Cesky narodni registr darct diené, o.p.s.
Vyroc¢ni zprava za rok 2001
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Obecné udaje

Cesky narodni registr darcd dfeng, o.p.s. (dale jen "spoleénost" nebo "CNRDD") je spoleénosti
zaloZzenou za Ucelem poskytovani obecné prospésnych ¢innosti v oblasti organizace a vyhledavani darct
kostni dfené. Spole€nost rovnéZz provozuje dopliikovou c¢innost s Umyslem zvySeni vyuZiti majetku
spole¢nosti a pracovniho potencialu.

Spole¢nost je zapséna v Rejstfiku obecné prospésnych spole¢nosti u Krajského obchodniho soudu v
Plzni, v oddilu O, vlozka €. 7, den zapisu 31. 12. 1998.

Nazev spole¢nosti: Cesky narodni registr darca dfené, o.p.s.
Sidlo spolecnosti: alej Svobody 80, 304 60 Plzen

ICO: 25228561

Spréavni rada spole €nosti k 31.12.2001:
JUDr. Anna Outla predsedkyné spravni rady
Miroslav Kaiser ¢len spravni rady

Ing. Jifina Rezkova ¢len spravni rady



Zprava o ¢innost

A. Hlavni €innost

Hlavni ¢innost organizace spociva ve tfech zakladnich oblastech:
a) Oswta a nabor novych dobrovolnych dard diteng a jejich zafazeni do registru po ziskani informovaného
souhlasu a vySdteni HLA transplantaénich znaki.

Data za rok 2001 a souhrnna data za obdobi 1992 -@D

Béhem roku 2001 bylo po ziskani pfedchoziho informovaného souhlasu a po nasledném vySetfeni
transplanta¢nich znak( zafazeno do registru celkem 1 868 novych dobrovolnych darcu krvetvornych bunék.
K 31. 12. 2001 tak registr eviduje celkem 18 876 dobrovolnych darcu.

Pocet novych darcu zafazenych v létech 1992 az 2001 ukazuje graf €. 1, kumulativni pocet darcl v
registru v l1étech 1992 - 2001 ukazuije graf ¢. 2.
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Z davodl ekonomickych a medicinskych byl v roce 2001 nabor darcl zaméren predevsim na mladsi
roCniky se snahou udrzet vékovou hranici pro zafazeni pod 35 let. Zafazeni mladSich darcd totiz umozni
delSi setrvavani dobrovolnika v registru pfi stejnych finanénich nakladech na jeho vstupni vySetfeni a



resp. nizSi vék darce mlze &astecné pozitivné ovlivnit UspéSnost provadéné transplantace. Zvolena
strategie se ukazala Uspésna a pfi udrzeni obvyklého celkového kazdoroéniho naboru doslo k zietelnému

posunu veékové struktury registru smérem k mladSim ro€nikam.

Celkovou vékovou strukturu darct registru a vékovou strukturu déarcl zafazenych v roce 2001 ukazuje

graf €. 3.
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Prvofady ddraz byl kladen na kvalitu vySetfovani transplantacnich HLA znakd nové zafazovanych
darcl. VSichni nové zafazovani darci jsou proto rutinné vySetfovani na antigeny tzv. HLA II. tfidy (resp.
DRB1 antigeny) molekularné geneticky. S cilem zvysit kvalitu typizace celého registru bylo zarovefi béhem
roku 2001 vySetfeno zpétné molekularné geneticky na DRB1* antigeny celkem dalSich 1 724 darc(.
Celkovy pocet darct vySetfenych molekularné geneticky na HLA antigeny Il. tfidy tak stoupl k 31. 12. 2001
na celkem 11 203 dobrovolnikd. Toto ¢&islo je jednim z vyznamnych ukazatell kvality registru. Cilem do
budoucna bude také snaha o co nejvétsi typizaci darcd molekularné geneticky na HLA znaky |. tfidy.
Prekazkou je predevSim finan¢nich naro¢nost téchto vySetfovacich technik, ktera je nemalym problémem i
pro registry pasobici v podstatné bohatSich zemich neZ je Ceska republika.

