, obzvlast v oblasti zdravia, sa hodnoti takmer vylu¢ne podla
popularity. Preto sa aj najlepsie mimovladne organizacie nechaju zatiahnut do hier ega,
a preto nedostatok uznania alebo zaujmu zacne ovplyviovat aj konanie ludi s tymi naj-
uslachtilejsimi zamermi. Trvalo mi roky, kym so si to uvedomila a este dlhsie, kym som
svoj zivot zmenila tak, aby ma naplial a umoznoval mi efektivne pracovat.

Minuly rok som sa konecne oslobodila aj od pocitov viny za to, Ze som obmedzila
pracu pre I-MAK. Ludom sa zdalo nepochopitelné, Ze mam pocity viny, ved som sa starala
o onkologického pacienta, viedla kampan za podporu darcovstva kostnej drene na za-
chranu zZivota, a popri tom vsetkom som sa spamatavala z nahlej straty dvoch najlepsich
priatelov. Ale mdj zavazok voci aktivizmu za liecbu bol taky pevny, Ze som zrazu nevedela,
¢o si pocat. Pre pracu a komunity ludi, ktorym sliZime, je nase 300 % nasadenie medve-
dou sluzbou. Je to totiZ najistejsia cesta k vyhoreniu. Uréi ndm osud kratkej Zivotnosti.
Predcasne nas vycerpa.

Dnes uZ pracujem inak. Som hrda na to, Ze som desatrocie pracovala ako aktivistka za
liecbu a Ze I-MAK uZ funguje siedmy rok. Ale ked nastupujem do lietadla smer Pakistan,
juzna Afrika ¢i Argentina, vidy sa zastavim kupit si cestovny vankusik. V kalendari si zna-
¢im dni, ked budem po navrate oddychovat. Tri razy do tyzdna uc¢im uvedomely pohyb
v New York City, lebo chcem robit nieco, o ma uzemni, pripomenie mi prepojenie medzi
myslou a telom a zéroven bude protivahou voci aktivizmu.

V lete tohto roka sme dostali tvrdd ranu v podobe necakaného Umrtia kolegu. Za-
stavila som sa, aby som dokdazala spracovat stratu. NielenZe bol hnacou silou vedecke;
prace v I-MAKu, ale bol aj mojim priatelom a ucitelom. Po rokoch spamatavania sa zo
strat som si nedokazala predstavit, ako zvladnem dalsie zbohom. Tentoraz to ale bolo iné.
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InStinktivne som si dopriala ¢as na spracovanie soku, smutenie, prejavenie bolesti a |asky
k pribuznym. A o mesiace neskdr som zacala znova budovat nas tim. Uz som nepocito-
vala vinu a nemusela som si odpustat. Konecne som pochopila, ze ked nds zZivot prekvapi,
nema zmysel branit sa.

DALSIE PONAUCENIA

Jeden z rozhodujucich okamihov méjho povolania aktivistky nastal vtedy, ked'som zacala
zit podla principu ,organizovat s laskou®, ktory som odpozorovala od svojej priatelky a ak-
tivistky Ai-Jen Poovej. Nas, aktivistov, obvykle pohana nadsenie, adrenalin, alebo aj hnev
¢ivnimana nespravodlivost. Ked organizujete s laskou, mozZete primat viddy, spolo¢nosti
a medzinarodné institlcie k spolupraci Ucinnejsie ako natlakom pravnou cestou. Zistila
som, ze uz nevycerpavam posledné zasoby energie. A tato vnutorna zmena sa prejavila
aj navonok. Novy pristup pritiahol viac spoluprace a obnovil diskusie, ktoré v minulosti
uviazli kvdli nezhodam.

Sucasne som premyslala nad skutocnym efektom nasho usilia a ako ho zadefinovat.
Uvedomila som si, Ze v nasej brandzi je asi najdokonalejsim prejavom lasky meratelna
zmena. Specialista na hodnotenie U¢innosti Kevin Starr povazuje za najdolezitejsie dve
otazky: Co chceme dosiahnut? a Vieme, ze to funguje?. Zacala som vyuzivat dosledné
nastroje na hodnotenie Ucinnosti nasho Usilia. Je to neoddelitelna sucast pravnych pro-
cesov. Do oblasti pristupu k liekom som prispela pozorovaniami zaloZzenymi na dokazoch
o tom, ktoré stratégie funguju a ktoré nie. A tiez ako by sa dali vylepsit. Gandhiho znamy
vyrok hovori: ,Stan sa sdm tou zmenou, ktoru chces vidiet vo svete.” Ked sme sa naucili
rozumiet Ucinnosti a merat ju, a popri tom sme stale organizovali s laskou, skutocne sme
sa sami stali zmenou.

Vitazstvo

Pri vdetkom tom uceni a vyvijani sa som sa Uplne vzdala akéhokolvek ocakavania vyhry.
Byt aktivistom za liecbu znamena, Ze sa mesiac ¢o mesiac, rok o rok ucite, ako bojovat
proti Strukturalnemu odporu bez toho, Ze by ste oc¢akavali vitazstvo nad systémom. Pred
rokmi ma pohanalo len nadSenie a adrenalin, ked som iniciovala ddleZité sudne konania,
ktoré, ako som dufala, otvoria cenovo dostupnym liekom dvere do krajin globalneho Juhu.
Ateraz som sa naucila prekondvat fazy, ked nadsenie nepocitujem. Nedovolila som si ale
zamyslat sa nad tym, ako sa jednotlivé pripady skoncia.

V roku 2011 sme vyhrali v sidnom konani tykajucom sa spomenutého lieku na
HIV proti spolo¢nosti Abbott Laboratories. Ide o sudne konanie, ktoré sme iniciovali
z nemocnicnej izby v Bostone. Pamatam si chvilu, ked priSla ta novina. Neverila som
tomu a bola som plna pochybnosti. Trvalo Styri roky, kym sud v pripade rozhodol. Bolo

150



KAPITOLA 8

nepravdepodobné, Ze by hfstka pravnikov a vedcov s laptopmi mohla stperit s obludnou
spolognostou vyzbrojenou armadou pravnikov a neobmedzenym mnoZzstvom financii.
Pomohol nam vsak sam indicky zakon, ktory umoZznuje ,obcianske pripomienkové ko-
nanie“ vo veci patentov za nizku cenu alebo zadarmo. Stacil len tim odbornikov, ktori sa
s odovzdanim podujali pracovat na pripade. Odhadovali sme, Ze len nase prvé tri pripady
budu mat v priebehu nasledujucich piatich rokov pozitivny dopad na 700000 ludskych
Zivotov. V tej chvili ma s novou intenzitou oslovila myslienka Margaret Meadovej, hoci
som vzdy bola presvedcena o jej pravdivosti.

,Nikdy nepochybujte, Ze mald skupinka premyslavych a zanietenych ludi dokdZe zmenit
svet. Nic iného nikdy svet nezmenilo.”

A teraz, v roku 2013, jej slova znova zarezonovali. Ubehlo osem rokov, odkedy sme
iniciovali prvé sudne konanie proti spolocnosti Novartis, osem rokov prace pravnikov,
aktivistov a pacientov na celom svete. Najvyssi sud Indie rozhodol v prospech pacientoy,
hnutia za dostupnost lieCiv a Indie, aby uchranil pravo na uzakonenie ochrany zdravia
v prostredi obchodu. Vitazstvo bolo prevratné. Cely defi som len sedela v meste Chennai
a spracUvala vyznam vitazstva tohto lieku proti leukémii. Nasledujuci den nas oslovili
z dennika New York Times. Zaujimalo ich, ako sa organizacia I-MAK pozerd na rozsudok.
Odpovedali sme pohotovo a presvedcivo.

Pozitivne ddsledky tohto rozhodnutia pocitia [udia na celom svete, a aj dalSie krajiny
s nizkymi a strednymi prijmami pdjdu v slapajach Indie. Okrem toho, Ze sa zlepsila pri-
stupnost cenovo dostupnych verzii tohto lieku proti leukémii, dalSie krajiny sveta vratane
Argentiny zacali v rdmci svojich patentovych systémov chranit zdravie verejnosti.

Nakoniec trvalo osem rokov, kym sa toto vitazstvo zavrsilo. Osem dlhych, osamelych
a unavnych rokov méjho Zivota. Pytala som sa sama seba, ¢i sa naSmu hnutiu vobec
niekedy podari nastrbit nekompromisnd masinériu farmaceutického priemyslu alebo
systémoy, ktoré chrania svoje zisky za cenu ludskych Zivotov. Osem nesmierne tazkych
rokov, ked som videla, ako deti davali zbohom svojim rodicom a rodicia sa priskoro Iucili
so svojimi detmi. Ak som sa za tychto desat rokov nieco naudila, tak asi tolko, Ze zmena
chce cas a trpezlivost je zakladnym kameriom seva.

Dnes uz seva vnimam inak. Nepozeram sa uz na sluzbu ako na uplné vydavanie
vsetkého na Ukor seba samej. Dbam o to, aby medzi mojim Zivotom a pracou existovala
rovnovaha. Skolim mladsich aktivistov a podnikatelov a pomaham im zariadit si zivot tak,
aby sluzil im samym aj ich praci co najlepsie. Nakoniec sa aj tak stale vraciam k tomu, co
som sa na jednom meditacnom pobyte naucila o dualite. Zijem s vedomim, Ze nie som
ina ako ludia v komunitach alebo vo svete, ktorému chcem slizit. A nie som od nich ani
oddelena. Vetko je prepojené. Dnes preto seva pre mna samu tvori neoddelitelnu sucast
mojej sluzby.

151



PATENTOVE VOJNY

Integracia

Ako tu dnes sedim a pisem tieto riadky, udivuje ma, kolko sa toho udialo za uplynulych
desat rokov. Predstavujem si, Ze sa na mna pozera stary otec, ako sedim za tymto dreve-
nym stolikom a zurivo tukam do klavesnice a Ze je na mna hrdy, lebo sa mi dari. NadSenie
a motivaciu mi vétepil on. Nadsenie ho neopustalo ani jediny den v Zivote, ktory zasvatil
Usiliu o to, aby marginalizovanym komunitam umoznil vyjadrit svoje poziadavky. Ato ma
Zenie dopredu. Jeho Zivot Spickového Zurnalistu stal na hodnotach jednoduchosti. AZ do
konca Zivotnej pute nevlastnil auto ani telefén. Tieto hodnoty zdielam aj ja a neustale
sa ich snazim nasledovat. Keby teraz videl I-MAK, ako pomaha komunitdm v mnohych
krajinach na celom svete a pracuje s rozsirujicim sa spektrom choréb i rasttcim timom,
verim, Ze by bol stastim bez seba.

Pri pohlade na ostatnych desat rokov méjho Zivota mi obc¢as napadne, ze by som
nikomu nepriala zazit to. Pravdou v3ak je, Zze bez tazkych skisok by som teraz nebola tam,
kde som. Vdaka UZzasnému a niekedy privelkému smutku som objavila tie stranky Zivota,
ktoré by miinak pri mojej zaneprazdnenosti unikli. Nakoniec to nebolo nic iné ako utrpe-
nie, o ma ,primélo pomahat“ A v tom spociva moja (jednoducha, zlozita, bezmedzna)
pravda.
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Sharon Terryova

Predtym nez jej ndvsteva u dermatoldga obrdtila Zivot hore nohami,
Sharon Terryovd nikdy nepocula o ochoreni pseudoxanthoma
elasticum (PXE). Ked'vsak zisti, Ze vyskum tejto choroby, ktord

postihla jej deti, je obmedzeny vedeckym protokolom, podujme sa
s pre fiu charakteristickym odhodlanim zmenit cely systém.

PREKROCENIE HRANICE

U isté momenty v Zivote, ktoré si clovek zapamata navzdy. Tvoria jasnu a vymedzend

hranicu. Raz ju prekrocite a uz niet cesty spat. Uplne sa ale lidia od spomienok na to,
kde ste prave boli, ked ste sa dopoculi o vrazde Johna Kennedyho alebo o pade berlin-
skeho muru. Na tej druhej strane ma Zivot iné farby a odtiene.

Podobny moment ma priviedol ku zdrahavému a hlbsiemu inovatorstvu. Slovo ,hIb5i“
som pouzila preto, lebo som zistila, ze som bola zdrahavou inovatorkou cely Zivot.

Rézne tazkosti ma prinutili k tvorivosti a potom ju preistili v ohni skisok. Casto som
sa proti tomu procesu branila. Podstata mojej bytosti sa vdak mohla naplno rozvinut

153



BEZ BAHNA NIET LOTOSU

jedine v skuskach. Inovatorstvo je jednoducho len mechanizmom, hoci obéas je aj preja-
vom neurdzy, vdaka ktorému som sa stala sama sebou.

AzZ do tej chvile sme prezZivali urcité hromadenie napatia, ktoré pripominalo jazdu na
husenkovej drahe — niekedy sa nazyva aj diagnostickou odyseou. Pisal sa rok 1992 a bli-
Zila sa oslava prvych narodenin mojej netere. Prva Stastna udalost od bratovej smrti pred
Styrmi mesiacmi. V makkom popoludnajsom svetle som si vsimla tri Skvrnky na oboch
stranach krku svojej dcéry. V Connecticute bolo horlice septembrové popoludnie. Na
chvilu som sa zamyslela nad svojim zistenim a zovrelo mi Zalidok v kratkom navale stra-
chu. Viac som tomu ale nevenovala pozornost. Vratila som sa k obnovovaniu rovnovahy
v rodine, ktorou velmi otriasla Stephenova smrt. Mal len tridsatjeden rokov a v nasich
Zivotoch po nom ostala bolestna prazdnota.

Elizabeth a lan Terryovci v case, ked im zistili diagnézu. Fotografia autorky.

Pocas nasledujucich mesiacov a rokov som sa pravidelne pytala nasej detskej lekarky:
,Co znamenaju tie bodky? Preco su len po stranach krku? Treba sa nimi zaoberat?“

Opakovane ma uistovala, Ze sa nemam coho obdvat. Podla nej iSlo len o alergiu na
praci prasok. Nepresvedcilo ma to a vo vnutri som lekarke odporovala — preco teda nema
Skvrnky na celom krku? A potom som sa zasa upokojovala a davala som jej za pravdu. Ano,
od bratovej smrti som neuroticky podozrievava, ano, skutocne by som mala podstupit
terapiu, ktora by neurézu zmiernila. A tie bodky pravdepodobne vobec nerastu, vsakze?
Preco sa potom fotografie z roka na rok tak lisia? Dakujem Bohu, Ze som chodila na tera-
piu, ked'sa zacala odvijat tato kapitola nasich Zivotov.

Vlastne ani neviem, ¢o nas k tomu nakoniec primalo, ale s manzelom sme sa roz-
hodli vziat deti k dermatologovi, aj ked sme tym vycerpali rodinny rozpocet a vobec sme
to neplanovali. Vybrali sme sa teda k lekarovi, ktorého sluzby nase zdravotné poistenie
nepokryvalo. Dohodli sme si termin a Patovi som povedala, Ze nemusi ist s nami. Ved
lekar urcite potvrdi nejaky druh alergie. Dvadsiateho tretieho decembra 1994 sme teda

154



KAPITOLA 9

ja, Elizabeth a jej mladsi brat lan vyrazili k lekarovi. Ten rozhodujuci okamih sa pred nami
hrozivo vynaral a my sme don nic netusSiac vkracali.

