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obecné udaje o spolecnosti

Cesky narodni registr darct drené, o.p.s. (CNRDD) je spoleénosti, zaloZenou za Géelem
poskytovani obecné prospésnych sluzeb a Cinnosti v oblasti organizace a vyhledavani
darct kostni dfené pro nemocné. Spole¢nost dale provozuje i doplikovou ¢innost
k ziskani dodate¢nych finan¢nich prostredkl k zajisténi €innosti hlavni.

Spole€nost je zapsana v Rejstfiku obecné prospéSnych spole¢nosti u Krajského
obchodniho soudu v Plzni, v oddilu O, vloZka €. 7, den z&pisu 31. 12. 1998.

Nazev spole €nosti: Cesky narodni registr darct diené, o.p.s.
Sidlo spole €nosti: Na Roudné 123/212, 301 65 Plzen

Tel. 377 259 064, FAX 477 521 753
ICO: 25228561
http : www.kostnidren.cz

Spravni rada spole €nosti k 31. 12. 2006

Miroslav Kaiser predseda spravni rady
Ing. Jifi Neuberg ¢len spravni rady
Ing. Ladislav Mike$ ¢len spravni rady

Dozor €i rada spole €nosti k 31. 12. 2006

Ing. Vladimir Rada
MUDr. PhDr. Jaromir Fri¢
Prof. MUDr. Michal Michal

Smluvni darcovska centra

Brno (BM) TO a krevni banka FN, Jihlavska 20, 639 00
Ces. Bud éjovice (CB) Transfuzni odd., B.Némcové 54, 370 01
Hradec Kralové (HK) Transfuzni odd. FN, Sokolska tf. 581, 500 05

Most (MO) Transfuzni odd., J.E.Purkyné 270, 434 67

Olomouc (OL) Imunologicky ustav FN, I.P.Pavlova 6, 775 20
Ostrava (OS) Transfuzni odd., 17.listopadu 1790, 708 52

Plzen (PL) Transfuzni odd. FN, 17.listopadu 12, 301 00

Praha (AA) OHBKT UVN Stfe3ovice, U Voj.nemocnice 1200, 169 02

Usti nad Labem (UL) Transfuzni odd., Socialni péce 3313/12A, 401 13

Centralni HLA laborato F a banka DNA
Alej Svobody 80, 323 18 Plzen, tel. 377 104 621, FAX 377 104 623
Vedouci lékar: MUDr. Pavel Jindra

Koordina éni centrum CNRDD
Alej Svobody 80, 323 18 Plzen, tel. 377 533 300, FAX 377 259 072

Vedouci Iékaf CNRDD: MUDr. Vladimir Koza
Lékafri koordinaéniho centra: MUDr. Helena Pittrova
MUDr. Jana Navratilova
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historie a cile organizace

Projekt registru dobrovolnych darct kostni dfené vznikl na jafe 1992 z iniciativy Nadace
pro transplantace kostni dfené, zaloZzené v Plzni rodi¢i téZce nemocnych pacientd,
s cilem umoznit v CR vznik uceleného programu ziskavani nepfibuznych darct dfené
k zachrannym transplantacim i pro ty nemocné, ktefi vhodného darce nenachazeji
vramci vlastni rodiny. Ve spolupraci s fadou odbornikd v jednotlivych krajich CR
vypracovala nadace jednotny program, umoZznujici ndbor dobrovolnych darca dfené a
jejich zafazovani do registru na Gzemi celé republiky. Po odborné a organizacni strance
projekt od pocatku bohaté vyuzival pomoci a zkuSenosti podobnych organizaci
ve vyspélych zemich zapadni Evropy a USA, jmenovité registru Antonyho Nolana
v Anglii, holandského Europdonor a Narodniho programu déarct dfené v USA (NMDP).

Zakladajicimi centry registru se stalo v ¢ervnu 1992
sedm pracovist a laboratofi pfi  krajskych
transfaznich oddélenich v Ceskych Budg&jovicich,
Hradci Krélové, Mostu, Plzni, Olomouci, Ostravé a
Usti nad Labem. Daldi dvé &eska pracovisté
pfistoupila k programu CNRDD pozdéji, a to v r.1995
darcovské centrum pfi transfuznim oddéleni a krevni
bance FN v Brné a vr.2002 devaté pfi OHBKT v
Ustfedni vojenské nemocnici v Praze - StfeSovicich.

o O Jstf nad Labem
Most
Praha O
0

PLZER /Hradec Kralové o
» e .

Na ustavujici schl@zi v €ervnu 1992 byla kolektivné pfijata prvni verze pracovnich
standardl a definitivné tim vytvofena struktura registru s tehdejSim nazvem Centralni
registr darct kostni dfené (CRDKD). Koordinaci projektu bylo povéfeno pracovisté v
Plzni. Zaroven byla v ramci nadace zahajena rozsahla osvétova ¢innost na nabor darct
a verejné sbirky k pokryti ndkladd na vySetfovani jejich transplantacnich znakud. Prvni
dobrovolnici vstoupili do registru v zafi 1992 a jiz vIété 1993 mohla byt v Ceské
republice provedena prvni nepfibuzenské transplantace s kostni dieni Ceského darce.