Vyvoj HLA typizace darcu v létech 1992 az 2001 ukazuje graf &. 4, strukturu HLA typizace darcu
celého registru, resp. pocet darcl typizovanych sérologicky, molekularné geneticky na HLA II. tfidu (DRB1%*)
a kompletné typizovanych molekularné geneticky na HLA I. i Il.tfidu (A*, B*, DR*) ukazuje graf ¢. 5.
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b) Vyhledavani vhodného darce v databaaZ'NRDD pro konkrétni nemocné a prova@ni HLA vy3etieni
transplanta¢nich znaki predbézné shodnych dardi dle pozadavki transplantaénich center.

Data za rok 2000 a souhrnna data za obdobi 1995 a@®

V roce 2001 obdrzel registr z €eskych transplantacnich center pfedbéZznou Zadost o vyhledani
vhodného darce krvetvornych bunék pro celkem 82 nemocné. Ze zahraniénich transplantacnich center
obdrzel registr Zadost o vyhledani vhodného darce pro celkem 394 nemocné. Béhem roku 2001 tak registr

provadeél predbézné vyhledavani darce celkem pro 476 nemocnych.

Pocet zadosti o vyhledani darce v jednotlivych Iétech 1995 aZz 2001 pro Ceské a pro zahraniéni
nemocné ukazuje graf €. 6, kumulativni pocet zadosti o vyhledani darce v Iétech 1995 az 2001 ukazuje graf
€. 7 a celkovy pocet Zadosti zaslanych z jednotlivych €eskych transplantacnich center ukazuje graf €. 8.
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CNRDD - VYVOJ PQETU ZADOSTI O PﬁEDEﬁiNE’ VYHLEDANI
DARCE PRO CESKE A PRO ZAHRANICNI PACIENTY
VLETECH 1995 - 2001
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¢) Uskutefnéné odbiry krvetvornych bun &k prostirednictvim Ceského narodniho registru daré diené.

Data za rok 2000 a souhrnna data za obdobi 1993 a@®

V roce 2001 byl prostfednictvim Ceského narodniho registru darct organizovan odbér celkem 24
dobrovolnikd a 2x odbér tzv. perifernich lymfocytd (tzv. DLI - donor lymphocyte infusion). Od roku 1992 do
31. 12. 2001 byl tak uskute¢nén odbér krvetvornych bunék pro celkem 93 nemocné plus 4x DLI. Z tohoto
poctu se jednalo o 64 odbéry plus 3x DLI pro ¢eské pacienty a 29 odbér( plus 1x DLI pro zahraniéni
pacienty.

Pocet uskute€nénych odbérd v létech 1993 az 2001 ukazuje graf €. 9, pocet odbéra celkem a z toho
pocet odbérl pro Eeské a pocet odbérd pro zahraniéni nemocné ukazuje graf €. 10.



ODBERY KRVETVORNYCH BUNEK ORGANIZ OVANE ¢NRDD
V OBDOBI 1993 - 2001
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Uspésnost nalezeni vhodného déarce pro potfebné nemocné, resp. pocet registrem uskuteénénych odbér(
krvetvornych bunék v daném roce. Tato a fadu jinych dat zvefejhuje kazdoro¢né vyrocni zprava Svétové
asociace darcu difené WMDA (World Marrow Donor Association). Posledni dostupna data shrnuji vysledky
48 registrll z 39 zemi svéta. Jak ukazuji nasledujici tabulky ¢. 1 a €. 2 je s ohledem na celkovy pocet
uskutednénych odbéri krvetvornych bunék Cesky néarodni registr na 5. misté a s ohledem na podet
uskuteénénych odbérd pro zahrani¢ni nemocné dokonce na 4. misté mezi 48 podobnymi organizacemi z
celého svéta.

Tab.¢&. 1
Procento odbéra krvetvornych bunék v poméru k velikosti registru
WMDA data 2000

Zemé Poéet darc t %

Japonsko 133970 0,516




Holandsko 28 976 0,207
Korea 23 598 0,203
Norsko 19 343 0,134
Ceska republika - CNRDD 17 022 0,129
Svycarsko 17 440 0,120
Svédsko 40 796 0,118
Francie 102 930 0,104
Portugalsko 982 0,102
Anglie 443 172 0,090
Némecko 1485478 0,073
Dansko 8 005 0,062

DalSi sestupné poradi:
Belgie, Spanélsko, Kanada, Mexiko, Italie, Austrélie, Rakousko, USA, Polsko atd.