Zdalo sa, akoby sa vietko udialo v zlomku sekundy. Doktor Lionel Bercovitch prezrel
Elizabethin krk a povedal: ,Je to pseudoxanthoma elasticum® Pri zvuku slabiky ,oma“ mi
zacalo zvierat hrdlo (pripominala mi nazvy rakovinovych ochoreni ako melaném a lym-
fém). Lekar prezrel lana a dodal: ,,A on to ma tiez.“ Potom zhasol svetlo a oftalmoskopom
prehliadol Elizabethine oci. ,Pockat, ¢o to ma znamenat?!“ chcelo sa mi kricat. Ved to je
kozny problém — preco sa jej pozera do oci? Ochorenie vsak zasiahlo aj oCi. A ja som v te]
chvili prekrocila svoju hranicu. Nevedela som, kde som, bala som sa a bola tma.

Doktor Bercovitch rozsvietil a vysvetlil mi, ze ma atestaciu z dermatoldgie aj oftal-
moldgie, a preto dokaZe vyhodnotit ocné aj kozné prejavy ochorenia pseudoxanthoma
elasticum (PXE). Nedokéazala som spracovat, ¢o dalej hovoril. Cosi o systémovom, auto-
zomalne recesivnom ochoreni, o ktorom sa takmer nic nevie. Len som mala pred ocami
svoje dve Uzasné deti a pocUvala o vraskavej previsnute] kozi a slepote.

ISla som domov, zatelefonovala Patovi a nariekala nad znetvorenim, ktoré ¢aka nase
deti v budicnosti. Aké len bolo hlupe robit si starosti o ich koZzu a vzhlad, ked im hrozila
slepota! Nato som zatelefonovala nasej pediatricke. Z police vytiahla akusi knihu a preci-
tala miz nej. Toto ochorenie spdsobuje kozné, ocné, srdcové a cievne tazkosti. Pat sa vratil
domov a snazili sme sa normalne navecerat, aby sa deti nevystrasili tiez.

Po veceri nam zatelefonoval doktor Bercovitch. PovaZovali sme to za nadstandardny
pristup, ale omnoho viac nas prekvapilo, ked sme zistili, Ze byva len o par domov dalej. Po-
nukol nam, Ze moézeme dalsi vecer, den pred Stedrym driom, prist k nemu na konzultaciu.
Dalsia susedka nam medzitym postrazi Elizabeth a lana. V ten vecer sme sa zo vietkych
sil snazili pochopit jeho slova. Uvedomovali sme si viak, Ze nemame dost informacii na
to, aby sme ich dokazali Uplne stravit. Musime sa oboznamit so zakladnymi pojmami
a potom budeme potrebovat nejaky ¢as na zorientovanie sa v problematike.

Elizabeth a lan si tie Vianoce, ked mali sedem a pat rokov, budu pamat ako najlepsie
Vianoce v zivote. Dostali vietky hracky, po ktorych tuzili, a eSte viac. Dve malé, stastné,
ni¢ netusiace deti. Ked sa dozvedeli o svojej chorobe, naucili sa jej dlhé latinské meno.
A potom podla nej zacali pomenuvat rozne pavuky a rastliny — pseudoxanthoma elasti-
cum — povazovali to za dostatocne vedecky nazov.

PROBLEM VACSi AKO MY

Po Vianociach nas cakali narocné tyzdne. Zasla som do dvoch kniznic na lekarskej fakulte
a urobila som si fotokdpie kazdého ¢lanku o PXE, ktory som v tejto predinternetovej dobe
nasla po dlhom prehrabavani sa v listkovom katalégu. Domov som si priniesla Styristo
¢lankov a nerozumela som ani jedinému. Videla som len bizarné fotografie ovisnutej koze,
popisy slepoty a predcasnej smrti. S Patom sme nedockavo prehladavali ¢lanky, a hoci
sme vdbec nerozumeli detailom, zacali sme v nich pozorovat urcité opakujuce sa vzorce.
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Prvy vzorec: Ziadny vzorec neexistuje. Autori pisali zo stovky réznych perspektiv, a z je-
diného pripadu robili celkové zavery o chorobe. Neslo nam do hlavy, ako méze niekto
popisovat chorobu len na zaklade jedného pripadu. Neskor sme sa dozvedeli, Ze sa takyto
postup nazyva kazuistika. Dal3i vzorec, ktory sme postrehli: zdanlivo nesuvisiace detaily
sa spajali a mal z nich vzniknut pribeh. Napriklad sme nasli ¢ldnok o 13-ro¢nom dietati,
ktoré zomrelo ,,na PXE“ Trpelo viak aj na zachvatové ochorenie a niekolkokrat sa pokusilo
spachat samovraZzdu. Nebolo jasné, ¢i jej umrtie skutocne spdsobila PXE. Ako si autor
mohol byt isty? A kto sme my, aby sme spochybrovali autora vedeckého ¢lanku publiko-
vaného v odbornom casopise?

PXE sa na réznych miestach sveta popisovala odliSne. A hoci je nepochybne pravdou, ze
geografickd izolovanost alebo pdvod predkov moézu zapricinovat urcité rozdielne prejavy
choroby, vyzeralo to tak, Ze aj medzi blizkymi populaciami su priepastné rozdiely. Znepo-
kojovalo nas aj to, ze vietky spravy boli pozitivne — neinformovali o jedinom nevydarenom
experimente. Z ¢oho sa potom maju vedci poucit, ak sa nezverejfiuju nevydarené pokusy?

Objavili sme aj dalsi vzorec — nedostatok spoluprace. V tych nemnohych pripadoch,
ked jeden autor napisal viacero ¢lankov sa zdalo, Ze ide vzdy o rovnaku skupinu autorov.
Neprebiehala Ziadna vzajomna vymena skusenosti.

Problém so spolupracou, ¢i dokonca konkurenciou, sme si bolestne uvedomovali v ob-
dobi tesne po tom, ako nasim detom stanovili diagnézu. Niekolko dni po Vianociach nam
zatelefonoval vedec z Harvardu s otazkou, ¢i by sme mu neposkytli vzorky krvi nasich
deti. Chcel ich pouzit v studii, ktorej cielom bolo najst gén PXE. Ochotne sme suhlasili
s navstevou vedcovho asistenta, ktory detom odobral krv. O dva dni neskér nam zatele-
fonoval vedec z nemocnice Mt. Sinai Hospital s rovnakou poZiadavkou. Povedali sme mu:
,Samozrejme, prave jeden vedec z Harvardu odobral niekolko skimaviek, takze sa s vami
urcite podeli. Malé deti predsa nebudeme stresovat odoberanim krvi dvakrat za sebou.”

Zasmial sa: ,Nie, urcite sa s nami nepodelia. Prave sa predbiehame, kto prvy najde
gén PXE.“ Boli sme v Soku. ZaZili sme uZ siperenie v mnohych oblastiach Zivota, bolo viak
pre nas nemyslitelné, Ze by sa takto sutazilo aj v biomedicinskom vyskume. Nesnazia sa
azda véetci ¢o najuZsie spolupracovat, aby ¢o najrychlejsie nasli rieSenia problémov, ked
je v stavke ludské zdravie? Skutocne nds Sokovalo, Ze je to prave naopak.

Objavil sa aj dalsi vzorec. V suvislosti s chorobou sa nic nerobilo systematicky. Opako-
vali sa rovnaké pokusy a nebolo vidno ani znamku toho, Ze by sa vychadzalo z predoslych
pripadov. Nikto sa nezaoberal vedeckymi zavermi, ktoré by sa dali vyvodit z udajov. A na-
koniec sme spozorovali jeden cudny a zaroven priserny vzorec. Ludia sa v tychto studiach
nazyvali subjektmi. Neboli ani len spolupracovnikmi a jednoznacne sa im neumoznovalo
participovat.

Priblizne mesiac po zisteni Elizabethine] a lanovej diagndzy sme sa museli vzdat myl-
nej predstavy, Ze na kazdu chorobu existuje liecba. Museli sme sa odputat od iluzie, Ze sme
sa ocitli pri akejsi medicinskej obdobe pultu v lahédkach, kde si len staci vybrat a cakat,
kym vés obsluzia. Potrebovali sme najst spdsob, ako sa vyznat v zmatocnych informacidch
z clankov aj v supereni, ktoré sme zazili pri odbere krvnych vzoriek na ucely vyskumu.
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VEDA: LiSI SA AZ TAK VEIMI OD OSTATNYCH VYZIEV?

So vzdelanim pedagogicky a vysokoskolskej kaplanky som bola velmi chabo pripravena
na hfbu medicinskych ¢lankov. O medicinskom vyskume som nevedela zhola ni¢, po-
dobne ako mdj manzel inzinier, ktory rad hovori, ,ze by sme vtedy nerozoznali gén od
krytu kolesa“ Nikto, ani my sami sme vtedy este netusili, Ze tloha zmenit systém ¢aka na
nas. Nemali sme na vyber.

Noc Co noc sme zaspavali obklopeni hfbou fotokdpii a obrovskych lekarskych slov-
nikov. Vtedy sme si uvedomili, Ze musime konat. Spominam si, ako sme sa raz vecer na
seba pozreli a pomysleli si — nie, nie, toto nechceme, netizime triedit poznatky o tejto
chorobe. Nestadi, Ze s iou musime Zit, bojovat a viest fou deti? Nemohol by ju objasnit
a zatriedit niekto iny a zatelefonovat nam, ked sa najde liek? Prosikala som vesmir, nech
sa o nas postara. Nie. Neochotne sme teda pripustili, Ze toto bremeno musime niest my.
Nemal kto iny.

Rozhodnutie sme teda urobili a hned sme sivysukali rukavy a pustili sa do prace. Moje
schopnosti nadobudnuté pocas organizovania domdaceho vyucovania a poradenstva vy-
sokoskolskym studentom sme v roku 1995 vyuzili na zalozenie nadacie PXE International.
Jej hlavnym zameranim bol vyskum choroby PXE. Existovali samozrejme aj dalsie organi-
zacie na vyskum chordb, takZze sme ich vyhladali a stretli sme sa s nimi prostrednictvom
zastreSujucej organizacie s vtedajsim nazvom Alliance for Genetic Support Groups. Ludia
z tychto skupin ndm poradili, aby sme sa nepokusali pracovat na vyskume choroby, ¢i do-
konca nejako ovplyvhovat biomedicinsky vyskum —mali sme sa len pekne drzat podpory
pacientov a zvy3ok nechat na odbornikov. Netrvalo ani mindtu a tuto radu sme zavrhli.
Povedali nam tiez, ze ak chceme ovplyvnit vyskum, tak jedine vyzbieranim finan¢ného
prispevku, a Ze ak nezabezpecime statisice dolarov, nepohneme ani listkom na strome.
Tuto radu sme tiez nebrali do Gvahy. Prvy grant, ktory sme ziskali, mal hodnotu 10000
dolarov a cely sme ho venovali laboratériam Jackson Laboratories v meste Bar Harbor
v Maine na vyskum ocnych priznakov PXE u mysi. Nepodarilo sa im v3ak odhalit PXE, ale
prirodzene sa vyskytujuci model katarakty u mysi. Vedec na zaklade objavu ziskal grant
Howarda Hughesa a ndsledne sa mu podarilo vyskimat dalsie skvelé veci tykajuce sa
sivého zakalu.

V tom obdobi bolo hadam este zvlastnejsie, ako velmi sme tuzili pustit sa do prace
a ,zaspinit si ruky“ v laboratériu. Pévodne sme poZiadali vedca z Harvardu, ktory odobral
nasim detom kry, ¢i by sme v ,jeho laboratériu nemohli €istit skimavky“. Chodili sme tam
kazdy vecer po 10 hodine a zostavali sme Styri az pat hodin. Casom sme uz robili experi-
menty s cielom najst gén PXE. Popritom sme zvaZzovali problém konkurencie a vymyslali,
ako presvedcit vedcov na spolupracu. Netusili sme este, do akého zloZitého problému
sme zabfdli. Ved dokonca aj dnes mu venujem vela casu.

Ked som ludom popisovala svoju viziu spoluprace, opakovane sme sa dopoculi:
»Macky do svorky nenazeniete” Avtedy nam svitlo! Nazenieme, ak premiestnime potravu!
Krvné a tkanivové vzorky aj klinické informacie od ludi postihnutych PXE boli v tomto
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obdobi objavovania génov ocividne velmi Ziadané. Stacilo len usporiadane nazhromazdit
tieto zdroje a macky uz za nami pridu. Pravidla sme si mohli urcovat my — ,ak chcete Zrat,
musite sa s ostatnymi pekne hrat”. A tak sa zrodil medzindrodny register PXE a BioBanka.
Pokial viem, islo o prvu krvnu banku vo vlastnictve neodbornikov. V polovici roka 1995
sme uz ziskavali krvné a tkanivové vzorky od ludi trpiacich na PXE z celého sveta. Poda-
rilo sa nam to vdaka medicinskym konferenciam, inzeratom v novinach a vyhladavaniu
Specialistov.

Vdaka kombinacii rastucich zdrojov vo forme DNA a nasej driny po nociach (a ne-
smieme zabudnUt podakovat susedke Marthe za to, Ze ndm po vietky tie noci strazila deti)
sa nam podarilo identifikovat ten gén. Clanok o objavni génu som napisala v spolupraci
niesjednym, ale hned's dvoma laboratériami a vysiel v odbornom Casopis Nature Genetics.

Zial, nakoniec sa mi laboratéria nepodarilo presvedcit, aby navzajom spolupracovali.
No toto tvorivé rieSenie sa aspon skoncilo remizou. Potom som participovala na paten-
tovani génu ako jeho spoluobjavitelka a v3etci drZitelia patentov odovzdali prava nadacii
PXE International. Vtedy som bola jedinym neodbornikom, ktory kedy patentoval gén.
A pravdepodobne sa to nezmenilo. Povazujem sa za spravkynu génu PXE, starala som
sa on a uspesne som ho doviedla az k diagnostickym testom a klinickym skuskam liecby.

ROZSIRENIE SYSTEMU

Od roku 1995 aZ do 2004-tého sme nachdadzali inovativne rieenia a prepojenia jed-
notlivych casti systému. Pat vyuzival tvorivé myslenie a poznatky z inZinierstva, vdaka
comu vymyslel plan, ktorym sa riadime dodnes (obrazok nizsie). Na kazdom kroku sme
vytvarali ,disruptivne inovacie®, a to este predtym, nez sa tento termin spopularizoval.
Ked sme vyuZili aj schopnosti advokatov ¢i vedcov, nas vedecky projekt nadobudol nové
rozmery. Nadacia PXE International prevzala niektoré aspekty akademickych modelov
(prisne vedecka metodoldgia), obchodnych spolo¢nosti (komodifikacia a zodpovednost)
i zdujmovych skupin (dévera a flexibilita) a vyuzila ich na vytvorenie nového modelu pre
rozvijajuci sa vyskum.V spolocenstve pacientov aj vyskumnych pracovnikov som vytvorila
komunity, ktoré si navzajom doéverovali, ¢o bolo nevyhnutnym a zaroven aj inovativnym
krokom.