V roce 1993 byl projekt napojen na celosvétovou
databazi darcu dfené Bone Marrow Donors
Worldwide - BMDW scentrem v holandském
Leidenu, vroce 1994 byl registr pfijat do Svétové
asociace darct dfené (World Marrow Donor
Association — WMDA). Volnym pfistupem do
mezinarodni databaze tak vyznamné stoupla Sance
Ceskych pacientt na ziskani nepfibuzného darce i
v ostatnich zemich Evropy, stejné jako ¢esti darci od
té doby pfinasSeji nadéji nemocnym v zahrani€i. Kone¢né v zafi 1997 podepsala spravni
rada Nadace pro transplantace kostni dfené smlouvu s nejvétSim registrem na svéte,
americkym Na&rodnim programem dércu dfené (National Marrow Donor Program —
NMDP). Spoluprace se tim definitivné oteviela po celém svété.

Vyznamnym organizaénim meznikem byl rok 1998, kdy po pfijeti nového zékona o
nadacich ¢. 227/1997 Sb. nastala legislativni potfeba vycClenit sluzby registru z pfimého
fizeni nadace. Spravni rada Nadace pro transplantace kostni dfené proto s platnosti od
31.12.1998 zalozila samostatnou obecné prospé&snou spoleénost Cesky narodni registr
darct dfend, o.p.s. (CNRDD). Ta prevzala kompletni agendu registru a veskerou
organizaci jeho sluZzeb, zatimco nadace dal pomaha registru v osvétové Cinnosti a
pokracuje ve finan¢ni podpore rozvoje registru v ramci svych grantovych programu.



V dalich letech CNRDD pokracoval v rozsifovani darcovské databaze a souvisejicich
metodik a sluZzeb pfi vyhledavani darcl a organizaci odbéru jejich krvetvornych bunék
pro konkrétni nemocné. Kromé denniho kontaktu s jednotlivymi smluvnimi darcovskymi
centry porada koordinacni centrum registru kazdoro¢ni pracovni schiize a pravidelné
inovace pracovnich standardu podle mezinarodné doporuc¢enych odbornych a etickych
kritérii. Od r. 2000 zahajil CNRDD odbéry stimulovanych krevnich kmenovych bunék
aferézami na separatoru, prubézné se dal zdokonaluji laboratorni techniky k ureni
kompatibility darct. V r.2001 ziskala Centralni HLA laboratoF CNRDD akreditaci
Evropské federace pro imunogenetiku, coZz mimoradné posililo prestiZz registru a jeho
dalSi mezinarodni spolupraci. Zvlast uspésny byl rok 2002, kdy se zdafilou medialni
kampani prostfednictvim TV NOVA podafilo v jediném roce ziskat vice nez 5000 novych
darc. Od r.2004 vyviji CNRDD aktivity k obohaceni vlastni a zaroveri i mezinarodni
databaze darcu o dobrovolniky z etnickych menSin - nositele unikatnich transplantacnich
HLA znaku, ktefi dosud nemaji adekvatni zastoupeni v databazich registrd v CR ani
v ostatnich zemich svéta.

Od konce 90.let poskytuje CNRDD odbornou i organizaéni pomoc pfi rozvoji registr
darcu diené v sousednich zemich, specialné v Polsku a na Slovensku, zaroven se ale
vyznamné zintenzivnila spoluprace s registry a transplantaCnimi pracovisti i v dalSich
zemich svéta. Zastupci CNRDD zaujali vyznamné funkce v mezinarodnich organizacich
BMDW, WMDA a EFI a v jejich ramci se ucastni fady koordinovanych vyzkumnych
projektt. Uspésnost CNRDD pfi nalezeni vhodnych darci pro konkrétni nemocné a
zprostredkovani pFislusnych transplantaci v CR i v zahrani&i v poslednich letech rychle
narGstad. St4 nepfibuzenska transplantace dfené& prostfednictvim CNRDD byla
provedena v roce 2002, dvousta v r. 2004, tfista jiz v r. 2005 a Ctyfsta zavérem r. 2006.

Mezinarodni uznani kvality prace CNRDD doklada predevsim

%mm pfizndni vysoce prestizni akreditace Svétové asociace darcu
dfené (World Marrow Donor Association — WMDA). Tato
o akreditace byla CNRDD udé&lena po ro&nim naroéném Fizeni jako
- teprve Ctvrtému registru darct dfené na svété (po registru ve

srocn o e ey WV@lESU,  Francii @ Narodnim programu darct diené USA),
b~ z celkového aktualniho poctu 58 registra ve 43 zemich Evropy a

b 0 g gt

zamofri. Akreditacni diplom byla slavnostné predan zastupcim
registru 19. bfezna 2005 v Praze u pfilezitosti kongresu Evropské
spole¢nosti pro transplantace krve a dfené (EBMT), na jehoz
organizaci se CNRDD rovnéZ podilel.

