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CESKA MYELOMOVA SKUPIN Kooperativni lymfomova skupina

Milé kolegyné, vazeni kolegové,

»,Na pomezi“ je vyraz, ktery velmi dobfe vystihuje situaci u Waldenstrémovy makroglobulinemie, raritni
monoklonadlni gamapatie. Lymfocyty s morfologickou charakteristikou plazmocytli, nemocni 1éceni predevsim
lymfomovymi nebo myelomovymi specialisty ve velkych centrech, data nemocnych vyskytujici se v narodni
databazi lymfomové i myelomové. Je zfejmé, Ze sepsani guidelines muselo byt spolecnym dilem obou pracovnich
skupin v Ceské republice, Ceské myelomové skupiny (CMG) a Kooperativni lymfomové skupiny (KLS), a tak se
istalo.

Sepsani doporucenti je jednou z mnoha aktivit, které jsme u Waldenstromovy makroglobulinemie v roce 2014
zahajili. Zapojeni do vyzkumnych aktivit v rdimci evropského konsorcia, aktivace klinickych studii a zajisténi
dostupnosti genomickych vysetfeni v Ceské republice jsou vybrané aktivity i pro rok 2015.

Doporuceni jsou vydavana v dobé, kdy v Evropské unii roste z fady dtivodli vyznamné zajem o raritni onemoc-
néni. Je velmi tézké prosazovat ihradu tcinnych 1ékdi bez randomizovanych studii. Provedeni takovych studii
u raritnich onemocnéni je v§ak velmi obtizné, nékdy i nemozné. Vystupem mizZe byt jista, tfebaZe nechténa,
diskriminace nemocného s raritnim onemocnénim v ramci systému zdravotni péce, pfinejmensim vSak velmi
komplikovana cesta k thradé ac¢inné 1é¢by.

Vytvorena diagnosticka a 1é¢ebna doporuceni pro Waldenstromovu makroglobulinemii maji slouzit nejen
hematologlim, ale budou slouZit i k systémovému feSeni vyuZiti i¢innych dostupnych 1ékii v Ceské republice
v 1é6¢bé tohoto raritniho onemocnéni.

Vazené kolegyné a kolegové, pfejeme vam, abyste nova doporuceni co nejuzitecnéji uplatnili ve své 1ékatské
praxi ve prospéch nemocnych.

Za Ceskou myelomovou skupinu

a Kooperativni lymfomovou skupinu
Roman Hdjek, predseda CMG

Marek Trnény, pfedseda KLS

TRANSFUZE HEMATOL. DNES  SUPPLEMENTUM



4

PODEKOVANI
Dékujeme vSem recenzentiim jednotlivych kapitol, ¢lentim predsednictva CMG. Prace byla vytvofena s pod-
porou nasledujicich grantt MZ CR: NT13190-3/2012, NT14310-3/2013, NT12215-4/2011, NT14575-3/2013.
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