KedZe nds desiatky ludi Ziadali o pomoc pri zakladani dalSich organizacii ako PXE
International a pri vytvarani biobank, rozhodli sme sa (samozrejme zdrdhavo), ze by sme
systém nemali obmedzovat len na tuto jednu chorobu. Ciel sa nam zozaciatku darilo
uskutocnovat vytvaranim spolocnych platforiem na uchovavanie DNA (Genetic Alliance
Registry a BioBank, biobank.org) a tak, Ze sme napisali prirucku ako postupovat pri obha-
jovani zaujmov, z ktorej sa neskor stal projekt WikiAdvocacy (wikiadvocacy.org). V roku
2002 vsak nadisla rozhodujuca chvila, ked pre mna slovné spojenie ,zdrahavy inovator”
nadobudlo Uplne novy vyznam.

158



KAPITOLA 9

Gén PXE Kédujuica sekvencia k:ﬁ Kauzalne mutacie =>{ Diagnostika
7 ¥ 7 T
Analyza | - . Epidemiologicky s
sekvencie vy,slkum korelaény
[/ / vztah !
L= Genotypové/ _ T
Genomové - Molekulrna draha fenotypové |- \f’ . |
SNP/ a ISNP -y \\ Predikcia
—|  zavaznosti
- fenotypu
Asociovana
expresia /1
proteinov =
] Bunkové
“/ modely I l
£ - 5
| Proteomika - - < o VARV
o Vektory na N Terapeuticka
In vivo Stiidie ——— > tickej SN p
| Regulomika e - intervencia

Stratégia PXE International.

V tomto obdobi som uZ bola predsednickou spravnej rady organizacie Genetic
Alliance (premenovana z povodne uzsie zameranej organizacie Alliance for Genetic
Support Groups). Organizacia Genetic Alliance rozsirila svoje poslanie a zacala chapat, Ze
svet neziskovych podnikov a biomedicinskeho vyskumu sa meni. Nakoniec, ved'sa predsa
po prvy raz v histérii podarilo zmapovat sekvenciu ludského gendmu, ¢im sa otvorili nové
moznosti. Od objavenia liecby pre vietkych ludi nas delil len krécik, i nie?

V roku 2004 sa v spolocnosti Genetic Alliance vyskytlo volné pracovné miesto na pozi-
ciu generalneho riaditela. S nadSenim som zacala hladat ,lidra svetového formatu® Mal
organizaciu posunut na novu Uroven, odhalit skryté zaleZitosti a vytvorit najinovativnej-
$iu neziskovu organizaciu v oblasti zdravotnictva, aku si ¢lovek ani nedokdze predstavit.
Spolu s Radou sme zostavili popis tvorivého a odhodlaného lidra. O¢akavania som nasta-
vila tak vysoko, aby zodpovedali mojej vizii. Naramne ma nadchla predstava stretnutia
s tym clovekom. A samozrejme som si predstavovala, Ze sa ndm ho podari najst az po
celondrodnom hladani.

Clenovia spravnej rady mi povedali, aby som 5la domov a pozrela sa do zrkadla. Ani na-
pad! Musime sa poobzerat Siroko-daleko, zrkadlo s tym nema co robit. Pocas hladania mi
vsak opakovane pripominali, nech sa pozriem do zrkadla. Ja som im neustale odpovedala,
Ze potrebujeme lidra svetového formatu, urcite nie mna. Po niekolkych mesiacoch som
si uvedomila, preCo sa tak zdraham. Mala som strach. Strach z toho, ze odo mna bude
zavisiet riadenie aj vizia a ze ich budem musiet uskutocnit transformativnym spésobom.
Vietko, o som ocakavala od niekoho iného, budem musiet urobit sama. Obavala som sa,
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Ze pozriet sa do zrkadla by znamenalo pychu. Namiesto toho som v3ak pri pohlade do
zrkadla so slovami ano, som to ja, prezila hadam najpokorujucejsi moment v Zivote. Ja
som ten lider svetového forméatu, ktorého hladame.

TakZe ¢o s mojou zdrahavostou voci eSte vyraznejsej inovativnosti? Zistila som, Ze sa
zdrdham z dvoch dévodov. S jednym sa dalo vyrovnat [ahsie ako s druhym. Prvy sa tykal
PXE International a efektu ochorenia pseudoxanthoma elasticum na moje deti. Mozno
moje rozhodnutie pracovat pre vacsi systém negativne ovplyvni ich aj daldich ludi trpia-
cich na toto ochorenie. A mozno v otazkach tejto choroby neurobim taky pokrok, aky by
sa mi podaril, keby som sa nezaoberala véetkymi chorobami. Dve veci mi pomohli lahsie
to prijat. Po prvé, som presvedcena, Ze ak pracujeme pre vacsie dobro, teda so vsetkymi
chorobami a systémami v biolégii, a nie len jednotlivo, podari sa ndm urobit pokrok vo
véetkych ohladoch ovela rychlejsie. StotozrAujem sa so slovami prezidenta Johna Kenne-
dyho: ,Rastuci priliv zdvihne vsetky lode”.

Po druhé, pomohla mi reakcia mojich deti. Vo veku 14 a 12 rokov nas upozornili, ze sa
nikdy vyrazne neposunieme dopredu, pokial sa nenaucime ,,s chorobou Zit a nie bojovat”,
tak ako to urobili ony. Preto povazovali moje vedenie v Genetic Alliance za uzdravujuci
krok na ceste ucenia sa.

To nas privadza k druhému dévodu mojej zdrahavosti. Aké lahké je s nadSenim volat
po transformécii, reformacii ¢&i revoltcii. Uplne nie¢o iné je v3ak prejst od slov k ¢inom.
Prijat poziciu generalnej riaditelky by pre mfa znamenalo realizovat samu seba. Musela
by som vstupit do svojej slabosti a odtial viest organizaciu. Musela by som ludi indpirovat
tym, kto som, a nielen tym, o tvrdim. Znacne zdrahavo som sa teda stala generalnou
riaditelkou spolocnosti Genetic Alliance.

V Genetic Alliance som riadila, konSpirovala a inspirovala transformaciu systémov.
Viedla som zoskupenie, ktoré presadzovalo zakon proti diskriminacii na zaklade gene-
tickych danosti z roku 2008 pod nazvom Genetic Information Nondiscrimination Act
(GINA). Senator Edward Kennedy ho na péde senatu vyhlasil za , prvy zékon o obcianskych
pravach v novom storoci“ Register PXE International Registry a BioBanku som pripojila
k spomenutému registru Genetic Alliance Registry a BioBanke. V Genetic Alliance sme
zalozili narodné Centrum skriningu novorodencov (babysfirsttest.org). Ked sme sa spojili
s Genetic Alliance, nasa organizacia sa rozrastla zo Styroch zamestnancov na viac nez
dvadsatjeden a Washington, D. C. jej udelil ocenenie najlepsieho pracoviska za rok 2010.
Mohla by som sa dalej rozplyvat nad nasimi Uspechmi, ale akokolvek st UZasné, neda sa
nimi merat efektivita mojej roly zdrahavej inovatorky.

Po celé roky som sa mylne domnievala, Ze klticom k efektivite je model hrdinu,
a neskor aj jeho odmietnutie. V rokoch, ked som Zila podla svojho modelu hrdinu, som
vzbudzovala dojem, Ze sa dokazem postarat o vietko a Ze unesiem bremeno vy3e sedem-
tisic genetickych ochoreni a miliénov ludi, ktorych postihli. Okrem toho som vynasala
smeti a kupovala nové perad (nehovoriac o konfiguracii serverov, instalovani novych
pocitacov, rezervovani ubytovania a cestovnych listkov pre vsetkych zamestnancov
a o neskorsich odchodoch z prace a prichodoch skorsich nez vietci ostatni). Vytycené
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ciele bezprecedentnej transformacie biomedicinskeho vyskumu a v sektore sluZieb som
dosahovala hrubou silou a tvrdou drinou! Postupne a stale rychlejsie som si zacala uve-
domovat aroganciu tohto modelu hrdinu. Neslo o bezny typ ega ,,som UZasna, pozrite sa
na mna“ ale jednako o velké ego. Nasepkavalo mi, Ze to vietko musim zvladat.

Sendtor Ted Kennedy so zakonodarcami a riaditefom NIH Francisom Collinsom oslavuju schvalenie zakona GINA.
Fotografia Diane Bakerovej.

Tento model riadenia branil ludom okolo mfa vyuzivat svoje talenty. Stal sa prekaz-
kou, kvdli ktorej som sa prestala stotoznovat so systémom, a to az do takej miery, Ze som
sa nakoniec ocitla mimo neho. Dobrym prikladom je WikiAdvocacy. Predstavuje fantas-
ticky prehlad informacii pre kazdého, kto je vo vedeni zaujmovej organizacie. Nikto vsak
k tomu prehladu dalej neprispieval. Ked som sa raz opytala cloveka, ktory mal prsty vo
vzniku Wikipedie, v com je podla neho problém, odvetil:

JJe to aZ pridobré. Ak je zdroj tak vynikajtco a ucelene napisany, komunita md potom
pocit, Ze uz neodkdZe nicim prispiet. A navyse ani nepocituju potrebu nieco priddvat. Ved
ty vietko urobis. Ty sa o nich postards.”

Prebudila som sa do reality. Domnievam sa, Ze zaujmové skupiny vsade na svete brzdi
tento model. Ak chcu byt v ére vytvarania sieti spoluprace efektivne, mali by ho odstranit.
Energicky som teda odmietla model hrdinu a namiesto neho som vytvorila model
riadenia zalozeny vylucne na spolupraci. Vtomto obdobi mnohi pracovnici, a aj nasa rada
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prekvitali, ale ked sa ich opytate, povedia vam, Ze pocitovali nedostatok vizie a vedenia.
Pochopila som, Ze viziu ani dar vodcovstva nema kazdy a ze v naSom usilovnom time
pracovnikov existuje urcita rovnovaha medzi talentmi a danostami. Kazdy vynikal v nie-
¢om inom. Rada aj zamestnanci sa to ucili so mnou. Niektori pracovali v Genetic Alliance
rovnako dlho ako ja—osem a pol roka —a mnohi ini vy3e pat rokov.

AKoO DALEJ?

V sucasnosti sa zameriavam na praktickd zmenu, ktord nazyvame ,hnutim® V Genetic
Alliance, PXE International a niekolkych dalSich neziskovych organizaciach, kde som vo
vedeni, sa snazim o to, aby sme sa aj my pripojili k omnoho vacsej vine vznikajucej vo
svete zdravotnictva. Dni, ked sa organizacie riadili spdsobom zhora nadol, st uz davno
prec. Je nacase, aby kazdy z nas v plnej miere realizoval svoju ulohu. Chcela som, aby
[udia participujuci na vyskume prestali byt podriadenymi a stali sa Ucastnikmi. A presne
tak isto teraz nadisiel Cas, aby si kazdd sucast systémov v zdravotnictve (¢i nedostatku
systémov) narokovala svoje miesto.

Hnutie potrebuje veducich pracovnikov, ktori vedia, kde je ich miesto v celkovom
obraze. V ére vytvarania sieti spoluprace sa k tymto vodcom pripoja obycajni [udia
a najdu svoje pole pdsobnosti. V mnohych sektoroch vznika vizia spoluprace a zacina sa
vytvarat hnutie za zlepSenie zdravia. V krajindch rezonuju dostatocne vyzreté myslienky
ako napriklad pristup verejnosti k vyskumu financovanému z verejnych zdrojov. Stava
sa neprijatelnym uzamykanie tychto informacii do predplatnych casopisov. V Spojenom
kralovstve nedavno oznamili, ze v roku 2013 sa vietky biomedicinske ¢lanky financované
z britskych grantov spristupnia $est mesiacov po publikovani. Ulohou hlavnych financu-
jucich organizacii je odvazne viest iniciativu za to, aby sa vymena informacii a tdajov
stala normou. Kazdy by mal dostat prileZitost podelit sa s ostatnymi o klinické udaje zo
zdravotnych zaznamov alebo klinickych testov. Vytvaraju sa systémy, ktoré umoznuju
kulturnu transformaciu biomedicinskeho podnikania. Dufame, Ze sa nam podari najst
cesty do nového sveta spoluprace a Ze urychlime objavy, ktoré zmiernia utrpenie nasich
blizkych.

Nasa rodina sa ma dobre a podnikavost uz je votkana do jej podstaty. M&j manzel Pat
zalozil mnozstvo spolocnosti a neziskovych organizacii. Nasej dcére Elizabeth sa prave
v ulohe vykonnej riaditelky PXE International podarilo posunut organizaciu na vyssiu
Uroven a zacina riesit nové otazky. Nas syn lan sa snaZi vyvazovat pracu na Spickovych
technolégiach (vyvoj internetovych stranok) trvalo udrzatelnym biohospodarstvom na
farme, kde je nasim spolumajitelom. Prindsa nam vsetkym zdravé potraviny. Rad cituje
starého vietnamského zenového majstra Thicha Nhata Hahna: ,Bez bahna niet lotosu.”

V sucasnosti je pre mna najvacsou uUlohou to, co vzdy. Ale zakazdym inak. Ja sama.
Musim si dovolit byt velkd, byt si ista, byt pokornd, byt v jednote s ostanymi, byt slobodng,
patrit, davat s radostou a nic si neponechavat. Som uchvatena tymto dobrodruzstvom
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a neopisatelne vdacna za kazdého spolo¢nika na mojej ceste. Zivot je prikratky na to, aby
sme ho nezili naplno.

A hoci som sa spociatku, a aj na niektorych neskorsich Usekoch cesty zdrahala, viem,
Ze to véetko je obrovsky dar svetu aj méjmu Zivotu.

PODAKOVANIE

Inovatorkou, zdrahavou ci nie, by som sa nikdy nestala bez pomoci tzasnych ludi v mo-
jom Zivote —vsetkych [udi. Obzvlast som vdacna za Zivotného partnera, s ktorym Zijem uz
27 rokov, za svojho manzela Patricka Terryho. Nasi potomkovia Elizabeth a lan su zaroven
nasimi ucitelmi. Prekracuju hranice mojej tvorivosti do hlbokej a inSpirovanej harmonie
so Zemou a jej obyvatelmi.