Zavérem roku 2006 presahl pocget registrovanych darcd v CNRDD &islo 30 000. Do
konce roku 2006 zprostfedkoval CNRDD v Ceské republice i v zahraniéi jiz 401
nepfibuzenskych transplantaci dfené u nemocnych, u nichZz nadéje na vyléceni jinym
zpasobem jiz neexistovala. Po patnéacti letech existence je CNRDD nejen suverénné
nejvétsi ze vSech darcovskych registrd stfedni a vychodni Evropy. Dle statistik WMDA je
hodnocen jako tfeti nejefektivnéji pracujici registr svéta s ohledem na pocet odbér
dércl z vlastni databaze k jeji velikosti. Aktualné kazda std nepfibuzenské transplantace
dfené na svété je organizovana v soudinnosti s CNRDD. Diky svym vysledkdm byl
CNRDD vybran jako mezinarodni 3kolici centrum vramci tzv. outreach programu
organizaci BMDW a WMDA na pomoc rozvijejicim se registram v dalSich zemich.

Nic ztoho by samozfejmé nebylo mozné bez mimoradné podpory ceské verejnosti,
dobrovolnych darct hlasicich se do registru a dalSiho bezpocdetného mnozstvi obétavych
obcand této zemé, ktefi projekt podporuji financéné a svoji praci. Za existenci programu,
jimz smrtelné nemocni lidé dostavaji novou nadéji na zivot, patfi vSem bez rozdilu
hluboka ucta a dik.



zprava o cinnosti v roce 2006

A. hlavni ¢cinnost

Hlavni &innost organizace CNRDD spogiva v nasledujicich oblastech:

. Osvéta a nabor novych dobrovolnikd, po ziskani informovaného souhlasu jejich
zafazovani do registru, vySetieni jejich zakladnich transplantacnich (HLA) znak
serologickymi a DNA metodikami a wudrZzovani pocitacové databaze
registrovanych dércu podle pfijatych standardu.

. Vyhledavani vhodnych darcd pro konkrétni nemocné v databazi CNRDD i
mezinarodni databazi BMDW vc€etné podrobnych retypizaci HLA predbézné
shodnych darcG DNA metodikami s vysokym rozliSenim podle poZadavku
transplantacnich center.

. Organizace odbéru krvetvornych bunék vybranych darcl a transportu odebranych
bunék do pfislusnych transplanta¢nich center.

Postup jednotlivych kroki podrobné specifikuji standardy CNRDD, které jsou k vefejné
dispozici v jednotlivych darcovskych centrech, v koordinaCnim centru registru a na
internetové strance www.kostnidren.cz .

a) vyvoj databaze darcti CNRDD

Podle soudasnych standardd CNRDD zafazuje do databaze nové dobrovolniky ve
vékovéem rozmezi 18-35 let. Tato strategie umozfiuje delSi setrvani darcl v registru pfi
stejnych finan¢nich nakladech na jejich vstupni vySetfeni a udrZovani pfiznivé vékove
struktury darcli, protoze odbér mladSich darci je soucasné vyhodnéjSi i
z transplanta¢niho hlediska. Po prekro¢eni véku 60 let jsou déarci z databaze automaticky
vyfazovani.

Kumulativni nardst poctu darci v databazi CNRDD 1992 - 2006

2006: 30 780 zarazenych darcu

Zavérem roku 2006 je v databazi CNRDD evidovano s informovanym souhlasem celkem
30 780 dobrovolnikd. V daném roce bylo z databaze vyfazeno 377 dfive registrovanych
darcu, ztoho vétSina (309) pro prekroeni vékového limitu 60 let, 23 pro zdravotni
prekazky, 15 pro umrti, 21 na vlastni Zadost ¢&i jiné divody a pouze 9 pro nedostupnost
(zménu bydlisté bez udani kontaktu).
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Pocty nové zarazenych darcii do databaze CNRDD v jednotlivych
letech
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V roce 2006 bylo ziskdno pro vstup do registru 1 422 novych dobrovolnych darc G
dfené&. Tento podet je o néco nizsi neZ standardni pFirdstky databaze CNRDD minulych
let, nicméné zfetelné vyjimky z primérného naboru kolem dvou tisic novych darct ro¢né
pfedstavovaly pouze v prvni léta existence registru a rok 2002, mimoradny diky
intenzivni nékolik mésicl trvajici ndborové kampani prostfednictvim TV NOVA. SnizZeni
intenzity plosného naboru neni ale v rozporu s programovymi prioritami CNRDD. Ty jsou
v poslednich létech zaméfeny na nabor dobrovolnik( z perspektivnich cilovych skupin
(darci dfené, mladi lidé), na ziskavani darcu s unikatnimi transplantacnimi znaky a na
kvalitu jejich vySetfeni. Cilenou strategii ndboru se v roce 2006 podafilo ziskat desitky
novych darc G z narodnostnich menSin  (arabské, kurdské a romské narodnosti), ktefi
doposud nemaji adekvatni zastoupeni v registrech kdekoliv na svété.

