Cesky narodni registr darct diené, o.p.s.
Vyroc¢ni zprava za rok 1999
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Slovo na Uvod

Cesky narodni registr darct dfené (CNRDD) byl zaloZen v &ervnu 1992 jako jedna z aktivit Nadace
pro transplantace kostni dien&. Cilem organizace bylo umoznit v Ceské republice rozsifeni programu
nepfibuzenskych transplantaci dfené, do té doby u nas v komplexni podobé neexistujiciho a v disledku
toho desitky mladych nemocnych, jimz mohla transplantace dfené zachranit zivot, umiraly zbyte¢né. Jako
jedind perspektivni cesta, jak umoznit nalezeni nepfibuzenského darce dfené a uskutecnéni vitalné
indikované transplantace co nejvétSimu poc¢tu naSich nemocnych, ktefi vhodného darce nemaji mezi
pfibuznymi Eleny rodiny, bylo budovani dostate¢né velkého a efektivné pracujiciho narodniho registru
dobrovolnych darcti dfené s napojenim na tuzemska transplantaéni centra i registry darct dfené
v zahranigi.

Za sedm a pul roku spole¢né prace organizace a vSech zu¢astnénych spolupracovnikl se podafrilo na
uzemi celé CR vytvofit koordinovanou sit center darc dfené, pracujici podle mezinarodné uznavanych
pracovnich standardd dércovstvi dfené a zafadit do databaze registru patnact a pul tisice €eskych
dobrovolnikd, jejichZ tkafové znaky jsou vySetfeny s nejvy$si moznou presnosti. CNRDD je napojen na
celosvétovou sit' registrd darct dfené s moznosti vyhledavat darce a organizovat dovoz jejich dfené pro
Seské nemocné z kterékoliv zemé svéta. Do konce roku 1999 se prostiednictvim CNRDD uskuteénilo jiz
pfes 40 nepfibuzenskych transplantaci dfené. Posouzeni efektivity prace organizace ponechdvame na

¢tenafich této vyroéni zpravy.

Historie registru

CNRDD vznikl v roce 1992 z iniciativy Nadace pro transplantace kostni dfené. Vzorem k budovéani
organizace byly zkuSenosti obdobnych zahrani¢nich registri, jmenovité anglického registru Anthonyho
Nolana, holandského registru a Narodniho programu déarct dfené USA. Jiz na jafe 1992 byl zakladajici
organizaci vypracovan navrh prvni verze pracovnich standardd pro nabor, HLA vySetfovani, vyhledavani a
odbér darct kostni dfené v Ceské republice podle platnych mezinarodnich kriterii darcovstvi diens.
Sougasné byly osloveny nejvétsi laboratofe v Ceské republice, schopné vySetfovat transplantadni HLA
antigeny, s zadosti o spolupraci. V Cervnu 1992 se uskute€nila prvni pracovni schize vSech laboratofi,
podporujicich myslenku projektu. Zde byly navrzené standardy budouciho registru diskutovany a pfijaty v
zavéreéné verzi. Vysledkem spoluprace HLA laboratofi v Ceskych Budgjovicich, Hradci Kralové, Mostu,
Plzni, Olomouci, Ostravé a Usti nad Labem tak vznikl registr, nazvany v té dob& Centralni registr darc(
kostni dfené. Odbornym fizenim préce registru bylo povéfeno koordina¢ni centrum v Plzni, finanéni garanci
nad celym programem pfevzala Nadace pro transplantace kostni dfené. Ta uzaviela pracovni smlouvy
vCetné z4vazkud k finan¢ni Uhradé laboratorniho vySetfovani transplanta¢nich znakd u dobrovolnych dérct
dfené se vSemi spolupracujicimi laboratofemi. Spravni rada nadace se zaroven stala organem,
schvalujicim s kone€nou platnosti jakékoliv zmény programu, navrhované spolupracujicimi centry.V zafi
1992 vstoupili do registru prvni dobrovolni darci dfené a jiz v roce 1993 byla provedena prvni
nepfibuzenska transplantace kostni dfené v CR s dfeni dobrovolného &eského darce. Od r. 1997 se
k registru jako osmé spolupracujici centrum darct pfipojilo pracovisté v Brné.V této podobé pracoval registr
pod vedenim spravni rady nadace az do 31.12.1998. Za toto Uvodni obdobi se podafilo do registru zafadit
vice nez 12 000 ¢eskych dobrovolnikl a navazat mezinarodni spolupraci s podobnymi organizacemi ve 35
zemich svéta, v€etné podepséni smlouvy o spolupraici s americkym Narodnim programem darct diené ( v
Z4ri 1997).