Kathleen Deignanova, radova sestra Kongregacie Notre Dame v Montreale, moja
stredoSkolska ucitelka a mentorka, ma oboznamila so zivotom v plnosti. Pat pomohla
na svet hibkam mdjho ja. Kassie a Tom Ruthovci ma vrelo prijali do svojej rodiny a vyse
40-kilometrové dochadzanie na bicykli na vysoku Skolu bolo len drobnou neprijemnostou
v porovnanis radostou a laskou, ktord som s nimi preZila. Spolo¢nici na mojej ceste Diane
Bakerova a Francis Collins ma nielen zahffaju podporou, ale najdem u nich aj tlavu od
vsetkych problémoyv, co ma stretavaju. Kemp Battle, m&j skutocny brat, ma vzdy pohana
dopredu a zaroven ma zahfna laskyplnou podporou prekracujicou akékolvek ocakava-
nia. Gene Early je jednym z najodovzdanejsich hladacov pravdy, akého som kedy stretla.
S odvahou zalozil organizaciu Genetic Alliance a netnavne v nej vytvaral atmosféru,
ktora nas povzbudzovala k hladaniu pravdy. Dakujem celému timu pracovnikov Genetic
Alliance — obzvlast LiseWiseovej, Natashi Bonhommeovej, Jamesovi O’Learymu, Mary
Peckiconisovej a Tanyi Murzovej za to, ze spolu so mnou vytvorili tuto Uzasnu organizaciu
aj za cenu urcitého ,nepohodlia“ Najmil3ej Lise (a jej bande) dakujem za to, Ze so mnou
poslednych devat rokov cestovala, déverovala mi, podporovala ma a za kazdych okolnosti
mi kryla chrbat. Lasku som spoznala len vdaka vam vietkym.

HIboka vdaka.
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Wes Janz

Na zdklade stretnuti a rozhovorov doma i v zahranici s nechcenymi
ludmi, ktori obyvaju nevyuZité priestory a pouzivaju nepotrebné
materidly, dospel profesor architektiry Wes Janz k ndzoru, Ze
tito ludia nie st obete, ale urbdnni priekopnici. Naucili ho nieco
délezité: mysliet v malom a nactvat tym v prvej linii.

lietky. VIastne domy vyrobené z klietok. Kontajnery pod holym nebom meter krat me-

ter krat dva metre, Styri poschodia nad urovnou Stvrte Kwun Tong, Hongkong, 2006.
Ked sme prechadzali cez Stvrt, na najnizom poschodi sedel v klietke z poprepletanych
drétov muz s prekrizenymi nohami a sklonenou hlavou. V klietkach dnes Zije odhadom
100 000 ludi.

Buenos Aires, rok 2004. Ak ste videli inscenaciu v Cervantesovom narodnom divadle,
mozno si spomeniete — Zena Zila v presklenom pristresku na priedomi. Turisti a bohaci

Argentiny odvracali pohlad, ked jedla, prala a spala pod holym nebom. Redefinicia pou-
licného divadla.
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Divadelnicka, Buenos Aires, 2006. Fotografia uverejnena so sihlasom autora.

Rychlik z Dilli, 16 a pol hodiny pomalym tempom, smer Bombaj. Usvit 2001. Tisicky
chudobnych. Pre mna najchudobnejsich. Ludia ziju na ulici. Perd v Spinavych mlakach.
Jedia odpadky ako kravy a prasata. Desiatky muzov squatuju pri zeleznici. Vyprazdnuju sa,
mocia a zivaju a nas vlak popri nich hrkoce do stanice.

Mnohé mestd zaZivaju nebyvaly rast a miliony ich obyvatelov Ziju v podmienkach,
ktoré si inf privilegovani nevedia predstavit. Ludia su hladni a smadni. Potrebuju miesto,
kde by mohli pracovat, spat, milovat a hrat sa. Zaslizia si zdravotnu starostlivost, verejnu
dopravu, zdravotne neskodnu pitnu vodu a hygienu, Skoly, pravo na pédu. Niektori su
v pohybe, utekaju pred vojnou, etnickymi Cistkami, nabozenskym prenasledovanim alebo
hladom. Ini chcu len $ancu, prilezitost pre svoje deti. Mnohi z tych, ktori prislilen nedavno,
hladaju rodiny alebo rodinnych priatelov. Prvé dni ¢i tyZdne Casto Ziju na ulici, kym si
nenajdu aspon nieco provizorne.

Podla Programu OSN pre ludské sidla (UN-Habitat) ide o vysoké pocty. Na svete Zije
vyse miliardy ludiv slumoch (ocakava sa, Zze do roku 2030 k nim pribudne dalsia miliarda).
Vytvaraju sa ,megaregiony” alebo ,nekonecné mestd“ s vyse sto milionmi obyvatelov.
Kazdy def sa z vidieka do mesta prestahuje 180000 ludi.

Kazdy den.

Akazdy den vratane toho dneSného je pre vacsinu muzov, Zien a deti bojom o prezitie.
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Takmer kazdy clovek dosiahne aspon najzakladnejsi Uspech. Je v tom nieco znepoko-
jivé a zaroveri povznasajuce. Najde nieco na jedenie. Bude pracovat. Postavi si dom. Ci uz
z klietky, pristreska alebo vedla Zelezni¢nej trate. S prichodom nového dia Ziju ludia svoje
Zivoty dalej.

Nemame na vyber. Tak to jednoducho je.

StarSie mesta v Eurdpe, v krajinach byvalého Sovietskeho zvazu alebo v postindus-
trialnej zéne na severovychode USA sa naopak zmensuju. Podla Atlasu zmen3ujucich sa
miest (Atlas of Shrinking Cities) prislo od roku 1950 vyse 350 velkomiest o obrovsky pocet
obyvatelov. Londyn a okolie a Tokio opustilo vyse milidna ludi. Z Detroitu, Chicaga, New
Yorku, Philadelphie a St. Louis odislo za uplynulych patdesiat rokov po 400 000 obyvatelov.

Nie je to pekny pohlad. Ten rozvrat viak treba vidiet. S kolegom Olonom Dotsonom
sme zorganizovali pre Studentov tyzdenné vylety: v roku 2006 sme sa vybrali do Detroitu,
Flintu, Gary, Chicaga, East St. Louis a Cincinnati a v roku 2008 sme navstivili Youngstown,
Wilkes-Barre, Scranton, Philadelphiu, Braddock a Camden.

Su to mesta s opotrebovanou infrastrukturou a architekturou a s vycerpanym obyva-
telstvom. Ludia, ktori neodchadzaju, zostavaju na miestach, ktoré uz nie s na zozname
toho, ¢o by mal clovek zazit nez zomrie — jedine ze by mal zaujem o kuriozity typu (v
abecednom poradi) bankrot, demoldcia, chronickd nezamestnanost, ,katastroficky”
turizmus, klesajuci danovy zaklad, korupcia, obchody so zmieSanym tovarom, ,najne-
bezpecnejsie americké mesta“ nutena sprava, odklon z trasy, opustenie, Packard, vela
Studentov, ktori nedokoncia $kolu, podpalacstvo, predcasna smrt, prostiticia, Skandal,
tazké zlociny, vrazdy, zhabanie majetku, zneuzivanie. A horsie.

Casom — po mnohych rozhovoroch a nahodnych stretnutiach na ulici — som zacal
vnimat kazdého kto zostava nie ako obet, ani ako stvorenie, ktoré si zasluhuje sucit, ani
ako niekoho, koho sa treba bat, ale ako urbanneho priekopnika oddaného mestu, ktoré
mnohi ini opustili.

Detroit, rok 2011. Mestska pustatina, 2600 Pierce Street. Zostavaju Styri domy, dva
vypratali v poslednych dvoch rokoch. Devatdesiatiestrocna Bessie v Zupane. Studentov
i mna sa spyta: ,CoZe tu robite?” a asi patnast minut sa rozpravame. Stojime na ulici, nie
je tu Ziadna premavka. Byva v tomto dome vyse patdesiat rokov. ,Dostudujte!“ s tymito
slovami sa luci so studentmi. (Ked budem nabuduce v Detroite, zastavim sa pozriet, Ci
tam este stale byva.)

East St. Louis, rok 2012. Myra sa ponukla, ze sa postara o vycistenie spustnutého cin-
torina Bookera T. Washingtona pre ¢erno$ské obyvatelstvo v nedalekom Centreville. Berie
nas tam. Desatrocia sa on nikto nestaral a z miesta kedysi postihnutého diskriminaciou
je dnes smetisko, kde koncia odpadky od vymyslu sveta. Medzi pochovanymi je aj 500
Cernosskych batoliat, ktoré sa stali obetami epidémie v 40. rokoch 20. storocia. Ich hroby
teraz pokryvaju naplaveniny.

Braddock, rok 2008. V roku 1920 tuto mestsku ¢ast na metropolitnom tzemi Pittsbur-
ghu obyvalo 20000 ludi. Momentalne tam Zije len nieco vyse 2000 obyvatelov. Ti, ktori
sa neodstahovali, vSak maju vonkajsiu pec na pecenie chleba. Vymyslel ju Ray a postavili
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ju z pouzitych tehal, kvadrov a kamenov z nedalekych buranisk a vypalenych domov. Na
materiali uréenom na skladku sa teraz pecie pizza a chlieb ochuteny bylinkami, konaju sa
tam verejné Citacky a ochutnavky vina.

Vonkajsia pec, Braddock, $tat Pensylvania, 2008. Fotografia autora.

Mesta exploduju, mesta sa stracaju. Vyzvy, pred ktorymi dnes stojime — vytrvalo
pokracujuca urbanizacia, staly ubytok pracovnych miest a pribudanie ludi v nudzi — na-
znacuju, Ze musime prestat rozmyslat spdsobom, ktory nds do tejto situacie priviedol. Uz
dlho sme nacuvali rovnakym hlasom, davali prednost rovnakym precedensom a akcepto-
vali rovnaké systémy logiky.

Platanie pokazeného — podla tejto paradigmy Ziju Bessie, Myra a Ray.

Musime sa sustredit na nové veci, nekonvencné procesy a klast otazky z inych
perspektiv.

Je ¢as zacat burat zauZivané predstavy, ale nie bezhlavo.

Je ¢as pozriet sa inam.

Premyslal som o bolesti a o podmienkach, ktoré som si nedokazal predstavit, kym som
ich nevidel na vlastné oci. SnaZil som sa porozumiet tomu, v ¢om som uveril. Napadlo mi
pomenovanie kategorie: zvysok.

Slovnik ho definuje takto: nieo nazvys alebo nespotrebované. Synonymicky slovnik
uvaddza synonyma: zostatok (smeti, odpad) a prebytok (nadbytok, bonus). Zvysky su
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plodnou kategoriou, ktord vychadza z toho, ¢o beZzne rozumieme pod odpadom a ¢o
pretvara nadbytocnych ludi, cudné miesta a ndjdené trosky na nieco mimoriadne, nieco
extra. Vase odpadky su pre mna vyhrou, nepotrebny priestor vola po vyuziti a ¢lovek, ktory
si pyta drobné, ma potencial. Viera v nechceného ¢loveka, ktory obyva nevyuzity priestor
a stavia z nepotrebnych materidlov obracia naruby konvenéné zmyslanie. Prestaneme
dévat [udom, ¢o si myslime, Ze potrebuju. Diskusia bude Uprimnejsia: inteligencia je v nas
aj v nich. Ludia sa zapoja nie ako konzumenti, ale ako ti, ktori spoluvytvéraji vedomosti.

Co vieme. Ludia byvajuci v provizérnych podmienkach v celosvetovom meradle: jedna
miliarda... a ich pocet stipa. Tokio a Londyn: pokles o jeden milion. Pocet ludi, ktori sa
denne prestahuju z vidieka do miest: vyse 180000.

NepiSem tu v3ak o nich, nie celkom.

Nie je to o miliardach, miliénoch, tisicoch, stovkach ani o desiatkach.

PiSem o jedinom.

September 2006. Na vrchnom schodiku verandy je otvoreny pohar arasidového
masla a biely plastovy nozik, neklamny znak toho, Ze niekto zmizol, nez dojedol. Mozno
nikdy nedojeda. Alebo je medzi jedlami. Druha avenue 417, mesto Flint, stat Michigan.
Pri spodnom schodiku sa krcia ndkupné voziky, modré a cervené. Plastové debnicky od
mlieka, jedna otoCena hore dnom a na nej arasidové maslo. Na verande visia plachty.

Definicia squatera: clovek, ktory neopravnene obyva pozemok alebo nehnutelnost,
najma clovek, ktory si privlastni a nastahuje sa do prazdneho domu patriaceho niekomu
inému.

Verandovy pribytok Keitha Austina, Flint, $tat Michigan, 2006. Fotografia autora.
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Glenn hovori: ,Nic¢oho sa nechytaj.”

Squater, aj ked' tam byva nelegdine, ma tieZ prava. Tieto veci su jeho. Arasidové maslo
a biely plastovy néz patria jemu. Nemézeme ich zbalit ani ho odtial vystahovat. Veranda
je momentalne jeho. Vstupujeme do jeho domu bez jeho dovolenia, pozerame kde spi, co
jedava, obzerdme si jeho nabytok a plagat s ndpisom ,Ja som ja... a je mifajn“ Ktomu, ¢o
sinechate pre seba, sa nedostane. Nemoze.

Susedia sa stazuju. Nie policajtom (dnes ich je uz malo a nahanaju horsich zlocincov),
ale banke Genesee County Land Bank (majitelovi zhabaného majetku). Posld Glenna, aby
Keitha vystahoval. Nahodou sme so skupinkou Studentov pri tom.

Keith sa neocakavane objavil. Rozpravali sme sa a on si medzitym do nakupného
vozika nakladal svoje osobné veci. Chystal sa do nového pribytku. (Vietci Studenti — p6-
vodom z Egypta, Indie, Indonézie a Nepalu — sa vtedy prvy raz rozpravali so squaterom.)
Ludia zo Stvrte mu podla jeho slov davaju pracu. Tak preZiva. Ked' mu je chladno, pontknu
mu strechu nad hlavou a deky.

Keith Austin (v strede), Flint, Stat Michigan, 2006. Fotografia autora.

Pravdivy pribeh. Ako sme stali na verande, pri obrubniku zastavilo auto a Sofér sa
zaujimal, i je Keith mrtvy.

V istej chvili nam Keith povedal: ,Viem, kde zohnat jedlo a vodu. Viem lovit.“ Student
mi posepkal: Byt squaterom v meste je mozno ako Zit v divocine.”

Definicia squatera: clovek alebo zviera, ktoré sa krci.
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Ked sme odisli, Keith — o ni¢ menej nez squater — mi povedal: ,Od Zivota mdZete do-
stat, ¢o len chcete. Verim v silu pozitivneho myslenia.”

Ludia Ziju svoje Zivoty dalej. Nemaju na vyber.

Keith vie, ¢o je najlepsie.

Mali by sme Keitha pocuvat?

VYZNAM MOJHO ZIVOTA PREDTYM

Som diplomovany architekt, profesor architektiry, mam PhD. Moje zaciatky v3ak boli iné
a zanechali vo mne hlboku stopu.