Urover typizaci darcii v databazi CNRDD v jednotlivych letech

BAB O@DRB1* BA*B*DR*

V souhlase s dlouhodobou strategii CNRDD byl i v roce 2006 vénovan prvofady vyznam
kvalité vySetfeni transplantacnich znaka registrovanych darc. V daném roce bylo
provedeno u 1 917 darcd molekularné genetické vySetfeni HLA 1l. tfidy - DRB1*

antigen(, a to prakticky u vSech noveé registrovanych dobrovolnikd a u dalSi ¢asti darcu,

vs v

metodami tak stoupl k 31. 12. 2006 na 24 773, tj. vice neZz 80% darcovské databaze.

v



Zéaroven se podafrilo v databazi vySetfit jiz u 2 916 darct kompletni transplantacni HLA
znaky A*, B* a DR* DNA metodou s vysokym rozliSenim, coz ma mimoradny vyznam pro
rychlost urCeni darce pro konkrétniho nemocného a zvySuje vyuZzitelnost takto presné
specifikovanych darcl v prabéhu narodniho i mezinarodniho vyhledavaciho procesu.

Vékové rozloZeni darcd CNRDD 2006 Pohlavi dérc v databazi 2006

13 966

8424
4 259
3354
' H -
B R

18-25 26 - 35 36 -45 46 - 55 56 a vice

SloZeni databdze CNRDD je aktualné velice pfiznivé z hlediska véku i pohlavi
registrovanych dobrovolnikd. 84% databaze predstavuji darci do 45 let, nadpolovi¢ni
vétSina darcu (56%) aktualné nepresahuje vék 35 let. Ve vSech vékovych skupindch tvori
nadpolovi¢ni vétSinu muzi (z hlediska transplantaci optiméalni darci).

Poclty evidovanych dércd v jednotlivych centrech CNRDD
k 31.12.2006

AA BM CB HK MO OL OS PL UL
Podil jednotlivych darcovskych center na celkové databazi registru odpovida velikosti
spadoveho regionu a také dobé zapojeni pfislusného centra do projektu registru (Brno

1995, Praha-StreSovice podzim 2002). Dlouhodobé nejaktivnejsi jsou darcovska centra
v Ceskych Budéjovicich, Hradci Kralove, Olomouci a v Plzni.



b) vyhledavani darcti v CNRDD
pro konkrétni nemocné

Vyfizovani predbéznych Zadosti transplantacniho centra o vyhledani darce z databaze
(vypis potencialing vhodnych darcd z po&itasového seznamu) provadi CNRDD
v souhlase se svymi standardy zdarma do 24 hodin, respektive do nésledujiciho
pracovniho dne.

DalSi prabéh vyhledavaciho procesu zavisi na potfebach a poZzadavcich pfislusného
transplantaénino  centra. Casovy interval od aktivace vyhledavaciho procesu
transplantacnim centrem do vysledku dopliujicich testd DNA se pohybuje - diky stavajici
kvalité vySetfeni darct v databazi CNRDD a sou¢asnému uchovavani vzork( DNA viech
nové registrovanych darct v kryobance centralni HLA laboratofe - vrozmezi nékolika
pracovnich dnd az dvou tydnl. Kontaktovani darce, zjisténi zdravotniho stavu a definitivni
schvaleni ¢i vylou€eni jeho vhodnosti k predpokladané transplantaci na zakladé doplriujicich
testd trva v prameéru dalsi 2-3 tydny.

B&hem roku 2006 organizoval CNRDD piedb&zné vyhledavani darce pro 686

nemocnych, z toho 215 z&adosti vySlo z ¢eskych transplantaénich center a 471 zadosti z
transplanta¢nich center v zahranici.

Indikace k hledani darcii z éeskych a zahranié¢nich pracovist'v r. 2006

>

- CR zahranici
diagnoza pocet % pocet %
Akutni myeloidni leukémie 42 19,5 133 28,2
Akutni lymfoblasticka leukémie 46 214 80 17,0
Chronicka myeloidni leukémie 20 9,3 43 9,1
Chronicka lymfaticka leukémie 25 11,6 18 3,8
Myelodysplasticky syndrom 17 7,9 45 9,6
Nehodgkinovské lymfomy 23 10,7 60 12,7
M. Hodgkin 7 3,3 16 3,4
Mnohocetny myelom 13 6,0 21 4,5
Tézka aplasticka anémie 6 2,8 14 3,0
Ostatni indikace 16 7,5 36 8,7
celkem 215 100,0 471 100

Hlavni indikaci k hledani darce pro Ceské i zahraniCni nemocné zustavaji stejné jako
v minulych letech akutni leukémie. Ve vyctu diagnéz vhodnych k transplantaci jsou ale
mnohé dalSi nemoci nddorového i nenadorového charakteru, véetné atlumua krvetvorby,
vrozenych i ziskanych poruch imunity a latkové pfremény.

Béhem poslednich tfi let poklesl na polovinu pocet vyhledavani darct pro nemocné
s chronickou myeloidni leukémii (v minulosti jedna z hlavnich transplantacnich indikaci),
nepochybné v souvislosti se zavedenim novych Iékd, G€innych pfi této nemoci. Ostatni
transplantacni indikace zlstavaji béhem tfi uplynulych let zhruba na stejné drovni s tim
rozdilem, Ze se postupné rozSifuje veékova hranice nemocnych, indikovanych
k transplantaci.