Od 1.1.1999 doslo ke zméné statutu registru v souvislosti s nové pfijatym nadac¢nim zakonem, podle
néhoz od uvedeného data neni nadacim povoleno poskytovat sluzby. Tento legislativni pozadavek byl
vyfeSen zaloZenim samostatného pravniho subjektu pod nazvem Cesky néarodni registr darct dfeng,
obecné prospésna spole¢nost. Nadace pro transplantace kostni dfené si dale ponechala ve svém novém
statutu jako jeden z hlavnich grantovych program finanéni podporu darcovstvi kostni dfené.

Cesky narodni registr darct dfené, o.p.s. navazal od 1.1.1999 na &innost v predchozich letech, a to jak
ve smyslu dalSiho rozvijeni databaze, tj. ndboru a vySetfovani novych darct dfené, tak i jejiho vyuzivani
v procesu hledani darcd dfené pro konkrétni pacienty. Sou€asné pokraCuje v rozvijeni mezinarodni
spoluprace a vSech dalSich souvisejicich aktivitach.



Poslani organizace

Cilem celého projektu od poc¢éatku jeho existence je ustavit, udrzovat a zlepSovat systém, ktery by
umoznoval provadét transplantace dfené a krvetvornych bunék od dobrovolnych nepfibuznych darct jako
dostupnou Zivot zachrafujici |é¢bu nemocnym s leukémiemi a dalSimi Zivot ohroZujicimi krevnimi
chorobami. Konkrétni poslani, které pfitom registr napliiuje, Ize shrnout do 4 oblasti:

CNRDD poméha uskuteéfiovat nepfibuzenské transplantace v CR vyhledavanim
vhodného darce pro vSechny indikované pacienty. K tomu ustavil, udrzuje a dale rozSifuje
datab4zi o dostatecném poctu dobrovolnikd, typizovanych v HLA transplantacnich znacich a
zaroven rozviji nejuzsi spolupréaci s programy darcovstvi dfené v jinych zemich.

CNRDD umoZfiuje stejné rovny, piimy a rychly pfistup k databazi darct dfené viem lidem
v Ceské republice i v zahraniéi, u nichZ je individuaing FeSena potfeba transplantace dfené od
nepribuznych darcd. Zvlastni pozornost vénuje CNRDD maximalni eliminaci finanénich bariér,
kterym mohou byt vystavovani pacienti, potfebujici transplantaci od nepfibuzného darce.

CNRDD trvale vyviji postupy a pracovni standardy, které jsou optimalni z hlediska darce i
pacienta. Postupy a standardy CNRDD, tykajici se naboru darct, odbéru kostni dfené a péce o
darce nasledné po odbéru, které jsou pribézné aktualizovany podle doporuéeni Svétové
asociace déarct drené (WMDA), musi garantovat bezpec¢nost, komfort, diskrétnost a celkové
dobry pocit kazdému darci.

CNRDD se spoluGéastni na vyzkumnych projektech, zaméfené na Klinické vysledky
transplantaci s nepfibuznym darcem. Podporuje prospektivni i retrospektivni studie za ucelem
stanoveni klinické UspéSnosti nepfibuzenskych transplantaci a hodnoceni medicinského,
psychologického i socialniho viivu odbéru dfené na darce, v budoucnu i pfipadny zakladni
vyzkum v transplantacni genetice a biologii.

Clenska zakladna
A. Spravni éast Ceského narodniho registru darc @ dfené, o.p.s.

Spravni rada CNRDD, o0.p.s.

Spravni rada CNRDD je statutarnim organem této obecné prospésné spolegnosti. Dba na zachovani
uselu CNRDD a jeho pracovnich zasad ve smyslu platnych standard( registru. Schvaluje veskeré zmény
pracovnich standardi registru, uzavira smlouvy se viemi participujicimi centry CNRDD, jmenuje vykonného
feditele o.p.s., rozhoduje o pfipadnych doplikovych €innostech spole€nosti a schvaluje jeji roéni rozpocet i
finanéni uzavérky.