Tab. &. 2
Procento odbéra krvetvornych bunék pro zahraniéni nemocné v poméru k velikosti
registru
WMDA data 2000
Zemé Pocet darc G %
Holandsko 28 976 0,173
Norsko 19 343 0,129
Svycarsko 17 440 0,109
Ceska republika - CNRDD 17 022 0,080




Svédsko 40 796 0,064

Francie 102 930 0,053
Anglie 443 172 0,042
Finsko 17 288 0,040
Belgie 52 633 0,038
Némecko 1485478 0,034

Dalsi sestupné poradi:
Kanada, Rakousko, Dansko, Spanélsko, Japonsko, Irsko, Italie, USA atd.

Jiné nejdilezitéjSi ¢innosti a vysledky za rok 2001:

1. V prabéhu roku 2001 byly registrem pfipraveny a vydany nové (v poradi jiz Ctvrté)
Standardy organizace. Problematika darcovstvi je totiz pomérné slozitA nejen z hlediska
medicinského a finan¢niho, ale i pravniho a etického a vyzZaduje proto naprosto presné
definovani vSech jednotlivych krok(l a postupl. Soucasné nové vydani Standard si vyzadal
predevsim rychly rozvoj odbéru perifernich krvetvornych bunék (misto kostni dfené) a stoupajici
pocet opakovanych darovani od jednoho dobrovolnika. Tyto standardy proSly schvalovacim
procesem vSech participujicich center a jsou zaslany na vybory odbornych spole¢nosti a
Centralni etickou komisi MZ. Pro ¢innost registru jsou zavazné od 1. 1. 2002.

2.V prib&hu roku 2001 se zastupci Ceského narodniho registru zadastnili Fady
pfipominkovacich Fizeni se zastupci MZ CR, Parlamentu CR a zdravotnich pojistoven k nové
pfipravovanému Transplantaénimu zékonu. Zminény zakon by mél byt zavére¢né projednan
Parlamentem CR b&hem ledna 2002. Jsme pfesvédéeni, Ze budou-li zohlednény pfipominky
zastupcu registru a jiné odborné vefejnosti, bude tato nova pravni norma v oblasti transplantaci
krvetvornych bunék zakonem kvalitnim a plné odpovidajicim zahraniénim normam a
pozadavkam.

3. V &ervenci 2001 se podafilo laboratofim Ceského narodniho registru ziskat evropskou
akreditaci pro vySetfovani darcl krvetvornych bunék, resp. jejich HLA antigent. Akreditaci, ktera
zaru€uje mezinarodni celosvétové uznani a respektovani vysledkd laboratofe, udéluje European
Federation for Immunogenetic. Akreditace musi byt kazdoroé¢né znovu obhajovéana. V roce 2001
touto akreditaci disponovaly pouze 2 HLA laboratofe v Ceské republice, jednou z nich pravé
laboratof Ceského narodniho registru.

4. Koncem roku 2001 se podafilo dojednat a uzavfit novou smlouvu se zdravotnimi
pojistovnami. | dle této nové smlouvy hradi zdravotni pojiStovny pouze naklady spojené s
vyhledavanim darcd pro konkrétni nemocné a nikoliv nabor a vySetfovani do registru nové
zafazovanych darcu. Nicméné je nutné podotknout, Ze tento smluvni vztah velice usnadnuje a
zkvalitfiuje moZnosti dalSi prace registru.

5. V prtubéhu roku byl pfipravovan zcela novy softwarovy systém organizace. Cely systém
programovani je pomérné sloZity a vyZaduje nejen vedeni fady podrobnych dat o témé&F 20000
dobrovolnicich v CR, ale i napojeni na databazi témé&F 7 000 000 dobrovolnikil po celém svété,
rychlé reagovani na fadu kazdodenné se ménicich dat v tomto systému, zajiSténi naprosté
presnosti a minimalizaci mozné chyby, ale i napf. ochranu dat dle platné legislativy.
Predpokladdame ale, Ze v prabé&hu roku 2002 pfinese toto nemalé Usili i moZznost monitorovani
fady daleko pfesnéjSich provoznich dat umoznujicich podstatné zlepSeni fizeni celé organizace.