Vyvoj pocétu Zadosti o vyhledani darce v CNRDD 1992 - 2006
pro ceské nemocné

O pfedbézné Zadosti: celkem 1 554 215

M aktivované Zadosti: celkem 864

Vyvoj pocétu Zadosti o vyhledani darce v CNRDD 1992 - 2006
pro zahranicni nemocné

677
O predbézné Zadosti: 3 978
M aktivované zadosti: 1417

582 578

Vyvoj Zadosti o hledani darce prostfednictvim CNRDD pro éeské i zahraniéni nemocné
sleduje zhruba stejny trend. Obecny pokles poctu Zadosti v poslednim roce jde na vrub
aktualnimu poklesu indikaci k transplantaci u chronické myeloidni leukémie, definitivni
pfehodnoceni potfeby transplantaci u CML vSak zfejmé pfinesou teprve dalSi léta.

Pro organizaci CNRDD je naopak povzbudivé, Ze nalezenim vhodného darce, odbé&rem
jeho krvetvornych bunék a realizaci p FisluSné transplantace kon €i v poslednich letech
45-50% aktivovanych Zadosti z €eskych pracovi§ t' (viz pocty transplantaci na str. 13).
Stejné pfiznivé je, Ze podil aktivaci vyhledavaciho procesu prostfednictvim jeho sluzeb
v mezinarodnim kontextu zlstava dlouhodobé stabilni, a to i pfes mimoradnou konkurenci
nesrovnatelné vétsich registri v zemich zapadni Evropy a USA.
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Zadosti z jednotlivych &eskych transplanta&nich center v r. 2006
celkem 215

@ Praha Motol: 26
OBrno: 23
dOlomouc: 14

@ Hradec Krélové: 32
W Plzen: 65

B Praha UHKT: 55

Vyvoj Zadosti o vyhledéni ddrce v CNRDD &eskymi TC 1992 — 2006
celkem 1 554 Zadosti

H Praha Motol: 234
1Brno: 139
10lomouc: 152

1 Hradec Kralové: 148
M Plzen: 444
B Praha UHKT: 437

Vyuzivani sluzeb CNRDD jednotlivymi transplantaénimi centry v Ceské republice
odpovida velikosti a transplanta¢ni aktivité pfislusnych pracovist. Podil jednotlivych
Zadajicich center je v prubéhu poslednich let na pfiblizné srovnatelné trovni.
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c) vyvoj odbéri krvetvornych bunék
u darcti CNRDD

Odbéry krvetvornych bunék darct ke konkrétnim transplantacim se provadi v ramci
CNRDD dvojim zpGsobem: odsatim dfené z kosti v celkové anestézii a odb&rem
krevnich kmenovych bunék, stimulovanych rustovymi faktory krvetvorby (zpusob
zavedeny dle novelizace standardd od r.2000). ZpGsob odbéru voli s informovanym
souhlasem vzdy sam darce. Na vyZadani transplanta¢niho centra organizuje CNRDD u
svych darct i dodate¢né odbéry k podporfe imunitniho efektu plavodni transplantace:
odbéry nestimulovanych déarcovskych lymfocytd (DLI), pfipadné dalSich krevnich
derivatd. Podminky darovani jsou podrobné rozvedeny ve standardech registru
(k dispozici v darcovskych centrech, v koordinaénim centru CNRDD a na webu
www.kostnidren.cz).

Polet a typ odbérd krvetvornych bunék darcd CNRDD
1993 - 2006 celkem 273 odbéri u 242 darci

B kostni dfen (119 odbéru)

@ krevni kmenové bunky (127 odbéra)
@ darcovské lymfocyty (26)

B darcovska plna krev (1)

V roce 2006 bylo u darci z databdze CNRDD realizovano celkem 33 odbér(, z toho
v 10 pfipadech Slo o klasicky odbér kostni dfené v celkové anestézii, 17 darcu zvolilo
odbér krevnich kmenovych bunék na separatoru, 6x Slo o dodatecny odbér
nestimulovanych lymfocyt k podpore transplantace u pavodniho pacienta.

Od roku 1993 bylo na zakladé shody tkdnovych znakld s konkrétnimi nemocnymi a po
podrobném preSetfeni zdravotniho stavu odebirano celkem 242 déarcu z databaze
CNRDD, tedy kazdy 127. &len aktudlni databaze. Celkové u nich bylo provedeno 273
odbérd, které jsou specifikovany ve vySe uvedeném grafu.