Som dieta vidieka, vyrastal som ako najmladsie z troch deti na farme o rozlohe tri-
dsatdva hektarov v strednom Wisconsine (500 kilometrov severo-severozapadne od
Chicaga). Otec a mama boli chudobni, zo skoly odisli po deviatich rokoch, aby pomohli
svojim rodinam. U mdjho otca Hersela boli inovacie na dennom poriadku. Nemohol po-
vedat nie, nemal na vyber. Pokazeny stroj? Opravil ho. Choré zviera? Vyliecil ho. Prazdna
Sekova knizka? Pracoval v papierni. ,Zabaval“ sa jednoducho: kartové hry, lacné pivo, vtipy
v papierni. Moja mama Bert bojovala, zachrafovala, snazila sa vyjst s malom. Stopkala
ponozky, platala oblecenie, ,lepSie” Saty si Sila sama napriek tomu, Ze s otcom pracovala
na poli a vstodole. Vacsinu potravin sme si dopestovali a dochovali sami: zeleninu, ovocie,
kurcata a dobytok. Dom, stodola a pristresok na stroje doplnali iné hospodarske budovy
a pristavby... pristreSok na kukuricu, stajha pre kone s dvoma stojiskami, kurin, mliecnica,
nova garaz. Vsetko sme si stavali sami, pomahali nam len bratranec Elmer, stryko Felix
a priatel Oscar.

Autor a jeho otec Hersel na rodinnej farme, 1958. Uverejnené so sihlasom autora.

Spomienky. Mamin spdsob ako mi urobit radost: kupovany biely chlieb s mastou posy-
pany cukrom. Prva trieda: kilometer chddze do vidieckej jednotriedky, osem rocnikov, dve

m



STAVIAME PRE LEPSIU BUDUCNOST

latriny, jedna ruéna pumpa. Herselova nesuvisld rec tela, ked posielal dobytok (ktorému
déaval mena) na porazku. Chirurgicky zakrok na stojacej krave, koza odhrnuta, zo zaludka
jej vyberali klince, svorky a kusy drdtu, ktoré zozrala pri plote ohranicujucom pastvinu.
DIhé dni v obklUceni snehu, cakanie na snezny pluh.

Oteczomrel v roku 1993, mama v roku 2002, obaja na rakovinu. Boli mi blizki. Ich smrt
na mna zapdsobila, pochopil som, Ze nie vietko mézem mat pod kontrolou.

Dizertacna praca, ktort som dokoncil v roku 1995, ma nazov ,Budovanie narodov navr-
hovanim budov (Building Nations by Designing Buildings).” Zachytava imysly a konanie
mocenskej elity pri vytvarani ,kultirneho centra sveta® Lincolnovho centra pre muzické
umenia v New Yorku. Zameral som sa na architektonicku kancelariu Eerona Saarinena
a partnerov. Preco ich vybrali, aby navrhli Repertoarové divadlo Vivian Beaumontovej?
Aké usmernenie dal klient architektom? Preco sa divadlo stalo jednou z pamiatok na
Saarinena napriek tomu, ze islo o projekt, ktory sa v portféliu vyznamného architekta
nevynima prave najlepsie? Casto ho ignoruju a napadlo mi, Ze by mohol napoméct alter-
nativnemu chapaniu procesov a produktov tohto architekta.

Zaujimala ma aj moc v rukach najbohatsich ludi a najvyznamnejsich architektov sveta.

Ovplyvnili ma tri veci. Po prvé, smrt mojich rodicov. Po druhé, zaciatok desatrocného
obdobia, v ktorom som ¢asto cestoval do juznej Azie a Latinskej Ameriky. Po tretie, de-
satrocné pdsobenie vo funkcii riaditela postprofesionalneho programu architektury,
v ktorom $tudovali studenti z Argentiny, Ciny, Kolumbie, Egypta, Nemecka, Indie, Indoné-
zie, Mexika, Nepalu, Panamy, Srbska, Sri Lanky, Thajska, Turecka a USA. Pochopil som, ze
vacsina ludi dokaze bez vacsich tazkosti prezit a Ze zasahy ludi s dobrymi imyslami ne-
znamenaju len prileZitost, ale m6zu aj poskodzovat Zivoty miestnych, ktorych verejnost
vnima ako ,,chudobnych“alebo ,znevyhodnenych® Zacal som pracovat smerom zdola, od
jednotlivca a jedného malého projektu.

Beriem vazne rodinu bez domova, priestor, na ktory si niekto robi narok, a opatovné
vyuzitie tehal. Zaujima ma energia malych projektov a opakovanych skutkov pomoci.

VPLYV MOJICH MYSLIENOK

Som ucitel a architekt. Co sa tyka ,vplyvu®, zameriam sa na tri veci: zaverecné prace, pri
ktorych som pdsobil ako Skolitel, budovanie ,malych architektir” (z nepotrebnych ma-
teridlov) a malu architekturu inpirovanu vnimavostou na materiély, ktord dennodenne
vyuzivaju svojpomocni stavitelia po celom svete — garaz, ktora je zrejme prvou trvalou
stavbou v Spojenych Statoch postavenou takmer vylucne z drevenych paliet na zaklade
oficidlneho stavebného povolenia.

O diplomovych pracach. Pocas niekolkych vyletov (so Studentmi) do Detroitu som sa
zoznamil s Grace Lee Boggsovou, devdtdesiatosemrocnou celoZivotnou aktivistkou. V jej
autobiografii Zijeme pre zmenu (Living for Change) sa pise:
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»Rebélia je stadium vo vyvine revolticie, ale nie je to revolucia... Rebélia narusa spolocnost,
ale neprindsa to, co je nevyhnutné pre revoltciu a nastolenie nového spolocenského
poriadku. Aby vznikla revolicia, ludia musia urobit filozoficky/duchovny skok a musia sa
stat ludskejSimi ludmi. Ak chcu zmenit svet, musia zmenit sami seba.”

Tento pristup — neziadat zmenu od inych, ale namiesto toho sa podielat na trans-
formacii seba samého v ludskejsiu ludsku bytost — zmenil spésob, akym ucim. Snazim
sa ho sprostredkovat aj svojim Studentom. Desiatky zaverecnych préac, ktoré som ako
Skolitel viedol, vychadzali z navzajom prepojenych otazok osobnej ludskosti, empatie,
zmeny Ucelu odpadovych materidlov, priestoru, o ktory sa niekto usiluje, rozsirujucich
sa typoldgii budov a buducej prace. Medzi dokonéenymi a obhajenymi je tychto desat
(v chronologickom poradi).

Podla Kathrin Loerovej ti, ktorych beZne povaZzujeme za bezdomovcoy, v Berline nie
sU bezdomovcami. Pre ,uZivatelov mesta“ je mesto domovom — domovskym mestom.
Jej zaverecna praca z roku 2006 pod nazvom ,Doma s [udmi bez pristresia: Rozhovory
smuzmia Zenami zijucimiv uliciach Berlina (At Home With the Unhoused: Conversations
With Men and Women Living on the Streets of Berlin)“ sa konci slovami: ,My —architekti,
dizajnéri, projektanti, tvorcovia politiky a ini—sa mame ¢o ucit od tych, ktorych vnimame
ako bezdomovcov.”

Tulay Guinesova (2006) sa vo svojej zaverecnej praci ,,Mobilné domy a kontext: Pripad
izraelskych osad na Zapadnom brehu Jordanu (Portable Houses and Context: The Case
of Israeli Settlements in the West Bank)“ zaoberala ,politickou a spolo¢enskou praxou
umiestnovania [mobilnych domov] na jedno z najnepokojnejsich Uzemi sveta — Zapadny
breh Jordanu.”

V roku 2007 sa Chandra Shrestha vo svojej praci ,Pokrocila technolégia v prostredi
s primitivnymi technolégiami (Advanced Technology in a Low Technology Setting)”
zamyslal nad potencidlnym vyuzitim pokrocilého softvéru BIM pri stavbe vidieckych bu-
dov v prostredi s primitivnymi technolégiami v rodnom Nepale.

InSpirovana stretnutim s Keithom vo Flinte sa Marwa el-Ashmouniova v roku 2007
pyta: Dokdze architektura aktivovat ducha svojpomocného stavitela pouzitim niektorych
materialoy, ktoré zostali po demolacii domov?

,Kli¢ovym momentom sa stal rozhovor s miestnym obyvatelom Antoineom. Obja-
vil som intelektudlne spojenie vychadzajuce z beZznej interakcie podobne zmyslajucich,
zanietenych obcanov.“ Toto napisal Derek Mills vo svojej praci ,Materialové zdroje:
Systematicky pristup k prestavbe uprostred urbanneho tpadku (Material Re-Sourcing:
A Systematic Approach to Re-Creation Within Urban Decay)“ z roku 2009.

,KedZe sa rozhovor orientoval na pocity a ciele z pohladu Antoinea a na to, kam podia
neho smerovala jeho komunita, dokdzal som sa rozprdvat o svojich znalostiach z oblasti
dizajnu ako ,clovek® a nie ako ,architekt" Vidaka tomu som zacal inak uvaZovat o tom,
ako by som mal prezentovat, ilustrovat, konStruovat a vyuZivat svoje vedomosti z oblasti
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dizajnu bez vsetkych konvencnych architektonickych podtdnov. Na zdklade rozhovoru
s Antoineom som dospel k jednoduchému zdveru: architekti by sa mali opdtovne zamys-
liet nad tym, kto je pre nich najdéleZitejsim klientom.“

Gabriela Valenciova sa v praci ,Od rurdlneho k urbannemu: Studium provizérnych
0sad v Paname (From Rural to Urban: Studying Informal Settlements in Panama)“ (2009)
pyta, ,aké fyzické a priestorové vnimanie si vidieCania prinaaju so sebou pri migracii
do velkych miest. Specifickym pripadom je pani Emilia (pomocnicka v domacnosti, ktora
Gabrielu vychovavala) a jej prestahovanie zo Sony do mesta Panama. Praca popisuje
typologiu piatich modelov osad v meste Panama a navrhuje maly dizajnérsky zasah pre
kazdy z nich.”

Tayler Mikoszova a Ashley VanMeterova vo svojej praci ,Vytvaranie potencialu: Vyzva
pre myslenie a tvorenie (Potentialising: A Challenge in Thinking and Making)” (2011) tvr-
dia, Ze ,nastal Cas zadefinovat pouzité materidly spdsobom, ktory ich jednoznacne prepoji
s neustale sa meniacou profesiou architektury a jej zodpovednostou voci Zemi a ludstvu.”

Zaverecna praca Jasona Klinkera z roku 2011 nesie nazov ,Zapajanie inych. Stavame
sa sebou. Uloha architekta (Engaging Them. Becoming Us. An Architect’s Role)“ V snahe
zlepsit sa pracoval raz tyzdenne v miestnej vyvarovni, kde sa spoznal s jej pravidelnymi
zdkaznikmi a zapojil miestnych do prebudovavania zariadenia.

Praca s nazvom ,Od nuly: Pretvorenie automobilového zavodu Packard v Detroite, Stat
Michigan (From the Ground Up: Reimagining the Packard Auto Plant in Detroit,

Michigan)®, ktord napisal Matt Amore v roku 2011, ,podporuje malé podnikanie,
ktoré uz v Stvrti existuje, a propaguje novy vzdelavaci model zamerany na tvorivost a cie-
lavedomost miestnych obyvatelov.”

,Som zmrzlinarka,” povedala Veronica Eulaciova v Gvode obhajoby svojej prace v roku
2012. Nechala sa inspirovat Zenou Zijucou v osade blizko Caracasu v jej rodnej Venezuele
a vo svojej praci ,Potencial zabudnutych® objavuje ludské moznosti na Urovni mesta,
Stvrte, chodnika a predajného vozika.

Na univerzite u¢im uz osemnast rokov. Vsimol som si, Ze velka cast dneSnej generacie
Studentov architektury svoju profesiu vnima v intenciach humanizmu. Na puta, ktoré si
vytvoria s fudmi Zijucimi v rastucich alebo zmen3ujucich sa mestach, nemozno len tak
lahko zabudnut. Kathrin, Tilay, Chandra, Marwa, Derek, Gabriela, Tayler, Ashley, Jason,
Matt a Veronica... kazdy z nich je dnes ludskejSou ludskou bytostou. A to je dobré vycho-
disko pre pracu revolucionara.

O malych architekturach. Squateri ,zamiesaju viac beténu nez developeri. PoloZia viac
tehal neZ vlady... Squateri s najvacsimi stavitelmi na svete — vytvaraju mesta zajtrajska.”

Tychto niekolko viet z knihy Roberta Neuwirtha Tiefiové mesta (Shadow Cities) (2005)
ma inspirovalo. V ramci vyskumu Zil Neuwirth v provizérnych osadach v Istanbule, Bom-
baji, Nairobi a Riu de Janeiro. Na kazdom z tychto miest sa zdrZal Sest mesiacov. Ked som
sa na zaklade jeho i svojich skusenosti dozvedel o komplexnosti Zivotov obyvatelov ,tie-
novych miest®, napadlo mi: preco sa nestat sicastou najvacsej stavitelskej sily na svete?
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V tej chvili som nezavahal. Ziadne otélanie.

Vratil som sa k tomu, kym som: Som architekt. A tak som zacal navrhovat a stavat
z toho, ¢o som nasiel na nevyuzitych miestach miest a v obrovskom mnozstve tuhého
odpadu, ktory produkujeme. UZ som mal za sebou nejaké malé stavebné projekty.

2001. Oceneny altanok postaveny v spolupraci s Jeromem Daksiewiczom a Sohithom
Pererom a takmer vyluéne z odpadovych materidlov (konarov, veci, ktoré poskytli susedia,
predmetov, ktoré mi darovali kamarati a artefaktov z domu mojich rodicov).

Altanok, Indianapolis, stat Indiana, 2004. Fotografia autora.

2002. Autobusové zastavky pre Bloomington v state Indiana. V geologickej oblasti,
ktora je svetovym centrom tazby vapenca, sme s Jeromem navstivili lomy, rozpravali sa
s robotnikmi, Studovali logiku ramovych pil a urobili navrh, sicastou ktorého boli chybné
(a bezcenné) kvadre.

2002. Sestnast pribytkov postavenych len z odpadovych materidlov, ktoré naprojek-
tovali Studenti magisterského Studia v nasom 5tudiu ,NevyuZzité miesta, nepotrebné
materialy, nechceni ludia“ Vsetci studenti v pribytkoch preZili pat dni a noci. (Aj ja som Zil
a spal pocas trvania projektu vonku pri teplote okolo 4°C.)

2003. Dva pavilény Moratuwskej univerzity v Colombe na Sri Lanke, jeden z nepotreb-
ného dreva (debniciek, paliet a kmenov stromov), druhy z hliny (vratane murivovej drviny
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zo zburanych univerzitnych budov) navrhnuté a postavené v rdmci Studijného programu
CapAsia, ktory vytvoril a viedol Dr. Niahal Perera z Ballovej Statnej univerzity.

2003. ,Bocetos espacios modularies” (alebo priestorové nakresy) — tri instalacie
v argentinskych mestach Buenos Aires a Rosario postavené spontanne v spolupraci
s kolegami Jeromem Daksiewiczom, Anou de Brea, Adamom Januszom a Devinom
McConkeym a vylucne z povrazov.

2004. Sest konstrukcii, ktoré z drevenych paliet a za pomoci vylu¢ne ruénych nastrojov
postavili Studenti a ucitelia architektdry pocas stvordhového workshopu. Medzi primar-
nych organizatorov patrili Azin Valy a Suzan Winesova, partneri v I-Beam Design, ktorych
projekt v ramci sutaze ,Dom z paliet” vyuzil staré palety na stavbu provizérneho byvania
Vo vojnou zmietanom Kosove.