Predsedkyné spravni rady:

Judr. Anna Outla
Clenové spravni rady:

Miroslav Kaiser

Ing. Jifina Rezkova
Spravni zaméstnanci CNRDD, 0.p.s.

Odpovidaji za administrativni, finanéni a organizani chod spole¢nosti a realizaci pfipadnych
doplfkovych ¢innosti.
Vykonny feditel:

Martin Pecka
Ugetni:

Kvéta Cibulkova
Referent:

Alexandra Hejdova



B. Odborna zdravotnicka éast Ceského narodniho registru darc @ dfené, o.p.s.

Odborny vybor CNRDD

Odborny vybor je slozen ze zastupct participujicich darcovskych center, transplantacnich a
odbérovych center a dalSich_zdravotnickych a vyzkumnych pracovist, spolupracujicich s CNRDD. Je
garantem odborné prdce CNRDD. Navrhuje Opravy pracovnich standardd CNRDD v souhlase

s etickymi zdsadami darcovstvi dfené. K plnéni jednotlivych Ukold navrhuje a zfizuje pracovni skupiny:
1.  skupina pro histokompatibilitu (HLA)

2. skupina pro nibor darcu a bezpecnost darcovstvi dfené
3. transplantaéni skupina
Vedouci lékaif CNRDD:
MUDr. Vladimir Koza
Vedouci lékaf laboratofi CNRDD:
MUDr. Pavel Jindra

Darcovska centra €NRDD

Realizuji nabor dobrovolnych darcu diené, provadéji vstupni vySetfeni a evidenci veskerych dat. Jsou
smluvnim partnerem CNRDD, o.p.s. a jejich ¢innost je placena podle sjednanych tarifl. Pfi své Cinnosti
Vv ramci registru maji povinnost zachovavat postupy, uvedené ve standardech prace CNRDD.

Darcovskeé centrum: Vedouci pracovnik:
Brno: RNDr. Alena Bartonickova

Ceské Budgjovice: ~ MUDr. Helena Banzetova

Hradec Kralové: RNDr. Bohuslava Jilkovéa
Most: MUDr. Eva Vyskocilova
Olomouc: MUDr. FrantiSek Mrazek
Ostrava: MUDr. Zuzana Cerméakova
Plzen: MUDr. Jana Pavlickova
Usti nad Labem: MUDr. Jarmila Rennerova

Koordina éni centrum €NRDD

Koordinaéni centrum udrzuje a spravuje pocitacovou databazi se zakladnimi daty o vSech darcich
CNRDD. Organizuje vSechny kroky souvisejici s vyhledavanim nejvhodnéjSich darca diené pro konkrétni
nemocné, organizuje odbéry dfené pro konkrétni nemocné, monitoruje stav darcl po odbéru i stav
nemocnych po transplantaci. V obdobich mimo zasedani odborného vyboru fidi chod registru, koordinuje
aktivitu vSech darcovskych center a pracovnich skupin a realizuje nejuzsi spolupraci se siti registra darcu
dfené v zahraniéi. Pravidelné shrnuje veskera data o éinnosti CNRDD.

Lékari koordina¢niho centra:

MUDr. Helena Pittrova
MUDr. Jana Navréatilova



Zprava o ¢innosti 1999

A. Hlavni ¢éinnost

Hlavni ginnosti CNRDD zustava udrzovani a rozsifovani databaze &eskych dobrovolnych darct diené
a vyuzivani této databdze kvyhledani nejvhodnéjSich darct pro konkrétni nemocné, indikované
k nepfibuzenské transplantaci dfené. Jako plnopravny ¢len mezinarodni sité obdobnych registrt celého
svéta zarucuje CNRDD stejné rovny, piimy a rychly pfistup ke své databazi véem potfebnym pacientdm
v Ceské republice i vzahraniéi a opaéné organizuje vyhledani vhodného nepfibuzného darce ze
zahraniénich registri pro &eské nemocné, pro néZ se odpovidajici darce nenajde v CR.

V roce 1999, tj. prvnim roce existence CNRDD jako samostatné o.p.s., do$lo z hlediska legislativy k
vybudovani nové vnitfni struktury organizace s pevnymi pravidly provozu a jasnymi smluvnimi vztahy mezi
z(c¢astnénymi centry.