31 odbérad zuvedeného pocCtu 273 bylo opakované darovani, z nejvétSi Casti ve
prospéch puvodnich (stejnych) pacientll. 26x Slo o dodate¢ny odbér nestimulovanych
darcovskych lymfocytu (DLI), jeden z darct daroval plvodnimu pacientovi na vyzZzadani
plnou krev. Jeden z darct pro stejného nemocného podstoupil s odstupem c¢asu ftfi
odbéry (dfen, krevni kmenové bunky i DLI), dalSi dva darci podstoupili pro stejného
pacienta odbér kostni dfené i krevnich kmenovych bunék v ramci jedné transplantace,
respektive retransplantace. Pouze jeden z darcd CNRDD byl vybran na zékladé shody
dvakrat pro odliSné nemocné a daroval tak kostni dfen s roénim odstupem dvéma
riznym pacientm.
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d) vyvoj nepribuzenskych transplantaci
drené, zprostredkovanych CNRDD

Za 15 let existence CNRDD mohlo byt diky jeho praci realizovano jiz 401
nepfibuzenskych transplantaci dfené u pacientu s jinak beznadéjné nevylécitelnou
nemoci. PFesto, Ze v mezinarodnim srovnani je CNRDD podétem svych darct aZ na 26.
misté pomysiného Zebfiicku (z celkového poctu 56 registri ve 43 zemich) a stéZi tak muze
konkurovat nékolikamilionovym registram napfiklad v USA nebo v sousednim Némecku,
z hlediska efektivity je CNRDD hodnocen v poslednich letech na nejvy3Sich svétovych
prickach. Dle posledni statistiky WMDA z roku 2005 se v poméru realizovanych odbérl k
velikosti své databaze umistil v pofadi jako tfeti, po registrech v Jizni Koreji a Japonsku.

Kazda sta transplantace na svété se v predchozim roce realizovala prostfednictvim CNRDD.

Vyvoij transplantaci, realizovanych prostfednictvim CNRDD

1993 — 2006 celkem 401 transplantaci

B s darci CNRDD u éeskych nemocnych (celkem 151)

@'s darci CNRDD u zahraniénich nemocnych (92)

@transplantace v CR s darci z jinych registra (158)

V roce 2006 bylo &innosti CNRDD umoznéno celkem 62 nepfibuzenskych transplantaci
dfené, z toho 52 v Ceské republice a 10 v zahrani&i. SniZeni poétu provedenych vykonu
ve srovnani s prfedchozim rekordnim rokem odpovida aktualnimu poklesu
transplantacnich indikaci u chronické myeloidni leukémie, v ostatnich indikacich je pocet
vykonU bud’ stabilni nebo dlouhodobé zvolna nardstajici.

Z celkového poctu transplantaci, organizovanych v létech 1993 — 2006 s pomoci
Ceského nérodniho registru darcti dfend, byly téméFr dvé tetiny (243) umoznény diky
geskym darcim z databaze CNRDD: 151 wvykon( bylo provedeno na jednotlivych
transplantacnich pracovistich v Ceské republice, 92 u nemocnych v riiznych zemich Evropy
i zamofi. DalSich 158 transplantaci v Ceské republice pomahal CNRDD organizovat diky
Siroké mezinarodni spolupraci a vybéru nejvhodnéjSich darct z databazi registrd celého
svéta. CNRDD vtéchto pfipadech organizoval veSkeré upresriujici typizace darcd
v pfedbézném i definitivnim wvybéru, tak i transport odebranych krvetvornych bunék
vybranych darct na pfislusna transplantaéni pracovisté v CR.
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Centra, kde se realizovaly transplantace od ddrcti CNRDD 1993 - 2006
v Ceské republice (151 transplantaci) v zahrani €i (92 transplantaci)

A\

e =

\Z

Nejvétsi podil vykond, které mohly byt uskuteénény diky darcam CNRDD, byl v letech 1993-
2006 proveden v transplantadnich centrech HOO FN Plzef, v  UHKT Praha (dospéli
pacienti) a KDHO Praha-Motol (pediatri¢ti nemocni), G¢ast dalSich ¢eskych transplanta¢nich
center v programu nepfibuzenskych transplantaci dfené ale narusta.

M Polsko: 32 @ SRN: 24

O USA: 10 O ltalie: 6

W Anglie: 3 O Francie: 2

W Holandsko: 2 O lzrael: 2

H Svédsko: 2 B Argentina: 1
Olrsko: 1 OKanada: 1
OMadarsko: 1 B Portugalsko: 1
@ Rakousko: 1 M Rusko: 1

O Slovensko: 1 O Slovinsko: 1

@ Praha Motol: 24

ABrno: 7
O Olomouc: 4 foiSKo
@ Hradec Kréalové: 12
@ Plzen: 57

B Praha UHKT: 47

V ramci mezinarodni spoluprace bylo nejvice transplantaci krvetvornych bunék od darct
CNRDD provedeno v sousednich zemich: 32 v Polsku, 24 v Némecku. 22 transplantaci se
uskutecnilo v dalSich zemich Evropy, 14 v zamofi (10 u nemocnych v USA, dvé v Izraeli a
po jedné v Kanadé a v Argenting).