Workshop prace s paletami, Ballova statna univerzita, Muncie, stat Indiana, 2004. Fotografia autora.

2005. Podnietenie vystavby tridsiatich trvalych domov so Zulovymi zakladmi za po-
moci ruénych nastrojov po zasahu cunami v Kalametiyi na Sri Lanke. Ucastnici: stovky
miestnych dedincanov, dvadsatjeden Studentov programu CapAsia v USA a kolegovia
Nihal Perera a Timothy Gray.

2006. Na podnet mojho mentora Roberta Beckleyho a Vyskumného institutu Genesee
vo Flinte v State Michigan som presiel od konstrukcie k dekonstrukcii opustenych domov
a zameral som sa na pretvorenie Stvrti, miest a Zivotov v upadajucich priemyselnych z6-
nach na severovychode USA.
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Prestavba Kalametiye, Sri Lanka, 2005. Fotografia autora.

2010. Bol som kuratorom vystavy ,mala architektura VELKE KRAJINY v Swopeovom
muzeu umenia v Terre Haute, 5tat Indiana. Patdesiat domdacich i zahrani¢nych kolegov
prispelo instalaciami, kresbami, malbami, fotografiami alebo esejami. Ucastnikov sme
vyzvali, aby ,zvazili niektoré z nasich najextrémnejsich a sticasne najbeznejsich stavieb
a oblasti“ a ukdzali, Ze ,,sa mame ¢o ucit od tych, ktorych zvycajne povazujeme za najviac
znevyhodnenych®

Medzi najpozoruhodnejsie exponaty patrilo sest ,malych architektur” a zbierky sta-
vitelskych nastrojov a profilov z Kanady, Hondurasu, Nepalu, Panamy, Thajska a Turecka.
Viystava sa neskdr presunula na Ballovu statnu univerzitu, Centralnu michiganskd univer-
zitu, Minnesotsku univerzitu a Univerzitu Wisconsin-Milwaukee.

2012. Bol som kuratorom vystavy , Zakliesnené konstrukcie” na Herronovej skole pre
umenie a dizajn v Indianapolise. Ponukala tri Urovne badania. Pocas trojhodinového
workshopu sa timy hrali s materidalmi, ktoré bezne najdete na chodniku: tvrdymi kuframi,
stolickami, stolcekmi, stolikmi, nadobami s Uchytmi alebo dazdnikmi. Druha uroven:
instalacie timov z Ballovej Statnej univerzity, Indianskej univerzity, Univerzity v Tuskegee
a Kentuckej univerzity v spolupraci s niekolkymi miestnymi architektmi. Kazda instalacia
sivyZiadala vela ¢asu a premyslania, neZ dosiahla kvalitu, ktort bolo mozné vystavit v ga-
Iérii. Tretiu Groven predstavoval prototyp garaze z paliet v Zivotnej velkosti. Predchadzalo
mu desat rokov premyslania a stavania z odpadového materialu. V tomto zmysle vystava
zahfnala zaciatok, prostriedok a (podmienecny) koniec koordinovaného preskiimavania
odpadového materialu v priebehu desiatich rokov.

Toto portfélio malych architektdr pre mna predstavuje sériu malych skusok, prekona-
vanie obmedzeni suvisiacich s konvencnym uvazovanim o architekture z hladiska este-
tiky, ekonomiky, remesla, technolégii, casovych planov a cielového pouZivatela. Budoval
som malu architektiru a sebavedomie. Teraz mi je zrejmé, Ze to, o viem ako architekt,
ma vyznam len vo svete extrémnych obmedzeni. A viem, Ze to, kym som ako ludskejsia
[udska bytost, je doleZité nielen pre to, Co urobim so svojim Zivotom, casom a pracou, ale
aj pre inych ludi.
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O garazi z paliet. Garaz, ktord sme postavili v roku 2012 v Indianapolise, je velmi
pravdepodobne prvou trvalou stavbou v Spojenych statoch postavenou takmer vylucne
zdrevenych paliet a na zaklade stavebného povolenia (STR11-02978, Mesto Indianapolis,
Oddelenie stavebného poriadku, 26. augusta 2011).

Palety su vsadepritomné. Moji Studenti a ja sme nasli palety v malych architektirach
osadnikov v Buenos Aires, Cihuahua, Istanbule a Paname a na blogoch svojpomocnych
stavitelov po celej Severnej Amerike a Eurépe. Urbanni priekopnici v mestach nacha-
dzajucich sa v upadajucej priemyselnej zone na severovychode USA vyuzivaju palety
na stavbu kompostovisk, sklenikovych zahonov a kurinov. Farmari pouZzivaju palety na
stavbu pristreSkov, plotov a podobne. A architekti vratane Studii Avatar Architettura,
I-Beam Design, Kébberling and Kaltwasser, ManosArchitects, Onix and Project Iceberg
z nich vyrabaju docasné altanky a mizejné instalacie.

Pokial'vsak viem, tito stavitelia nepreklenuli priepast medzi neformalnou a formalnou
ekonomikou tym, ze by postavili trvalu stavbu z paliet, na ktoru by bolo vydané stavebné
povolenie.

Ale pozrime sa na to s odstupom. Garaz z paliet je sucastou vacsieho projektu
,Domcek(y) v lese”, ktory ma za ciel zrenovovat maly domcek z vapenca a vybudovat druhy,
dreveny. ,Domceky“ su spojené sedemmetrovou sklenenou chodbou a nachadzaju sa
na malej ndhornej plosine na zalesnenom pozemku s rozsadlinami s rozlohou jedného
hektara asi sedemdesiat blokov severne od centra Indianapolisu. Garaz na juznom okraji
projektu vytvara prechod z oblasti mimo aredlu do domu a osvetluje vstupny dvor. Projekt
vychadzal z tychto poZiadaviek: pouzivali sa len Standardné priemyselné drevené palety
velkosti 100 x 120 cm, a to bud celkom, alebo ¢iastocne rozobrané alebo nerozobrané.
Oboznamili sme sa s procesom vyroby a vyrobcami paliet a snazili sme sa reSpektovat to,
Ze podobna garaz z paliet by sa mala dat postavit kdekolvek na svete, kde su k dispozicii
len ru¢né nastroje. A na dvihanie sa nepouzivaju priemyselné stroje, ale silné ludské
chrbty. Nenavrhli sme ,novu“ paletu, ktord by lepsie vyhovovala nasim potrebam. Na-
miesto toho sme vyuzili potencial najbeZnejsej palety na splnenie kritérii kvality (a lah-
kosti) stavby, a tiez kvality priestorového zazitku pre tych s vyrazne obmedzenymi zdrojmi.

Garéz z paliet, Indianapolis, $tat Indiana, 2011/12. Fotografia autora.
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Maoji kolegovia: Paul Puzzello, Tayler Mikoszova, Ashley VanMeterova, Steve Kessinger,
Scott Szentes, Andrea Swartzova, Jon Schwab a Randy King.

Pracovné nakresy garaze z paliet (vratane konstrukéného listu na trojrozmerné krokvy,
ktory predlozili technicki poradcovia) boli zverejnené na internete zadarmo na volné po-
uzitie po celom svete 1. augusta 2011.

Pozrime sa do buducnosti. Dufam, Ze navrh prinesie prospech svojpomocnym stavi-
telom po celom svete, dokonca aj tym bez pristupu na internet, ktori st vsak v kontakte
s miestnymi mimovladnymi a neziskovymi organizaciami.

Garaz z paliet ukazuje, preco sa nechat inSpirovat dizajnérmi a stavitelmi zo slumoy,
opustenymi Stvrtami a farmarmi a akymi vedomostami moézu prispiet architekti a tech-
nici. Garaz z paliet je minimalnym ale vyznamnym zlepSenim, ktorym sa moézu nechat
inspirovat stavbari a urbanisti v Indianapolise, Spojenych statoch i vo zvysku sveta.

Co s TYMTO NAPADOM A SO MNOU?

Ano, stavba garaze z paliet je druhym krokom na ceste, ktora, ako dufam, pozostava zo
Siestich krokov.

1. krok:  Navrhnite budovu z paliet a zaveste svoje ndkresy na internet.

2. krok:  Postavte gardz.

3. krok:  Sirte ,Ako stavat z paliet” cez internet, zamerajte sa na mimoviddne, nezis-
kové a in€ organizdcie zaoberajtce sa vystavbou vo svete.

4. krok:  Prijmite pozvanie a postavte maly projekt z paliet niekde vo svete. (Cakdm na
pozvanie.)

5. krok:  Postavte v spoluprdci s miestnymi obyvatelmi maly projekt z paliet vychd-
dzajuci z vdsho architektonického citenia a miestnych stavitelskych praktik.

6. krok: ~ Opakujte 4. a 5. krok.

Ano, mam v umysle stat sa ,radikalnym humanistom® Zaciatkom jula 2012 som
docital novu knihu Manninga Marableho Malcolm X: Prerod (Malcolm X: A Life of Re-
invention). Podla Marableho je ,politika radikalneho humanizmu® sucastou dediéstva
Malcolma X. ,Ustrednym prvkom viery tohto revolu¢ného vizionara je hlboka ucta a viera
v Cernosské obyvatelstvo®, ktord sa casom ,rozsirila aj na ludi inych narodnosti a rasovych
identit... Malcolm X by sa mal stat predstavitelom nddeje a ludskej dostojnosti®. Uz sa
nezdrdham, som pripraveny, plny ocakavani, otvoreny... Vaham, & mam aj nadalej robit to,
¢o som uz urobil, a rozmyslam, o este mdzem urobit. A pytam sa: Co moze byt dékazom
toho, Ze clovek je ako humanista-ucitel a humanista-architekt , radikalom®?

Ano, vratim sa na miesta, o ktorych som sa tu zmienil, a difam, Ze budem mat sancu
znovu sa stretnut s niektorymi ludmi, ktorych som spomenul, a spoznat novych. Najviac
ma zaujimaju dlhodobé vztahy s fudmi a miestami, chcem spoznavat a byt spoznavany.
Tam zacnem a ak bude casom zéleZat aj na tom, Ze som architekt, tak nech.
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VYzvy, PRED KTORYMI STOJIiM

Profesia architekta vychadza z hospodarskych potrieb a je preto pre fnu dblezity zisk. Na
[udoch v nej nezaleZi, pretoZe v popredi stoja naklady na meter Stvorcovy, osobohodiny,
ocakavany pocet najomnikov a pouzivatelia ,zariadenia® Vacsinu architektov pritahuju
materialové aspekty budov. O socialne, kulturne a politické aspekty a o [udi sa casto zau-
jimaju az v druhom rade, ak vobec.

Kazdy architekt a Student architektury je produktom enkulturacnych, profesionalizu-
jucich a dominantne zapadnych konvencii, ktoré prevladaju v Skolach, v akreditacii a pri
vydavani licencii na celom svete. Samozrejme sa berie do Uvahy aj to, o znamena byt iny
alebo ponukat inu perspektivu, ale len v rdmci véeobecne prijimanych noriem, o ktorych
sa malo diskutuje.

Fakulty architektury sa pochopitelne orientuju skér na studenta nez na miestneho
obyvatela. Studenti a ucitelia s dobrymi dmyslami ¢asto navrhuju projekty ,,pre” niekoho,
kto sa usiluje o Zivotny styl strednej triedy a hodnoty Studenta, ucitela alebo architekta.
Motivuje ich lUtost a projekty casto vychadzaju z predsudkov, zovseobecneni a viery, Ze
vzdelany zapadny clovek vie vsetko najlepsie.

Napada mi, i ucitelia a Studenti architektiry nepotrebuju chudobnych viac ako chu-
dobni ucitelov a Studentov architektdry. Nie si ndhodou architekti tymi ludmi v nudzi,
znevyhodnenymi a v ohrozen{? Tymi ,chudobnymi*?

Spominam si na nieco, o som pocul v roku 2006. Stal som medzi ruinami domov
(domov, ktoré boli tak dlho opustené, ze ich priroda tahala spat k zemi) v East St. Louis
a rozpraval sa na chodniku s Dorothy: ,Pan profesor, my nepotrebujeme, aby ste nas stu-
dovali. Potrebujeme vasu pomoc.” Robert Neuwirth piSe vo svojej knihe Utajené narody:
Globalny narast sivej ekonomiky (2011) o ,systéme D" — invencénych, iniciativnych, pod-
nikavych obchodnikoch, ktori podnikaju sami bez toho, aby sa registrovali alebo nechali
regulovat byrokraciou®

O tri roky po mojej prvej ceste do East St. Louis sme nasli tim aktivnych [udi asi desat
minut jazdy od miesta, kde som sa rozpraval s Dorothy.

Miesto kde byvaju je v skutocnosti ,,opakom miesta“ Tito ludia nemaju zaujem o to,
aby im niekto kladol otazky, aby si ich viimla Uradna moc alebo aby sa objavili v soci-
alnych médiach. Priblizne desat kosaciek na travu urcenych na opravu. Patdesiat paliet
naskladanych na seba a urcenych na predaj. Vysokozdvizny vozik na presun paliet. Maly
dvor na zber ocele. Vo vzduchu dym, nieco sa vari, pravdepodobne rebierka. Muzi hraju
karty o peniaze. Nedostali sme z nich viac ako ,Co sa deje?”. Nikto sa so mnou ani Olo-
nom nerozprava... bud’,,5éf tu nie je, alebo na nas vrcia. KedZe s nami nespolupracuju,
odchadzame. O tri roky neskor, v roku 2012 sme sa viak vratili a nasli sme to isté miesto,
pravdepodobne rovnaké osadenstvo pri tej istej kartovej hre.

Kazdy den premyslam nad tym, ako pomdoct (a nie Studovat) Dorothy. Keby som mal
moznost, poloZil by som tymto chlapom desat otazok:
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. Preco stale byvate v East St. Louis?

. Preco vas mesto nechéva na pokoji (ak vas teda nechava na pokoji)?

. Kto vlastni tento pozemok?

. Kolko zarabate?

. Kto su vasi klienti?

. Nevidim nikde plot. Ako si chranite svoj majetok?

. Malo by pre vas nejaké vyhody zapojit sa do formalnej ekonomiky?
8.
9.

10.

Keby ste mali rozsirit svoje podnikanie, o by ste robili?
Ako mbzete zvysit svoju produktivitu, efektivitu a vykonnost?
Su rebierka hotové?

Velmi sa mi paci, ¢o povedal M. Scott Ball, profesor architektury z Tulanskej univerzity,
vo svojej praci Rozsirenie ulohy architekta: ,Ak to vyzera, Ze by ste mohli potrebovat po-
moc architekta, ide pravdepodobne o architekturu®

Mozno aj timu ,D“ by sa hodila pomoc architekta. MoZno ide o architekturu. Takze
nabuduce chlapikom v East St. Louis poviem:

Som architekt. Znamena to nieco pre vase podnikanie?

Som architekt. Napadlo vam niekedy z tych paliet nieco postavit?

Som architekt. M&Zem vas spojit s podnikatelmi v Bombaji.

Som architekt. Ma niekto z vas skusenosti so stavanim?

Som architekt. MéZem si cez vas objednat zberové materidly?