Po odborné strance navazal CNRDD, o.p.s. plné na vysledky prace Centrélniho registru darct kostni
dfené (CRDKD) z pfedchozich let. Nabor a vySetfovani darcl dfené probihalo dale podle platnych standard
CRDKD v osmi darcovskych centrech v Brné, C‘eskych Budéjovicich, Hradci Kralové, Mosté, Olomouci,
Ostravé, Plzni a Usti nad Labem. Vy3etfovani HLA znakd Ltfidy u nich provadély laboratofe pfisludnych
dércovskych center, podléhajici jednotnému systému kontroly kvality prace. VySetfeni HLA znaku Il. tfidy
DNA metodami byly od vSech nové registrovanych darcu provadény ve specialnich laboratofich v Plzni a
v Olomouci. Evidenci osobnich dat darcl zajiStuji nadale pfisluSna darcovska centra. Vysledky tkafovych
typizaci darcd pod jejich identifikatnim ¢&islem soustfeduje koordinaéni centrum, které je rovnéz
zodpovédné za vSechny kroky vedouci kur€eni vhodnych darcd pro pfislusné pacienty, se zérukou
oboustranné pfisné anonymity.

V prab&hu roku 1999 pfipravil odborny vybor CNRDD aktualizovanou verzi pracovnich standardd,
ktera reflektuje nejnovéjsi doporuceni Svétové asociace darcovstvi dfené (WMDA). Tyto standardy byly
schvéleny spravni radou CNRDD a zavazné pfijaty vSemi participujicimi centry k llistopadu 1999.
Soucasné byly vypracovany standardy pro darcovstvi perifernich kmenovych bunék, pfedloZené jako navrh
celostatni normy vyboru Hematologické spoleénosti CR. V prab&hu roku 1999 obhéjila pracovisté CNRDD
akreditaci dércovskych a transplanta¢nich center Evropské spole€nosti pro transplantaci krve a dfené
(EBMT) i Narodniho programu darcovstvi dfené USA (NMDP).

Riist databazeCNRDD

V roce 1999 bylo do CNRDD zapséano nové 3004 dobrovolnikd, coZ je nejvétsi roéni nardst podtu
registrovanych dérct dfené v poslednich péti letech.
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Provadénim rutinniho vySetfovani HLA znak( II. tfidy DNA metodami u novych darct dochazi k
postupnému zkvalithovani databaze, s naslednym zjednodusenim a zrychlenim vyhledavaciho procesu pro
nemocné. Zavérem roku 1999 je jiz 42% ¢lend CNRDD typizovano podrobnymi DNA metodami.

Vyuziti databaze darcu dfené a organizace konkrétnich nepfibuzenskych transplantaci
prostfednictvim CNRDD

Pravdépodobnost nalezeni vhodného darce dfené v CNRDD, plné shodného v 8 zakladnich znacich
HLA I. a Il. tfidy (A,B, DR, DQ), se v pfipadé ¢eskych nemocnych pohybuje v poslednich 3 letech mezi 20-
30%. Z divoda akutni zmény zdravotniho stavu nemocnych nebo volby jiného 1é¢ebného postupu nebyla
¢ast zvaZzovanych vykonu realizovana.



V roce 1999 fesil CNRDD vyhledavani nepfibuzného darce diené pro 71 &eskych pacienti. V pfipadé
nenalezeni adekvatné vhodného darce v ¢eské databazi bylo v indikovanych pfipadech feSeno vyhledavani
darce v zahrani¢nich registrech. Frekvence vyhledavacich procest a uskute€¢nénych transplantaci u

¢eskych nemocnych je uvedena v nasledujici tabulce:

1992 1993|1994 | 19951996 | 1997|1998 | 1999
Pocet zahajenych akci 1 23 | 33 | 41 | 49 | 70 | 77 | 71
k vyhledani darce
Transplantace dreni darcu z - 1 2 2 3 5 8 7
CNRDD
Transplantace dieni zahrani¢nich - - - - - 2 3 5
darct

Frekvence a efektivita vyhledavani darce v CNRDD pro zahraniéni nemocné jednotlivych letech byla

nasledujici:

1992 1993|1994 19951996 | 1997 | 1998 | 1999
Podet zahajenych akci k - 1 21 | 38 | 41 | 117 | 94 | 174
vyhledani darce
Transplantace dfeni darcu z - - - - - - 1 2

CNRDD

Podty realizovanych nepfibuzenskych transplantaci dfené za asistence CNRDD v jednotlivych letech

znazorruje graf:
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Finanéni zdroje k realizaci hlavni &éinnosti CNRDD