Transplantace v Ceské republice, zprostredkované CNRDD ve spolupraci s
dalsimi registry

vyb &r darc G ze spolupracujicich registr @ (158 transplantaci v CR 1997-2006)

@ SRN: 118

O Anglie: 13
OUSA: 8
OHolandsko: 5
B Kanada: 2

O italie: 2

B Svycarsko: 2
O Svédsko: 2
B Francie: 2

B Kypr: 1

O Belgie: 1
Hregistr CBMD Praha: 2

Diky Siroké spolupréci registr( darct dfené celého svéta organizoval CNRDD z povéfeni
jednotlivych €eskych transplantaénich center stovky vyhledavacich procest pro ceské
pacienty, pro které vhodni darci nebyli pro nalezeni v databazi CNRDD, respektive v CR.
Ve dvou pfipadech se mu podafilo vybrat pro pfislusné nemocné vhodné darce
z databaze druhého Ceského registru — CBMD Praha, v ostatnich pfipadech Slo o
mezinarodni vyhledavani. Na jeho Uspésnosti v jednotlivych zemich mél pochopitelné
vliv vybér, dany pocétem dércu, registrovanych v pfislusné zemi, ale také geneticka
podobnost populaci, Uroven typizaci darcu v databazich jednotlivych registrli, rychlost
spoluprace a v neposledni fadé i faktor vzdalenosti, ktery vyznamné ovliviuje naklady na
ziskani vhodné dfené ze zahranici.

Suverénné nejvetSim zahraniénim poskytovatelem vhodnych darcu k transplantacim v
CR se v prabéhu let stal registr ve Spolkové republice Némecko, ktery v sougasnosti
600 000 déarcu) a vUSA (vice nez 4 miliony darcu). Na spolupraci a vyhledavani
nejvhodnéjSich darcl pro naSe pacienty ovSem spolupracovaly i ostatni zemé Evropy Ci
zamofi, jejichz unikatnim darcam vdéci za Sanci na Zivot téméf dvé desitky dalSich
¢eskych nemocnych (viz graf).
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B. dopliikova ¢innost CNRDD

Doplfikovéa &innost CNRDD spogiva od r.2004 v poskytovani ubytovacich a stravovacich
sluzeb. Uvedené sluzby byly realizovany na zakladé najemni smlouvy s Nadace pro
transplantace kostni dfené v penzionu v tésném sousedstvi transplanta¢niho centra ve
FN Plzen, ktery nadace vlastni, sama ale diky sou¢asné pravni Upravé jeho sluzby a
provoz zajiStovat nemiZze. Sluzby penzionu umoznily v prvni fadé rozSifit komplexni
podporu ¢eskému transplantaCnimu programu tim, Ze ubytovani s plnou penzi, dotované
nadaci, bylo v penzionu pfednostné rezervované pro rodinné prfislusniky nemocnych,
podstupujici transplantace dfené ve FN Plzen, pro darce diené a pacienty se vzdalenym
bydlistém v dobé jejich ambulantnich kontrol. Nabidka hostinskych sluZzeb pro vefejnost
za komercnich podminek v aktualné volné kapacité penzionu pak pfinadSela registru
dodate¢né prostiedky, které mohly byt vramci pravidel neziskové organizace
investovany zpét do hlavni &innosti CNRDD, tj. predevsim k naboru a vySetfovani
novych déarcl drené.

Uvedenym zptsobem provozoval CNRDD doplfikovou &innost a zminéné sluzby jesté
zaCatkem tohoto roku, jmenovité do konce ledna 2006. Poté byl na zakladé rozhodnuti
spravnich rad obou organizaci objekt penzionu doCasné uzavien, aby mohla byt
provedena jeho kompletni rekonstrukce a pfistavba. Filozofii tohoto kroku je zachovat
puvodni zamérfeni objektu jako zédzemi pro darce dfené, transplantované pacienty a
jejich rodiny. V planu je ale optimalizovat jeho kapacitu, ktera byla dlouhodobé
nedostateCnd a umoznit zde zaroven rozvoj dalSich sluzeb ve prospéch pacientl i
dalSich zdravotnickych a vyukovych programu v plzeriské Fakultni nemocnici (cilena
rehabilitace pro nemocné v rekonvalescenci, poradenské sluzby, pofadani edukacnich
seminarl atd). | nadale se pocita s budoucim vyuzitim volné kapacity objektu pro
verejnost s cilem ziskat touto dopliikovou Cinnosti prostfedky k podpore hlavni Cinnosti
CNRDD.

Stav rekonstrukce penzionu v listopadu 2007 plan centra po dostavbé v roce 2007

Na rekonstrukci a rozsifeni objektu penzionu v Plzni se na zakladé smlouvy podileji obé
organizace (Nadace pro transplantace kostni dien& i CNRDD jakoZto smluvni najemce a
provozovatel). Rekonstrukci a pfistavbou bude znasobena kapacita centra z puvodnich
étyfech na dvacet dvouliZzkovych pokoju s bezbariérovym pfistupem, budou zde
k dispozici télocvicna a rehabilitacni zafizeni, spoleCenska mistnost pro pacienty,
prostory pro pfipravu individuélnich diet, restaurace, seminarni mistnosti a dalSi prostory
k poradani osvétovych i vhodnych kulturnich akci.

