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Zajem pana doc. MUDr. Dusana Mrkose, CSc.,
0 vzacné choroby predbéhl o mnoho let program EU
Zamereny na vzacné nemoci

Z. Adam

Interni hematoonkologickd klinika Lékarské fakulty MU a FN Brno, pracovisté Bohunice, prednosta prof. MUDr. Jifi Vorlicek, CSc.

Zivotni draha kazdého z nis je ovliv-
néna geny, které jsme dostali od svych
rodicd, a vlivem okoli, které stimuluje ¢i
brzdi rozvoj té ¢ oné schopnosti. A sa-
moziejmé nezanedbatelny vliv maji na
nds v dospélém véku nasi $éfové. Je di-
lezité mit dobrého $éfa, ktery poznd,
jaké schopnosti maji jeho svéfenci,
a ktery v nich umi nendsilnou cestou
stimulovat jejich rozvoj.

Jednim z mych $éfdi, jenz usmérrioval
m@j medicinsky i nemedicinsky Zivot,
byl pan docent Mrkos. Pracoval jsem
pod jeho vedenim nékolik let na Inter-
nim oddéleni Méstské nemocnice Ko-
listé v Brné. Pan docent Mrkos mél dar
byt dobrym 3éfem, protoze je dobry
¢lovék. Ve svych lékafich stimuloval
zdjem o medicinu, zdjem o lidi svéfené
do jejich péce. Pan docent Mrkos, byt
v pozici $éfa, se choval ke svym pod¥i-
zenym vzdy zdvofile, s respektem k je-
jich osobnosti, nikdy s nami nejed-
nal z pozice nadFfazenosti. Nikdy nds,
své podrizené, nekritizoval, maximalné
podrobil kritické analyze néktera nase
rozhodnuti a ukdzal ndm, Ze problém
Ize vidét i z jiného dhlu a vyFesit jej
jinak, 1épe, nez jsme plvodné chtéli.
Pan docent Mrkos miloval hemato-
logii, a tak se snazil vzbuzovat tuto
lasku i v nas, svych podtizenych. Milo-
val v8ak nejen hematologii, miloval i Zi-
vot ve vSech jeho barvach a ucil nas je
vnimat. Rikal, Ze v Zivoté lékate pFinasi
odbornd a védeckd préice pocit rado-
sti, ktery je velmi dileZity, ale také kri-
ticky konstatoval, Ze papirové produkty
nasi prace hfeji jen krétce, kdyz se ménf{
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na CO, a H,O. Neboli, ze i pti zapalu,
ktery vénujeme odborné praci, je nutno
rozvijet dalsi Zivotni aktivity, které nam
pFindsi pozitivni emoce a budou nam
branit ve vyhoteni, jak se nové fika de-
presi z vyéerpani. Jeho pozitivni mys-
lenf, jeho schopnost nachdzet radost,
dodnes obdivuji. Vlastnosti pana do-
centa Mrkose dnes ocefiuji o to vice,
ze vidim, jak dnedni spole¢nost ¢asto
hodnoti ¢lovéka dle toho, co jesté prav-
dépodobné udéla, a ne dle toho, jaky
je a co vykonal. Pana docenta Mrkose
pFi vizité vzdy zaujaly nejasné p¥ipady
a méné Casté nemoci a mél nés k tomu,
abychom jim ptichézeli na pravé jméno
a hledali, jak je lé¢it. Pod jeho vedenim
jsem se zacal zajimat o nase pacienty
s borticimi se kostmi, vysokou sedimen-
taci a anémif, neboli o pacienty s mno-
hocetnym myelomem. A tento zdjem
o monoklonalni gamapatie mi zGstal.
Nyni, v roce 2009, jsem si uvédomil,
Ze zajem pana docenta Mrkose o vzacné
choroby prebrala vlastné Evropskd unie.
Kazdy ¢lovék ma praxi v tom, co déld
denné, a nemile jej pfekvapi néco, s ¢im
se setkd jednou za vice let. A se vzdcnymi
nemocemi se lékati setkdvaji vyjimecné.
Je pochopitelné, Ze trvd dlouhou dobu,
nez je stanovena diagndza, pokud je
viibec presné stanovena, a kdyz je stano-
vena, je pro kazdého |ékare obtizné najit
vhodnou lé¢bu. Pacienti se vzacnymi
chorobami maji vétsi problémy najit [é-
kafe, ktery stanovi diagnézu a véas podd
odpovidajici 1é¢bu, nez je to u pacientd,
ktefi trpi nékterou relativné ¢astou ne-
moci. Této skutecnosti jsou si védomi

i tvirci zdravotnich program( Evropské
unie, a tak v roce 2009 existuje vice pro-
gramd, jejichz cilem je zlepsit erudici lé-
kaft, a pomahat tak témto nemocnym.
Vzdcnd nemoc - rare disease - je de-
finovdna jako Fidce se vyskytujici one-
mocnéni, jak ziskané, tak geneticky
podminéné, které ohrozuje Zivot nebo
dlouhodobé snizuje svymi dtsledky kva-
litu Zivota. Za Fidky vyskyt je povaZzovana
prevalence niz$i nez 5/10 000 obyvatel.
Jiz v roce 1999 ptijala Evropska unie
dokument zvany The community ac-
tion programme on rare disease, platny
pro ¢asové obdobi 1999-2003. V této
prvni fazi se daraz kladl na zlepenf in-
formovanosti. Vzdcné nemoci jsou také
prioritou tzv. Second programme of the
community action in the field of health
2008-2013. Cilem je vytvoreni infor-
macnich program( a jejich koordinace
v ramci EU. V rdmci této aktivity byla
vytvofena databaze ORPHANET, kterd
ma byt volné pfistupnd a md obsahovat
informace o vice nez 4 280 chorobach.
Je dostupnd v 6 jazycich. Déle byly vy-
tvofeny programy RAPSODY - Rare di-
sease patients solidarity project - a EU-
RORDIS - European organisation for
rare diseases.
http://vzacna-onemocneni.cz
http://www.eurordis.org/secteur.
php3?id_rubrique=1
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