MUDr. Vaclav Smat ® Nejsme jenom pacienti -

Roman Roun e pozvanka na Valnou hromadu e vytvarny kurz

doc. MUDR. Vaclav Smat, CSc.

Na po¢atku srpna nas zastihla smutna zprava o umrti docenta Vaclala Smata
(zemfel 29. Cervence ve véku 91 let), Iékafe, ktery je navZdy spjat s poCatky centra-
lizované operativy MG na lll. chirurgické klinice FN v Praze 2.

Pohfeb se konal 6. srpna v krematoriu Motol. Byl krasny letni den, cestou do Motola jsem
byla vyzvednout kytici, kterou jsme panu docentovi daly uvézat za naSe sdruzeni MYGRA-CZ.
Jela jsem s dostateCnou Casovou rezervou a jak uZ to tak byva, neubrénila jsem se navratu
v €ase a vzpominkam na mdj vlastni myastenicky pocatek a setkani s doc. Smatem, ktery mé
operoval a jako mnoha jinym, zanechal ,trvaly podpis“ v podobé jizvy. Vzpominky Sly na
preskacku, tlacily se jedna pfes druhou; prestoze se pan docent mym ,,myastenickym“ Zivo-
tem v podstaté jen mihnul, zapsal se mi do paméti natrvalo. Bylo mi 19, byla jsem nemoci
zaskoCena témér ze dne na den, jesté jsem méla pocit, Ze to preci zvladnu ,vali“ jen se
nedat a rvala jsem se ze vSech svych zbylych sil. Den pfed operaci (1981) si mé pan docent

vzal stranou a v klidu mi Fekl, jak operace probéhne. Nespéchal, trpélivé odpovidal na vSe kolem operace a pak uz jsme Si
povidali nejen o Zivoté pred myastenii. Dodnes si pamatuiji pocit zklidnéni a prvniho uvédoméni si vnitfniho pfesvédcent,
Ze ,tohle* nem(Ze $patné dopadnout. Toto setkani mélo zasadni vliv na zménu mého vnimani myastenie.

S docentem Smatem se jako jediny Feénik za viechny rozlougil emeritni profesor MUDr. Pavel Pafko, DrSc., ktery na svého
kolegu zavzpominal nejen jako na vynikajiciho Iékafe (jednoho ze tii, ktefi jej osobné v mediciné zasadné ovlivnili), ktery
prevaznou vétsinu ¢asu vénoval svym pacientdim, ale také jako na sportovce - hazenkare a hokejistu a predevsim vzacného

Clovéka. Svou fe€ ukoncil osobnim podékovanim.

Docent Vaclav Smat zemfel .....

Toto oznameni mne zaskocilo, tak néjak jsem si nedovedla
predstavit, Ze se to stane.

Pana docenta jsem poznala pfed svoji operaci v roce 1992
bylo mi tehdy 31 let. Po tfech letech tapani zdravotnich
potiZi mi byla diagnostikovdna myasthenie a ja v nemocnici
na Katefinské ¢ekala na prevoz na chirurgii a operaci. Vérte
nebo ne, a tehdy to bylo k mému velkému pFekvapeni,
nebyla jsem za ty roky chozeni po doktorech na takovéto
chovani zvykla, pan docent mne pozval na kavu. Sedéli jsme
v dispenzéfi a dlouze si povidali. Povidali o tom jak jsem Zila,
sportovala co jsem délala neZ se prikradla myasthenie a jak
Ziji s ni. Pan docent mi povédél co mne Ceké a ja se prestala
bat. Na zavér naSeho velmi neformalniho povidani, jsem se
vlastné dovédéla, Ze se pan docent u¢i ode mne o této ne-
moci néco vic, néco co mu bude pomahat v dalsi préaci.
Tento gigant naSeho IékaFstvi a v mych ocich tehdy spasitel,
ktery mi pomdze od potizi se ucil, ucil se nové poznatky ode
mne laika. Odnesla jsem si z tohoto povidani velmi pFijemny
pocit a v nemocnici jsem si pfipadala jako na rodinné né-
VStéve.

A to nejdllezitgjsi do Zivota: Inteligentni ¢lovek, ktery néco
dokazal a je vazeny, dal shird nové informace, €ili je potfeba
stale se uCit a jit dal. A tak mé odhodlani jit dal jen posilil.