Finanéni prostfedky na rozvoj databaze dérct dfené, tj. ndbor a vySetfovani nové registrovanych
darca, ziskaval CNRDD prevazné formou grantd od Nadace pro transplantace kostni dien&. Cast
prostredkd k realizaci vyhledavacich akci pro konkrétni éeské i zahraniéni pacienty CNRDD ziskal servisni
praci vlastnich laboratofi, a to provadénim HLA typizace a dalSich specialnich testld u darch i pfijemcl

dfené&. Poslednim zdrojem je doplfikovaginnost CNRDD




B. Dopl nkova ¢€innost

Dopliikova ginnost CNRDD, o.p.s., byla realizovana s cilem zvy$eni pfijmd organizace k pokryti
vesSkerych nakladu registru na jeho odbornou zdravotnickou praci a na propagaci dalSiho rozvoje programu
nepfibuzenskych transplantaci diené.

V rédmci doplnikové ¢innosti byl v r. 1999 uspofadan v Plzni I. letni filmovy festival, jehoZ vytéZzek byl
pouZzit na rozvoj registru darcu. DalSi ¢innosti byl prodej riznych komodit se stejnym cilem. Tyto komodity
jednak pfindSeji pfimy finanéni efekt, jednak napomahaji v informovanosti Siroké vefejnosti o
transplantaénim programu a problematice poruch krvetvorby.



Finanéni zprava, vyrok auditora
Rozvaha

Aktiva
Stav k 31.12.1999
Stéléa aktiva 2.747.000,-
HIM - samostatné movité véci 5.702.000,-
DHIM 3.216.000,-
Opravky k samostatnym movitym vécem 2.955.000,-
Opréavky k DHIM 3.216.000,-
Obézna aktiva 3.297.000,-
Zbozi 610.000,-
Pohledavky z obchodniho styku 892.000,-
Penize 30.000,-
Bankovni G¢ty 1.737.000,-
Naklady pfistich obdobi 26.000,-
Kurzové rozdily aktivni 2.000,-
Uhrn aktiv 6.044.000,-

Pasiva
Vlastni zdroje kryti stalych a obéznych aktiv 4.002.000,-
Fond zakladniho jméni 2.163.000,-
Ucet ziskd a ztrat 1.839.000,-
Cizi zdroje 2.042.000,-
Kratkodobé zavazky z obch. styku 1.914.000,-
Kratkodobé zavazky k zaméstnanctim 26.000,-
Ostatni pfimé dané 5.000,-
Jiné zavazky 92.000,-
Kurzové rozdily pasivni 5.000,-
Uhrn pasiv 6.044.000,-



Vysledovka

Naklady
hlavni doplrikova spravni celkova

Spotfeba materialu 2.393.000,-| 37.000,-| 201.000,-| 2.631.000,-
Prodané zbozi 548.000,- 548.000,-
Cestovné 187.000,- 31.000,- 12.000,-| 230.000,-
Naklady na reprezentaci 20.000,- 48.000,- 68.000,-
Ostatni sluzby 3.738.000,- 1 1.381.000,-| 259.000,- | 5.378.000,-
Mzdové néklady 506.000,-| 300.000,- 45.000,-| 851.000,-
Zakonne socialni pojisténi 105.000,- 16.000,-, 121.000,-
Dan silniéni 2.000,- 2.000,-
Ostatni poplatky a dané 2.000,- 2.000,-
Uroky 44.000,- 44.000,-
Jiné ostatni naklady 74.000,- 5.000,- 79.000,-
Odpisy NHIM a HIM 178.000,- 178.000,-
Celkem naklady 7.142.000,- | 2.450.000,-| 540.000,- | 10.320.000,
Vynosy

Trzby z prodeje sluzeb 2.833.000,- | 1.343.000,- 4.176.000,-
Trzby za prodané zboZzi 757.000,- 757.000,-
Uroky 9.000,- 9.000,-
Kurzoveé zisky 34.000,- 34.000,-
Jiné ostatni vynosy 85.000,- 85.000,-
Zuct. zdkonnych opr. pol. | 6.910.000,- 6.910.000,-
Celkem vynosy 9.777.000,- | 2.185.000,- 9.000,- | 11.971.000,-
Hospoda Fsky vysledek 2.635.000,- 265.000,- 531.000,-| 1.839.000,-

pFed zdan énim




