UVODNI SLOVO

Milé kolegyné, vaZeni kolegové,

,Na pomezi“ je vyraz, ktery velmi dobfe vystihuje situaci u Waldenstrémovy makroglobulinemie, raritni
monoklonalni gamapatie s atypickymi rysy: pfitomnost lymfocytl s morfologickou charakteristikou plazmocy-
tl,, nemocni 1é¢eni predevsim lymfomovymi nebo myelomovymi specialisty ve velkych hematoonkologickych
centrech, klinickad data nemocnych vyskytujici se v narodni databazi lymfomové i myelomové. Je ziejmé, Ze
sepsani doporuceni pro diagnostiku a 1é¢bu Waldenstromovy makroglobulinemie muselo byt spoleénym dilem
obou pracovnich skupin v Ceské republice, a tak se i stalo. A stalo se tak jiZ podruhé, nebot prvni spole¢na do-
poruceni vysla v roce 2014.

Sepsani doporuceni je jednou z mnoha aktivit, které jsme u Waldenstromovy makroglobulinemie v roce
2014 zahajili naSi internacionalizaci. Sem patii pfedevsim zapojeni do vyzkumnych aktivit v raimci evropského
konsorcia, ve kterém jsme se podileli na priizkumu 1é¢by Waldenstromovy makroglobulinemie v Evropé. Data
byla publikovana v roce 2018 v ¢asopisu Lancet Haematology a vSem Ceskym centriim, ktera spolupracovala na
analyze, patii velky dik. Podilime se rovnéz na novych akademickych klinickych studiich a vyzkumu v oblasti
této raritni monoklonalni gamapatie. V minulém obdobi jsme zajistili dostupnost klicovych genomickych vy-
Setfeni u této diagndzy v Ceské republice.

Ne vSechny aktivity se nam podafilo uskutec¢nit do roku 2018. Naptiklad stale jsou nemocni s touto diagné-
zou vkladani do dvou registrii a nedoslo ke sjednoceni. Nepovedlo se nam prosadit uskute¢néni dalsiho velkého
mezinarodniho sympozia vénovanému Waldenstromové makroglobulinemii v Praze. Je tu jisté velky prostor
pro zlepSovani koordinace v ramci Ceské republiky i v rAmci svéta. Je tu prostor pro nové mladé aktivni hema-
tology. Mezi né jisté patfi MUDr. Michal Kasc¢ak, ktery se zcela zasadnim dilem zaslouzil o vznik doporuceni
v roce 2019, které nyni mate v ruce.

Doporuceni jsou vydavana v dobé, kdy v Evropské unii roste z fady dtivodi vyznamné zajem o raritni onemoc-
néni. Je velmi téZké prosazovat ithradu ucinnych 1ékt bez randomizovanych studii. Provedeni takovych studii
u raritnich onemocnénti je vsak velmi obtizné, nékdy i nemozné. Vystupem muze byt jista, tfebaZe nechténa,
diskriminace nemocného s raritnim onemocnénim v ramci systému zdravotni péce, prinejmensim pak velmi
komplikovana cesta k thradé i¢inné 1écby. Jsme radi, Ze mame k dispozici ibrutinib (pfestozZe k jeho pouziti
v 1é¢bé Waldenstromovy makroglobulinemie je nutné schvaleni reviznim 1ékatfem). S velkym ocekavanim se
tésime na pouziti daratumumabu, venetoclaxu a dal$ich novych 1ékti inhibujici Brutonovu kinazu u nemocnych
s Waldenstromovou makroglobulinemii.

Vytvorena diagnosticka a lé¢ebna doporuceni pro Waldenstréomovu makroglobulinemii maji slouzit nejen
hematologtim, ale budou slouZit i k systémovému feSeni vyuZziti u¢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 pacientd.
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