Dékuji za v3e pane docente. Lenka Sirova (Korseskova),
Clenka MYGRA-CZ

Miriam Krivkova

Zemtel pan docent Smat

VSichni dobfe vime, Ze nejvic se bojime neznama, napr.
prvni operace v Zivoté. Kdyz pred lety ta ,,tézka hodinka“
pfisla na mé, odpoledne pfed odchodem na sal jsem se
sice otupéle, ale presto neklidné prevaloval na nemo-
cniénim I1Gzku v Motole a predstavoval jsem si... leccos.
Nejprve mé prisli psychicky podrzet znami — Iékar a jeho
manzelka salova sestra —, ale U€inek jejich milé pfitom-
nosti brzy vyprchal. KdyZ uz jsem v duchu zalinal ,,lézt
po stropé“, zniCehonic se oteviely dvefe pokoje a vesel
starsi dlstojny pan a dal se do Feci o chystané operaci.
Kdyz zjistil, Zze jsem v Zivoté prece jen trochu pficichl
k latiné a snad bych mohl byt i trochu chapavy, pozval
mé do své pracovny a ex abrupto mi udélal dvouhodi-
novou prednasku o myasthenii a vyvoji jejiho Iéceni.
Odchazel jsem Uplné klidny a odevzdany do ,,spravnych
rukou®. KdyZ jsem po operaci lezel na JIPu, nékolikrat
denné se na mé priSel podivat a prohodit par hrejivych
slov.

Po zpravé o pané docentové amrti se mi to ve naléhavé
vybavilo. Dodnes jsem presvédéen, Ze pan docent Smat
byl uprostfed jinak dosti tovarni nemocnice Zivym pfi-
kladem vskutku lidsky laskavého pristupu k pacientovi,
jemuz je tfeba Fict vSe a zaroven ho uklidnit, a do nej-

delSi smrti mu to nezapomenu. 5
PhDr. Zdenék Hron
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»,Nejsme jenom pacienti

VazZeni pratelé.
Tentokrat bych vam rada predstavila ¢lovéka, jehoZ pribéh mé velice povzbudil a rozeznél v mych vzpominkéach slova,
Pan Roun by jisté mohl plnym pravem sedét doma a stéZovat si, jak byl k nému osud kruty, Ze musi Celit hned tfem
autoimunitnim chorobam najednou, ale to by nebyl on. Jak jeho svédectvi ukazuje, dokdZzeme mnohem vice, nez si
troufame doufat. Je pro mé velkou nadégji, Ze jsem jesté nefekla vSechno a Ze kdyZ budu chtit, mohu si vytycit cile na

prvni pohled nemozné. Neni se ¢eho bat.

MUj boj s nemoci a Zivot s umélci
Roman Roun

,,At bude Tvé rozhodnuti takové nebo makové, urcité
mi napis. Mimochodem, mas rad mak?*,

Emailem od Lucie
‘ Vondrackové, se
kterou jsem délal
rozhovor pro jiz
neexistujici inter-
netovy magazin,
zaCala pred 14
lety méa kariéra
manazera
Ceskych

a slovenskych
umeélcd.

Lucie \Nondrackova

Nebylo to samoziejmé tak jednoduché. Od svych 22-ti
let totiZz valcim s moji protihraCkou Myastenii, ktera
nasla spoluhrace v dalSich dvou autoimunitnich choro-
bach, chronické artritidé a hemofilii. V dobé, kdy mi
jednoho dne spadlo ocni vicko, a doktofi v okresni ne-
mocnici se hadali, jestli jde o ofni zanét nebo infekci,
jsem pracoval jako elektrikar ve
vlastni firmé a byl to pro mne
sludny Sok. Mlady kluk, ktery je
pro rodinu jedinym zdrojem
financi, protoze m& manzelku
na materské dovolené s dvou-
letou hol¢inou, ma najednou
byt invalida diky nemoci, o kte-
ré nikdy neslySel?

Zpocatku jsem ani nemél cas
premyslet, co bude dal, protoZe
po zjisténi Iékafd, o jakou ne-
moc jde, to Slo najednou raz
na raz. Pfevoz do praZského
myastenického centra, lékarskée
konsilium a v listopadu 1993

Kryst%'mz Leichtovi

Katka Jarolimkova

thymektomie.
Po navratu
domd se obje-
vily prvni cerné
myslenky.

Pfeci jenom
jsem marodil
uz od détstvi
sartritidou
avedél jsem,
jak umi

nemoc

Clovéka
omezit.

Dalo se to oviem zvladnout.

Co ale ted? Tri autoimunitni choroby, ro¢ni neschopenka,
invalidni ddchod, Zivot ve stradani, nekone¢né soucitné
pohledy blizkych? Prvni moje reakce rozhodné nepatfila
mezi hrdinské. Vycitky sam sobé, nadavani na Zivot, bre-
¢eni, bezmoc. To vée kvdli tolik zndmé chlapské jesitnosti
a zaZitému presvédcenti, Ze chlap pFeci neni srab a bojuje.
JenZe ono se to lehce fekne a hiife déla. Nakonec mi po-
mohla nahoda. V té dobé se totiZ zaCal rozvijet internet
a mé vzdy lakala predstava vést vlastni internetové no-
viny. Bral jsem to jako konicka, ktery mne pFivadél na jiné
myslenky. Diky nému jsem se postupné
seznamil s fadou lidi, ktefi mé ubezpe-
Cili v tom, Ze umim i jiné véci neZ opra-
vovat elektricka zarizeni. A tak jsem se
bez jakychkoliv zkuSenosti, vzdélani
a praxe vrhnul na praci manazera umél-
cll. Préci, ktera je vlastné kontraindikaci
k myasthenii, protoze je velmi naro¢néa
na psychiku i ¢as. Pro mne to ovSem
byla vyzva. Dostat se mezi Spickove
umélce a ziskat jejich dlvéru, kdyz ne-
pochazite z Prahy, nemate Zadné zku-
Senosti ani kontakty, je ovSem béhem
na dlouhou trat. O to vice mi tato prace
pomahala a pomaha zapomenout na
své vlastni problémy, na které jsem si