Pomohol by som tym, ze by som z vyziev, pred ktorymi dennodenne stoja miestni
obyvatelia, urobil svoje vyzvy.

RADY PRE TYCH, KTORi BY BY CHCELI ZACAT SO SOCIALNYMI
INOVACIAMI

Nerobte nic.

Vahaijte. Pochybujte. Nebudte si isti. Budte nerozhodni.

Inymi slovami, zdrahajte sa.

Ludia odhodlani ,nieco dokazat alebo ,zmenit svet” ¢i ,zmenit niekomu Zivot“ —taki
minahanaju strach. Pricasto sa stava, Ze na nieciu dobre mienenu intervenciu miestni po
chvili zabudnu, alebo im dokonca poskodi. Niekedy je pre druhych (aj pre nds samych) asi
najlepsie, ked odideme a nechame to tak. Nechame ich tak.

Neponahlajte sa zaloZit si neziskovku. NestaZzujte vo Svetovej banke, Eurozéne ani
v OSN. Nehlaste sa na magisterské studium. NezaloZte si len dalsi blog pre socialnych
inovatorov.

ESte nie.
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Ked'si od vas bude niekto nabuduce v centre pytat drobné, ked'vas rozosmuti pohlad
na ludi ¢akajucich na polievku pred vyvarovriou alebo ked sa stretnete s niekym, kto po-
¢as nocnej umyva zachody vo vasej budove, radim vam:

Budte radikalnymi humanistami.

Budte ludskejsimi ludskymi bytostami.

Podajte im ruku. Predstavte sa. Pocuvajte, Co odpovedia.

Spoznaijte sa a potykajte si s nimi.

Viyskisajme to spolocne.

,Ahoj, Volam sa Wes.”
SAty?”
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PreEDSLOV: ARCIBISKUP DEsMoND Tutu

Arcibiskup Desmond Tutu je lauredtom Nobelovej ceny za mier a niekdaj5im arcibisku-
pom mesta Cape Town. Zohral vyznamnu dlohu v boji proti apartheidu v Juhoafrickej
republike.V roku 1995 ho prezident Nelson Mandela vymenoval za predsedu Komisie pre
pravdu a zmierenie, organu, ktory zriadili na vysetrenie hrubého porusovania ludskych
prav za apartheidu. Dnes arcibiskupa Tutua vnimaju ako statnika svetového formatu
a sucasne moralneho ¢loveka bojujuceho za mier, zmierenie a spravodlivost.

Uvob: KEN BaNks

Zakladatel kiwanja.net Ken Banks sa venuje vyuZivaniu mobilnych technolégii na pozi-
tivne socidlne a environmentalne zmeny. Poslednych dvadsat rokov pracoval na projek-
toch v Afrike. Na zaklade svojho raného vyskumu vyvinul FrontlineSMS, ocefiovany komu-
nikacny systém kratkych sprav, ktory dnes podporuje tisice projektov socialnej zmeny vo
vyse sto patdesiatich krajinach sveta.

Po zmene na manazérskych pozicidch vo FrontlineSMS v roku 2012 sa Ken zameral
na novy projekt s ndzvom Vymenné prostriedky, ktory skima, ako je mozné vyuzit kaz-
dodenné technolégie na demokratizaciu prilezitosti pre podporu ekonomickej sebestac-
nosti, prebudovanie miestnej komunity a navrat k miestnym zdrojom.

Ken skoncil Sussexsku univerzitu s Cervenym diplomom zo socidlnej antropologie
a rozvojovych studii, v roku 2006 ziskal Stipendium Reuters Digital Vision Fellowship na
Stanfordovej univerzite a v roku 2008 PopTech Social Innovation Fellowship. V roku 2009
sa stal lauredtom Tech Awards, medzindrodnych cien udelovanych inovatorom z celého
sveta, ktori vyuZivaju technolégie na osoh a prospech ludstva. V maji 2010 ho National
Geographic vyhlasil za Objav roka, v roku 2011 sa stal stipendistom organizacie Ashoka
a ziskal cenu za softvér vo verejnom zaujme Pizzigati Prize for Software in the Public In-
terest. V lete toho istého roku ziskal cenu Curry Stone Design Prize za svoju priekopnicku
pracu vo FrontlineSMS a vybrali ho aj za clena delegacie britského premiéra do Afriky.
V roku 2012 mu podnikatelia z mesta Cambridge udelili za jeho pracu v oblasti social-
neho podnikania ,Cenu za vynimocny prinos*“ V tom istom roku ho prijali aj do Kralovskej
akadémie humanitnych vied.

Ken zastupuje Sussexsku univerzitu ako velvyslanec pre medzinarodny rozvoj a je
zakladajucim clenom ,Poradného organu pre digitalizaciu® britského ministerstva pre
medzinarodny rozvoj. Okrem toho posobi ako mentor zacinajucich podnikatelov v Pop-
Tech a Unreasonable Institute.
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Ken je tieZ znamy svojim pisanim a blogovanim o Afrike, technolégiach a inovaciach.
Jeho ¢lanky sa objavili na spravodajskych portaloch CNN, BBC a Guardian. PiSe aj pre prin-
tové vydanie Casopisu Wired a prispel kapitolami do niekolkych kolektivnych monografii.
Ked nepracuje, nechava si rozkazovat od syna Henryho a dvojiciek Madeleine a Olivera.

Web: kiwanja.net
Twitter: @kiwanja | @MeansofExchange

KaritorA 1: Brij KOTHARI

Brij Kothari pracuje na Indickom institite manazmentu v Ahmadabade (IIM-A) a je zakla-
datelom neziskovej organizacie PlanetRead.org a ziskovej organizacie BookBox.com, ktoré
sa venuju gramotnosti a vyucbe jazykov prostrednictvom popularnej kultury, masmeédii
a informacno-komunikacnych technologii.

Brija jeho tim sa venuju vyskumu titulkov v jazyku televizneho programu a presadzuju
ich pouzivanie v televizii s cielom zlep3it masovu gramotnost. Titulky v bollywoodskych
filmovych piesfhach pomahaju 200 miliGnom indickych Skolakov precvicovat Citanie. Bill
Clinton ich nazval ,malou zmenou, ktora ma obrovsky vplyv na Zivoty ludi“ Brij svoju
pracu predstavil na konferencii Clinton Global Initiative v New Yorku (2009 a 2011) a na
Svetovom ekonomickom fére v Davose (2011 a 2013).

BookBox produkuje animované pribehy pre deti vo vyse tridsiatich jazykoch, ktoré vy-
uzivaju titulky na podporu cCitatelskej gramotnosti a osvojenie si jazyka. Obsah BookBox
je k dispozicii zadarmo na YouTube. Brija zvolila nadacia Schwab Foundation za Social-
neho podnikatela roka (2009), stal sa Stipendistom organizacie Ashoka (2004) a ziskal
Stipendium Reuters Digital Vision Fellowship na Stanfordovej univerzite (2003). Jeho
vedecké prace sa sustreduju najma na gramotnost, primarne vzdelavanie a poznatky
domorodych obyvatelov. M& pravidelny stlpcek o socialnych inovéaciach a podnikani
v denniku Financial Chronicle.

Jeho inovativne vyuzitie titulkov v roku 2013 ocenila Kongresova kniznica medzinarod-
nou cenou International Prize of the Library of Congress Literacy Awards. Ocenenia ziskal aj
v rdmci dalsich programov: All Children Reading Grand Challenge (USAID), Tech Museum
of Innovation (San José), Institute for Social Inventions (Londyn), Development Marketplace
(Svetova banka) a nadacia NASSOM Foundation (Social Innovation Honour). Brij je aj fina-
listom ceny za prinos v oblasti vzdelavania World Technology Award for Education (2013).

Brij vyrastal v komunite Sri Aurobindo Ashram v indickom meste Pondicherry. Ma
doktorat z pedagogiky a magistersky diplom z rozvojovej komunikacie z Cornellovej uni-
verzity. VyStudoval aj fyziku na Indickom technickom institite v Kanpure.

Web: PlanetRead.org
Twitter: @Brij_PlanetRead
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KariTtorA 2: ErRik HERSMAN

Erik Hersman podnika, pise a prednasa o nesputanosti technickych inovacii v Afrike. Je
spoluzakladatelom projektu Ushahidi, ktory umoZiuje pouZivatelom navzajom sa pro-
strednictvom textovych sprav informovat o najnovsich udalostiach. Ide o systém, ktory
sposobil revollciu v praci novinarov, dozornych organov a v zZivote beznych ludi po celom
svete. ZaloZil aj iHub v Nairobi, centrum inovacii pre technicku komunitu, ktoré zdruzuje
podnikatelov, hackerov, dizajnérov a investorov a je akymsi epicentrom prudko rastu-
ceho technologického priemyslu v Keni. Vymyslel aj BRCK, novy sietovy pristroj, ktory je
povazovany za zaloZny zdroj pre pripojenie do internetu. Je aj generalnym partnerom
Savannahského fondu, ktory investuje do technologickych startupov v Afrike.

Erik je clenom TEDu a PopTech Faculty. Vyrastal v Keni a Sudane a pise dva vplyvné
blogy: WhiteAfrican, kde pise o technolégiach na africkom kontinente a AfriGadget, sku-
pinovy blog, ktory je oslavou africkej vynaliezavosti.

Web: whiteafrican.com
Twitter: @whiteafrican | @AfriGadget | @Ushahidi | @iHub | @BRCKnet

KAPITOLA 3: JOEL SELANIKIO

Dr.Joel Selanikio je na cele DataDyne a usiluje sa rozvijat a podporovat vyuZivanie novych
technolégii a podnikatelskych modelov pre zdravie a medzinarodny rozvoj vratane oce-
novaného softvéru na zber mobilnych dat Magpi (predtym EpiSuveyor), najrozsiahlejse;
mobilnej technoldgie, ktora bola kedy vytvorena pre medzinarodny rozvoj a ktoru vyuziva
vyse 24000 pouzivatelov vo viac ako 170-tich krajinach.

Dr. Selanikio casto prednasa a poskytuje poradenstvo v oblasti socialneho podnika-
nia, inovacii, verejného zdravotnictva a vyuzivania technolégii pre rozvoj (,ICT4D"). Je
porotcom v sutazi GSMA Global Mobile Awards, Forbes ho vymenoval za jedného z naj-
vplyvnejsich inovatorov roku 2009 a ziskal cenu za trvalo udrzatelny rozvoj Lemelson—MIT
Award for Sustainability a cenu dennika Wall Street Journal za technické inovacie Wall
Street Journal Technology Innovation Award.

Jeho profil okrem inych priniesli Guardian, Wired, Forbes, The Economist, The Wall
Street Journal, BBC, The Washington Post. Ako recnik vystupil na Svetovom ekonomic-
kom fore v Davose, na konferenciach TED, Foo Camp, Google, Clinton Global Initiative,
v Kralovskej akadémii mediciny, SciFoo a inde.

Dr. Selanikio je pediater. V minulosti pracoval ako pocitacovy konzultant na Wall
Street a epidemiolog v Centre pre kontrolu a prevenciu choréb. Ked' posobil na Urade
verejného zdravia, slUzil ako $éf operacného odboru vo Velitelskom stredisku pre pripady
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nudze po 11. septembri. V roku 2005 ziskal za svoju pomoc obetiam cunami v indonéz-
skom meste Aceh cenu za humanitarnu pomoc Haverford Award for Humanitarian
Service.

Web: about.me/jselanikio
Twitter: @jselanikio | @datadyne

KariToLA 4: JosH NEsBIT

Josh Nesbit je generdlnym riaditelom a spoluzakladatelom neziskovej organizacie
Medic Mobile, ktorej poslanim je zlepsit rovnost v pristupe k zdravotnej starostlivosti
v oblastiach s nedostatocnou dostupnostou zdravotnych sluZieb. Medic Mobile podpo-
ruje 10000 komunitnych zdravotnych pracovnikov v devatnastich krajinach Afriky, Azie,
Latinskej Ameriky a v Spojenych Statoch. Josh vytvoril aj Hope Phones, kampafn zame-
ranu na recyklaciu mobilnych telefénov, do ktorej sa mali zapojit miliony Ameri¢anov.
Je Stipendistom organizacie Ashoka, PopTech, Echoing Green a Stipendistom Rainera
Arnholda. Josha vybral Devex ako jedného zo 40-tich lidrov v oblasti medzinarodného
rozvoja mladsich ako 40 rokov. Ziskal aj cenu za inovacie Truman Award for Innovation od
Spolocnosti pre medzinarodny rozvoj. V roku 2011 ho Forbes vymenoval za jedného z top
tridsiatich socialnych podnikatelov sveta.

Web: medicmobile.org
Twitter: @joshnesbit | @medic

KaArPITOLA 5: LAURA STACHELOVA

Dr. Laura Stachelovd, spoluzakladatelka a vykonna riaditelka spolo¢nosti We Care Solar,
je certifikovana pdrodnicka a gynekologicka so strnastrocnou praxou. Viystudovala medi-
cinu na Kalifornskej univerzite v San Franciscu a postnatalnu starostlivost na Kalifornske;
univerzite v Berkeley. Jej vyskum umrtnosti matiek v Nigérii v roku 2008 ju upozornil na
Skodlivé ucinky energetickej chudoby na zdravie matiek po pérode. Spolu s Halom Aron-
sonom zaloZila organizaciu We Care Solar, ktora do starostlivosti o zdravie matky a no-
vorodenca v regidonoch bez spolahlivych dodavok elektrickej energie prinasa jednoduché
riesenia vyuzivajlce solarnu energiu na vyrobu elektriny. We Care Solar vybavila stovky
zdravotnickych zariadeni vo vyse dvadsiatich piatich krajinach kompaktnym solarnym
systémom Solar Suitcase, ktory dokaZe zabezpecit zdkladné osvetlenie a nevyhnutné
dodavky energie.

Laura je vasnivou zastankynou udrzatelnych energetickych rieSeni pre zdravie Zien
a prednasa o tejto téme po celom svete. Je aktivna v iniciative Udrzatelnd energia pre
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véetkych v ramci Nadacie OSN a spolupredseda pracovnej skupine o energii a zdravi. CNN
juvroku 2013 zvolilo za jednu z top 10-tich hrdinov. Za svoju pracu v organizacii We Care
Solar ziskala v roku 2012 ocenenie Clean Energy, Education and Empowerment Award
a United Nations Association Global Citizens Award, v roku 2011 Tech Award, v roku 2010
Jefferson Award for Public Service a Cenu rektora Kalifornskej univerzity v Berkeley za
obciansku angaZovanost.

Laura pracuje v Blumovom centre pre rozvojové ekonomiky na Kalifornskej univerzite
v Berkeley. Vyucuje na Fakulte verejného zdravia Kalifornskej univerzity v Berkeley a je
clenkou redakcnej rady Casopisu Berkeley Wellness Letter.