B. Dopl nkova ¢€innost

Po analyze z predchoziho roku byly i v roce 2001 zachovany ¢€innosti, které poskytuji dostate¢nou
zaruku rentability a které jsou soucasti propagacnich a reklamnich aktivit spole¢nosti a jejiho programu.
Jedna se o tyto ¢innosti:

V terminu 18.6. - 24.6.2001 byl pofadéan lll. Ro¢nik letniho filmového festivalu v letnim amfiteétru v
Plzni na Lochotiné. Oproti letem pfedchozim se podafilo vytvofit kladny hospodarsky vysledek 18.995,80
K&, kdy trzby z této akce Cinily 124.787,- K€ a ndklady 105.791,20 KE&. | pfes opétovnou nepfizen pocasi
festival navstivilo témér 1700 platicich divakd a systém poradani tohoto ro¢niku akce je dobrym modelem
pro léta budouci.

CNRDD, o.p.s., tak jako kaZdym rokem, opét dokazal nabidnout nasténné kalendare vlastni
produkce. Pfi nakladech 320.162,20 K¢ a trzbach 396.130,- K& &inil hospodérsky vysledek 75.967,80 K¢.

Prodej cizojazyénych kFizovek vytvofil opét pozitivni hospodarsky vysledek a to 72.633,- KE. Naklady
¢inily 54.348,- K¢ a trzby 126.981,- K&. Celkem bylo prodano 5 195 kusu kfizovek.



Podé&kovani sponzordm a partnerdm CNRDD,0.p.s.

V roce 2001 se rozSifily fady téch, ktefi mohou a chtéji pomoci pfi rozvoji programu dobrovolnych
darcl kostni dfené a transplantaci kostni dfené. Dovolte, abychom jmenovité uvedli alespori nékteré z
téchto osob a firem a souc€asné jim vyslovili upfimné podékovani za pfispévky pro rozvoj naSeho programu.

Dékujeme.

Fresenius Medical Care CR spol. s.r.0. pfistroj v hodnoté 94.500,- K&

pristroje v hodnoté 189.000,- K&
fax v hodnoté 12 920,- K¢
PC v hodnoté 108 058,- K¢

tiskarna v hodnoté 16 390,- K&

PrisluSenstvi k PC
v hodnoté 14 497,- K&

MEDISTA spol. s r.o. pristroj separator COBE Spectra
2 ks
Advokatni kancelar Altheimer & Grey Praha 30 000,-- K&
JUDr. Petr Kotab 25 000,-- K¢
Urad méstského obvodu Plzeri 1 20 000,-- K&

Rovnéz bychom chtéli podékovat vSem, ktefi se rozhodli stat se dobrovolnymi darci kostni dfené a
umoZnili tak zaloZeni a dlouhodobou existenci Ceského narodniho registru darct dfené. Dékujeme tisicim
spoluobé&antl, ktefi tento zavazny krok ucinily s cilem pomaoci lidem, ktefi se setkali se zavaznou chorobou.
VSichni dérci maji jedine€nou Sanci zachranit Zivot a zdravi jiného €lovéka a za to jim co nejupfimnéji

dékujeme.



Finanéni rozvaha

Stav k 31.12.2001

Stala aktiva 2 140 464,71
Software 67 578,00
Opravky k softwaru 67 578,00
Samostatné movité véci a soubory movitych véci 7107 111,11
Drobny dlouhodoby hmotny majetek 3939 180,74
Opravky k samostatnym movitym vécem a soubordm movitych véci 4 966 646,40
Opravky k drobnému dlouhodobému hmotného majetku 3939 180,74

Obézna aktiva

10 048 540,69

ZboZzi na skladé 86 580,80
Odbératelé 4 604 028,33
Poskytnuté provozni zalohy 1 560,00
Dan z pFijmu 8 505,00
Pokladna 17 472,80
Bankovni ucty 4 403 874,29
Naklady pfistich obdobi 87 682,79
Prijmy pfiStich obdobi 591 303,06
Kursové rozdily aktivni 247 533,62