Martin ,'Z)e/‘ Aar
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za ta léta zvyknul. Pfipominam si je pouze kratce rano a vecer, kdyz
polykam hrst kortikoid(l, imunosupresiv, analgetik a dalSich sprate-
lenych chemikalii. Dnes pracuji pro lidsky i profesné vynikajici lidi —
— Sabinu Laurinovou, Zuzanu Mikovou, kluky z Maxim Turbulenc,
Martina Dejdara, Kristynu Leichtovou a fadu dalSich. VSichni o mych
nemocech vi a toleruji, Ze si obas musim na hodinu lehnout, ¢asto
zivam, na hotelech chci spat sam, protoze ob¢as v noci kiuc¢im bo-
lesti, jsem nékdy protivny a jsou i situace, kdy rdno zavoldm, Zze mam
krizi a par dni budu mimo déni.

Bude to znit nepfirozeng, ale diky nemocem jsem ziskal zcela jiny
pohled na Zivot. VaZim si jej a pfesto, Ze jako kazdy Clovek si obas
vychutnavdm podzimni spliny, stres, netspéchy, ¢asté fyzické bolesti,
uzivam si kazdého dne. Diky mé praci se Casto setkdvam s onkolo-
gicky nemocnymi détmi. KdyZ vidim jejich rozzafené oci a vim, Ze si

St Avik. Martin Dej Aar

nikdy na nic nestézuji, vzpomenu si na mé fiiukani pred dvaceti lety, Q aro -
kdy jsem se rano probudil se spadlym o¢nim vickem. 2 Lucie Bita
A stydim se. Roman Roun

Chcete podporit Cinnost ob¢anského sdruzeni MYGRA-CZ, i mala castka je velkou pomoci.

Finanéni dar mUZete zaslat na Ucet sdruzeni —205189978/0600 GE Money Bank, a.s. — VS 999,
pokud budete pozadovat doklad, kontaktujte pokladnika MYGRA-CZ: buckova@mygra.cz

POZVANKA NA VALNOU HROMADU vazer! clenove sdiuzen MYCRACZ
Helena Brlihova - pfedsedkyné ob&anského sdruzeni MYGRA-CZ, rada byc as pozvala na kurz
se sidlem Teplice, Cihelni 196, PSC 415 01, ICO 26555328, KORALKOVANI
svolava . TR <
. A VYROBA DRATENEHO SPERKU
RADNOU VALNOU HROMADU Ktery KONA ctak
na 5. Fijna 2013 od 10.00 hodin KIery se Kona v patek
do restaurace U dobré myslenky, Podskalska 27, 128 00 Praha 2 18. r'] na 2013 Od 16.30 hOd In
Program jednani radné valné hromady v zakladni Skole v Praze 7, Rajska 300/3
1. Zahajeni - Gvodni slovo predsedkyné MYGRA-CZ stanice metra a tramvaji 12, 24 Nadrazi HoleSovice
2. Volbafidiciho a zapisovatele VH aklamaci . -
3. Volba mandatové a volebni komise Cena kurzu je 350,- KC
4. Predneseni vyro¢ni zpravy a zpravy o hospodareni za rok 2012 (¢lendim hradi MYGRA-CZ v pIné vysi).
5. Schvaleni ro¢ni zpravy a zpravy o hospodareni za rok 2012 _ o _ -
6. Plan Cinnosti sdruZeni na rok 2014 Zajemci piste nejpozdéji do
7. Informace o zméné Obganského zakoniku CR 14. fijna na adresu:
a jeho dopady na MYGRA-CZ

! katka.jaro@seznam.cz
8. Volba predsedy a ¢lent Vyhoru MYGRA-CZ

9. Zména stanov MYGRA-CZ — zména sidla sdruzeni

Kurz prob&hne pfi uasti
alespori 4 lidi, tak nevahejte

L DISkL!ZE.‘ ) ) aprihlaste se vcas !
11. Schvéleni usneseni VH
12. 7aver TéSim se na setkani s Vami!
. , e Katefina Jarolimkova
Dne: 03. 09. 2013 Za VyboroMYGf{A-EZZ srdecnevzve. www.katkajaro.webnode.cz
Helena Bruhova, predsedkyné o.s.
.. . . . .. , . .. .. . info@mygra.cz
Pripravily Helena Bruhovd, Katerina Jarolimkovd a Miriam Krivkovd. @ 1C0: 26555328
&.Ugtu: 205189978/0600

Rddi uverejnime i vas prispévek, piste na e-mail: krivkova@mygra.cz
1 prisp p @myg www.mygra.cz GE Money Bank, a.s.