Web: wecaresolar.org
Twitter: @wecaresolar | @lestachel

Karitora 6: Louisa SiLvaovi

Dr. Louisa Silvaova sa venuje medicine, ktora je kombinaciou zapadnej a Cinskej mediciny
a verejného zdravotnictva. Nemala v plane podielat sa na vyskume, kym synovi blizkej
priatelky nediagnostikovali autizmus a ona si neuvedomila, Ze rodinam s autistom tra-
gicky chybaju moznosti liecby. Rozhodla sa s tym nieco urobit. Ziskala granty z nadacii
Northwest Health Foundation a Curry Stone Foundation a v nasledujicich desiatich
rokoch preskimala ucinky masaznej terapie vychadzajucej z Cinskej mediciny, ktord ro-
dicia denne aplikovali svojim detom s diagnézou autizmu. Podla jej publikovanych studii
patmesacna liecba zmierfiuje priznaky autizmu o 25 percent a zlepSuje spanok, travenie
a spravanie.

Dr. Silvaova ako prva poukazala na spojitost medzi abnormalnym hmatovym vnima-
nim a autizmom a preskiimala masazny program, prostrednictvom ktorého mézu rodi-
Cia upravit hmatové vnimanie svojho dietata. ViyStudovala medicinu na UCLA a verejné
zdravotnictvo a preventivnu medicinu na Medical College of Wisconsin. Zije v Oregone
a San Franciscu.

Web: gsti.org

KariTorLAa 7: LYNN PRrRICEOVA

Lynn Priceova je socidlna podnikatelka, autorka a motivacna recnicka, ktora sa objavila
aj na titulnej strane casopisu Americkej narodnej asociacie recnikov. Svojim ddvtipom,
mudrostou a putavymi pribehmi sa snazi motivovat firmy a neziskové organizacie, aby
sa nesustredili len na zivobytie, ale aj na to, aby nieco urobili pre svet. Jej expertizou je
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Vizia zmeny, ktorou sa snaZi ukdzat jednotlivcom i skupindm, ako viest svoje podniky
k rozkvetu a rastu.

Jej vasen pre socialnu zodpovednost a zmenu vo svete si v3imli a ocenili aj prezident
Bill Clinton, ktory jej udelil cenu US Points of Light President’s Service Award, a Oprah
Winfreyova, ktora jej odovzdala ocenenie Oprah Winfrey’s Angel Network Use Your Life
Award. Lynn je zakladatelkou a emeritnou prezidentkou medzinarodnej neziskovej orga-
nizacie Camp To Belong, ktora organizuje letné tabory a celorocné aktivity pre sirodencov
vyrastajucich oddelene v adoptivnych rodinach a detskych domovoch. Kedysi pracovala
na oddeleniach obchodu, rozvoja a komunikacie vo firmach ESPN, Group W Westingho-
use Satellite Communications, The Golf Channel and National CineMedia (NCM). Je
autorkou knihy Vizia zmeny: Postrehy socidlnej podnikatelky o srdci a pocite skutocnej spo-
lupatricnosti: Dajte sturodencom prdvo byt spolu, ktora sa da kupit cez amazon.com. Lynn
je Stipendistkou organizacie Ashoka ako jedna z priblizne 2 000 globalnych socidlnych
podnikatelov sveta.

Web: Iynnprice.com

KariTorLA 8: PRrRiTI RADHAKRISHNANOVA

Priti Radhakrishnanova je spoluzakladatelkou a riaditelkou pristupu k liecbe v organizacii
I-MAK. VyStudovala pravo na Pravnickej fakulte Newyorskej univerzity a ako advokatka
$pecializujuca sa na medicinske pravo pracovala v Spojenych statoch, Svajciarsku a Indii.
Predtym ako zalozila organizaciu I-MAK, pdsobila ako projektova manazérka v Lawyers
Collective HIV/AIDS v Indii.

V roku 2007 Priti koordinovala hnutie TEAM VINNAY, ktoré naslo a zaregistrovalo
25000 novych darcov kostnej drene v komunite Ameri¢anov s juhoazijskym pévodom.
Hnutie ziskalo v ramci narodného programu darcov kostnej drene cenu za inovaciu a hla-
danie darcov kostnej drene Lieutenant General Frank E. Peterson Jr. Award. V roku 2008
ziskala Stipendium Echoing Green Fellowship pre socialnych podnikatelov, Stipendium
PopTech Fellowship za socidlne inovacie a vybrali ju ako jednu zo 160-tich dynamickych
mladych lidrov na stretnuti Asia 21 Young Leaders Summit v Tokiu v roku 2008. Asia
Society ju v roku 2009 vybrala ako jednu z troch mladych lidrov zo Spojenych Statov
medzi Stipendistov Class of Asia 21. V roku 2010 ziskala aj ocenenie pre absolventov
cernosského, hispanskeho alebo azijského pdvodu Black, Latino, Asian Pacific American
NYU Law Association’s Young Alumni Award. Pravnicka fakulta Newyorskej univerzity
ju v novembri 2009 vyhlasila za Absolventku mesiaca a v roku 2010 ziskala uznanie aj
od organizacie pravniciek neeurdpskeho pévodu NYU Law Women of Color Collective
na Newyorskej univerzite. Priti vybrala aj Nadacia krala Baudouina do dokumentérneho
serialu o mladych vizionaroch Spotlight on Millennials.

188



O AUTOROCH

V roku 2011 prijala Asia Society Priti do svojich radov ako pridruzenu clenku. V roku
2012 pdsobila ako mentorka v Unreasonable Institute, medzinarodnej organizacii zame-
ranej na vplyvnych podnikatelov. V roku 2012 dostala cenu pre priekopnika Legal Trailbla-
zer Award od newyorskej juhoazijskej advokatskej asocidcie South Asian Bar Association
of New York. Momentalne je clenkou Indicko-pakistanského regionalneho féra pre mla-
dych lidrov, pdsobi na Farmaceutickej skole Nadacie Sv. Lukasa a vyucuje v programe
socialnych inovacii PopTech. V roku 2013 Priti ziskala cenu za pracu vo verejnom zaujme
Public Interest Achievement Award, ktoru udeluje Narodna juhodzijskd advokatska
asocidcia. Stala sa aj jednou zo Sto dobrodincov, najinovativnejsich ludi meniacich svet.

Web: i-mak.org

KariToLA 9: SHARON TERRYOVA

Sharon F. Terryova je prezidentkou a generalnou riaditelkou siete Genetic Alliance, ktora
zdruZuje vySe desattisic organizacii, z ktorych 1 200 tvoria pacientske organizacie. Genetic
Alliance pomaha jednotlivcom, rodinam i komunitam uzdravit sa a stat sa plnohodnot-
nymi ucastnikmitranslacného vyskumu a sluzieb.

Je aj zakladajucou riaditelkou organizécie PXE International, ktord sa zameriava na
podporu vyskumu Gronblad—Strandbergovho syndrému (PXE). Podielala sa na objaveni
génu spajaného s PXE a je drzitelkou patentu na ABCC6, ktory spravuje. Svoje prava
k nemu previedla na nadaciu. Vyvinula diagnosticky test a vykonava klinické skusky. Je
autorkou vyse 120-tich recenzovanych studii, vratane 30-tich klinickych Studii PXE.

Sharon je aj spoluzakladatelkou registra a biobanky Genetic Alliance Registry and
Bio-Bank. Zaobera sa Ucastou spotrebitelov na genetickom vyskume, sluzbach a poli-
tike a zastava popredné funkcie v mnohych vyznamnych medzinarodnych a narodnych
organizaciach vratane Institutu lekarskych vied a politiky, Okrihleho stola IOM o vyuziti
genomického vyskumu pre liecbu ochoreni, Ustredného narodného poradného organu
PubMed, Narodnej koalicie pre vzdelavanie zdravotnickeho personalu v oblasti genetiky,
VWykonného vyboru Medzinarodného konzorcia na vyskum zriedkavych ochoreni a Nada-
cie EspeRare, kde posobi ako zakladajuca prezidentka. Je ¢lenkou redakénych rad niekol-
kych casopisov. Zohrala vyznamnu ulohu pri prijimani zakona o zakaze diskriminacie na
zaklade genetickych informacii. V roku 2005 jej na lona College udelili cestny doktorat
za jej komunitnu pracu. V roku 2007 ziskala prvu cenu za sluzbu pacientom od Institutu
farmakogenomiky a individualizovanej terapie UNC, v roku 2009 cenu Research!Ame-
rica Distinguished Organization Advocacy Award a v roku 2011 kazdorocnu cenu Foéra
a nadacie pre klinicky vyskum urcent pre vodcovské osobnosti Clinical Research Forum
and Foundation’s Annual Award for Leadership in Public Advocacy. V roku 2012 sa stala
Cestnou profesorkou na Che-pejskej spojenej univerzite v cinskom Tchang-5ane a dostala
aj cenu organizacie na boj s dedi¢nou rakovinou prsnikov a vajecnikov FORCE. Urad pre
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kontrolu potravin a lieciv (FDA) ju v roku 2013 menoval za jednu z ,tridsiatich hrdinov” pri
prilezitosti tridsiateho vyrocia prijatia zakona o liekoch na zriedkavé ochorenia. Je Stipen-
distkou organizacie Ashoka.

Web: GeneticAlliance.org
Twitter: @sharonfterry | @reg4all | @gabiobank
@trialsfinder | @babysfirsttest | @genesinlife

Kapitora 10: WEs Janz

Wes Janz, PhD, RA vyucuje architektdru na Ballovej statnej univerzite v meste Muncie
vIndiane.V roku 2006 dostal za svoju pedagogicku ¢innost cenu univerzity. Stal pri zrode
projektu onesmallproject sustredujiuceho globdlne i lokalne iniciativy zamerané na Zivoty
[udi, ktorych pozorovatelia povazuju za chudobnych alebo ohrozenych. Wes bol jednym
z piatich finalistov prvého ro¢nika medzinarodného ocenenia Curry Stone Design Prize,
ktoré vzniklo v roku 2008 s cielom uznat alebo podporit priekopnicke projekty ,venované
komunitam na prahu zmeny, zvySujuce povedomie, posilfiujlce postavenie jednotlivcov
a podporujuce kolektivnu revitalizaciu® Je Zenaty s Marciou Stoneovou a Zije v Indiana-
polise v state Indiana.

Website: onesmallproject.org
Twitter: @onesmallproject
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10.

11

12.

DisKkusIA

. Co si myslite o pouziti slova ,zdrahavy“ v tejto knihe? Schvalujete volbu editora, ktory

sa rozhodol pre slovo ,zdrahavy“ namiesto ,nahodny“? Vedie ,zdrahava“ inovacia
k vyznamnejsim alebo trvalejSim zmenam?

. M3 kazdy clovek potencial stat sa socidlnym podnikatelom? D3 sa tato schopnost

naucit alebo sa s nou musite narodit?

. Suhlasite s tym, Ze je lepsie najskér zistit, ¢o vas naplia a k comu ste povolani a az

potom sa zacat ucit zaklady socidlneho podnikania? Aké su vyhody pristupu ,,najskor
sa ucit, az potom ist do sveta“? Aké su vyhody opacného pristupu?

.Je ciel' ,zmenit svet” realisticky? Da sa to vobec? Ked sa obzrieme do minulosti, kolko

socidlnych podnikatelov méze povedat, Ze to dokdzali? Je ocakdvanie, Ze sa nam po-
dari globdlna zmena realistické?

. Preco niektori [udia inklinuju skor k rieSeniu problémov v dalekych krajinach? Preco

su problémy blizsie k domovu pre [udi neatraktivne? Spaja sa praca v Afrike a rozvo-
jovych krajinach s urcitym druhom romantiky? Aké vyhody a nevyhody predstavuje
tento pristup?

. Aké spolocné témy sa nachadzaju v niektorych alebo vsetkych pribehoch v knihe?

Kolko tém vas oslovilo? Kolko nie? Preco?

. Ako vnimate po precitani knihy praktické stranky — zaklady — odboru socialnej inova-

cie? Zmenil sa vas pohlad? Prekvapuje vas, kolkym zapasom a taZkostiam museli celit
inovatori v tejto knihe? Odradza vas to?

. Akym spdsobom by mohli obchodné spolocnosti a viddy uzsie spolupracovat so so-

cialnymi podnikatelmi na skrateni ¢asu potrebného na vyskum, rozvoj a rozsirenie
socialnej inovacie?

. Su osobné pribehy inovatorov délezité? Pomoze nam, ak zistime, co ich motivuje?

Stane sa pre nas vdaka tomu socialna inovacia realnejsou ¢i dosiahnutelnejsou?
Ktora vlastnost socialneho inovatora je najdéleZitejsia? Aké vlastnosti vam napadaju?

Co podla vas brani ludom viac sa angazovat vo svojich inovaciach a predstavit svoju
viziu ostatnym?

Ktoré su najvacsie prekazky inovativnych rieseni celosvetovych problémov? Ako by sa
dali odstranit?
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Ken Banks

zakladatel kiwanja.net, skima
moznosti vyuzitia mobilnych
technolégii v prospech
socialnych a environmentalnych
zmien v rozvojovych krajinach.
Je nositefom oceneni PopTech
Fellows, Ashoka Fellows,

Tech Awards a National
Geographic Emerging Explorer.
Za projekty na baze technologii
sa mu dostalo medzinarodného
uznania.




Napriek tomu, Ze sa do medzindrodnej rozvojovej spoluprace
kazdorocne investuju desiatky milidrd, niektoré z najslubnejsich
a najvzrusujucejsich inovacii a podnikov vznikli ndhodou. Mnohi
z tych, ¢o sa na nich podielali, sa nevydali do sveta s imyslom
nieco vyriesit, a predsa vyriesili. Vitajte vo svete zdrdhavého
inovdtora.

»Tdto vyznamnd a aktudlna kniha umoznuje citatelovi
nahliadnut do fungovania svetového socidlneho podnikania.
Odporticam ju ako nevyhnutnost pre studentov, odbornikov,
politikov a kazdého, kto md co i len najmensi zdujem zistit,

ako byt prospesnym pre ludstvo.

Profesor Klaus Schwab, zakladatel Svetového ekonomického féra
a spoluzakladatel Schwabovej nadacie pre socialne podnikanie

»Kniha pribliZuje Zivé a putavé pribehy obycajnych ludi, ktori
zasvaitili Zivot rieseniu problémov a nespravodlivosti, o akych
sa ani len nenazdali, a zdroven objasriuje podstatu socidlnej
inovdcie. Je to inspirativna a nevyhnutnd kniha pre kazdého,
komu zdlezi na nasom nedokonalom, chaotickom a krasnom
svete a veri v jeho nespocetné moznosti.“

Hannah Blochova, editorka misijnych projektov, casopis
National Geographic

,,Ken Banks, ktorého kariéra odbocila od zahrani¢ného
bankovnictva a doviedla ho az k vytvoreniu brilantného
komunikacného prostriedku pre Afriku, nds pozyva na vylet
socidlnou inovdciou. Zozndmime sa s desiatimi podnikatelmi,
ktori ndhodou prisli na prevratné ndpady — pocniic solarnym
osvetlenim pre pérodnicke oddelenia v Afrike az k filmovym
titulkom na podporu gramotnosti v Indii — a potom bojovali so
vsemoznymi prekdzkami, aby ich mohli uskutocnit. Inspirativne
a poucné.”

Rory Cellan-Jones, BBC reportér pre technolégie
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