Uhrn aktiv

12 189 005,40

PASIVA

Vlastni zdroje kryti stalych a obéZnych aktiv

10 180 143,97

Vlastni jméni

3567 690,10

Fondy

7 476 453,79




Uget hospodéafského vysledku -863 999,92
Cizi zdroje 2 008 861,43
Dodavatelé 1817 478,25
Zameéstnanci 95 334,00
Zavazky k institucim soc. a zdrav. Pojisténi 43 723,00
Ostatni pfimé dané 18 400,00
Vydaje pfistich obdobi 33 190,00
Kurzové rozdily pasivni 736,18
Uhrn pasiv 12 189 005,40
VYKAZ ZISKU A ZTRAT
Stav k 31.12.2001
NAKLADY hlavni spravni vedlejsi celkova
Spotfeba materialu 4980 127,76 85 236,90 | 369 407,40| 5434 772,06
Prodané zbozi 56 748,34 56 748,34
Opravy a udrZzovani 48 717,60 48 717,60
Cestovné 634 396,40 634 396,40
Naklady na reprezentaci 3171,43 7 815,50 1344,00 12 330,93
Ostatni sluzby 12 082 790,66| 286 197,21 |149 329,50|12 518 317,37
Mzdové naklady 1777619,00f 629793,00f 3000,00 2410412,00
Zékonr.l.é socialni 435 250,00 220 434,00 655 684,00
pojisténi
Z&konné socialni naklady 3 975,00 12 965,00 16 940,00
Dan silni¢ni 5 400,00 5 400,00
Ostatni dané a poplatky 210,00 210,00
Ostatni pokuty a penéle 141,00 141,00




Kurzové ztraty 568 686,37 568 686,37

Jiné ostatni naklady 96 585,02 29 085,00 125 670,02

Odpisy nehmotného a 1057 469,40, 103 149,80 1160 619,20
hmotného inv. majetku

CELKEM 21640 071,04 | 1429 145,01 579 829,24 | 23 649 045,29

VYNOSY

Trzby z prodeje sluzeb |18 782 709,00 490,00 | 509 230,00 19 292 429,00

Trzby z prodaného zbozi 153 668,00 153 668,00

Uroky 70 098,03 70 098,03

Kurzové zisky 211 539,34 211 539,34

Jiné ostatni vynosy 17 411,00 17 411,00

Provozni dotace 3 039 900,00 3 039 900,00

CELKEM 22 104 246,37 17 901,00 | 662 898,00 | 22 785 045,37

Hospoda fsky vysledek 464 175,33 -1 411 244,01 | 83 068,76| -863 999,92




Vyrok auditora

Kontrolu G&etnictvi Ceského néarodniho registru darct dfeng, o.p.s. proved! stejné jako v letech
minulych auditor Ing. Karel Novotny z Organiza¢ni kancelafe Praha. Upfimné dékujeme této firmé za
dlouhodobou podporu v této oblasti a i za to, Ze spoleénosti CNRDD, o0.p.s. poskytuje svoje sluzby zcela
zdarma. Vyrok auditora je bez vyhrad.

ORGANIZACNI KANCELAR PRAHA

sdrudeni auditond a dafovich poreded

Doe. Ing. Karel Movotny, CSc. Ing. Kanal Maveriry

Praha 8, Thédmowa 7, 188 00 ted & 02 29 70 21 07-10,

E-mail audit.okprahaiftalecom.cz fos ; 02 1 21 7021 10
VYROK AUDITORA

Fodle nadeno ndzon fédnd Udetnl zévirks ve viech viznamnjch ohledech v&mé a poctive zobranuye
majeisk, zévazky viastni jméni a pandini toky Geetni lednotiy

Cesky nérodni registr darcl dfeng, o.p.s.

k 31.12. 2007, vysledak hospodafenl a finantni situaci za rok 2001 v souladu se zdkeny a Odetnimi
pledpisy platmymi v Geskd rapublice Virok auditora ja

bez vghrad,

L

Ing, Karel Novotny

auditor & 1824
Organazadni kancaldf Praha
188 00 Praha &, Thédmova 7