Stavba ma byt dokon&ena v poloviné roku 2007, kdy ma byt CNRDD obnoven prondjem
a provozovani budovy ke v§em planovanym Gc¢elim. Budouci programy centra tak maji
Sanci pfinést mnoho uzitku jak nemocnym, pro néz jsou ur€eny, tak i zdravotnické
verejnosti a regionu.
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financni zprava za rok 2006

Rozvaha ke dni 31.12.2006 (v tisicich K €)

. - ke dni ke dni
Aktiva CF | 112006 | 31.12.2006
A. Dlouhodoby majetek celkem 1 2 309 2676
. Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 2 231 281

2. Software 4 138 138

4. Drobny dlouhodoby nehmotny majetek 6 93 143

1. Dlouhodoby hmotny majetek celkem 10 14 685 16 337

4. Samostatné movité véci a soubory movitych véci 14 14 056 15 200

9. Nedokonéeny dlouhodoby hmotny majetek 19 391 879

10. Poskytnuté zalohy na dlouhodoby hmotny majetek 20 238 258

Ill. | Dlouhodoby finan €ni majetek celkem 21 0 0

IV. | Opravky k dlouhodobému majetku celkem 29 -12 607 -1 3942

2. Opravky v softwaru 31 -138 -138

4. Opravky k drobnému dlouhodobému nehmotnému majetku 33 -93 -133

7. Opravky k samostatnym movitym vécem a soubordm movitych véci 36 -12 376 -13 671

B. Kratkodoby majetek celkem 42 41 076 45 930

. Zasoby celkem 43 292 19

1. Materiél na skladé 44 67 0

7. ZboZi na skladé 50 225 19

1. Pohledavky celkem 53 14 310 9 688

1. Odbératelé 54 13 885 8195

2. Poskytnuté provozni zalohy 57 139 128

..6. Pohledavky za zaméstnanci 59 -3 0

10. Dani z pfidané hodnoty 63 0 897

17. Jiné pohledavky 70 662 154

18. Dohadné Ucty aktivni 71 0 314

19. Opravna polozka k pohledavkam 72 -373 0

Ill. | Kratkodoby finan €ni majetek 73 26 425 35 870

1. Pokladna 74 242 115

3. Bankovni Géty 76 16 183 35 755

IV. | Jind aktiva celkem 82 49 353

1. Naklady pfiStich obdobi 83 49 353

AKTIVA CELKEM 86 43 385 48 606
Pasiva

A. Vlastni zdroje celkem 88 29778 42 228

. Jmeéni celkem 89 13 814 13 891

1. Vlastni jméni 90 6 338 6415

2. Fondy 91 7476 7476

Il. | Vysledek hospoda feni celkem 93 15 964 28 337

1. Uget hospodafského vysledku 94 11 839 12 373

3. Nerozdéleny zisk, neuhrazend ztrata minulych let 96 4125 15 964

B. Cizi zdroje celkem 97 13 607 6 378

. Rezervy celkem 98 5716 500

1. Rezervy 99 5716 500

Il. | Dlouhodobé zavazky celkem 100 0 0

lll. | Kratkodobé zavazky celkem 108 7 875 5 546

1. Dodavatelé 109 1575 1716

3. Prijaté zalohy 111 300 1500

4. Ostatni zavazky 112 109 115

5. Zaméstnanci 113 438 0

7. Zavazky k institucim soc.zabezpedeni a vefejného zdrav. pojisténi 115 220 77

8. Dari z piijmu 116 4747 1433

9. Ostatni pfimé dané 117 130 26

10. Dani z pfidané hodnoty 118 159 0

17. Jiné zavazky 125 0 632

22. Dohadné uéty pasivni 130 197 47

IV. | Jina pasiva celkem 132 16 332

1. Vydaje pfiStich obdobi 133 16 332

PASIVA CELKEM 136 43 385 48 606
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Vykaz zisku a ztraty ke dni 31.12.2005 (v tisicich  K¢)
E.F. ¢innosti
A. Naklady 1 hlavni hospoda .
. Spot febované nakupy celkem 2 4412 2019
..1. Spotfeba materialu 3 4412 1835
..2. Spotfeba energie 4 0 61
4. Prodané zbozi 6 0 123
1. Sluzby celkem 7 17 173 8 142
5. Opravy a udrzovani 8 0 4904
6. Cestovné 9 1128 284
7. Naklady na reprezentaci 10 27 158
8. Ostatni sluzby 11 16 018 2796
1. Osobni naklady celkem 12 2219 2098
9. Mzdové néklady 13 1744 1 556
10. Zakonné socialni pojisténi 14 430 498
12. Zakonné socialni naklady 16 45 44
V. Dané a poplatky celkem 18 0 6
14. Dan silniéni 19 0 3
16. Ostatni dané a poplatky 21 0 3
V. Ostatni naklady celkem 22 1217 513
17. Smluvni pokuty a Uroky z prodleni 23 0 1
18. Ostatni pokuty a penale 24 0 1
19. Odpis nedobytné pohledavky 25 836 0
21. Kursové ztraty 27 266 45
24. Jiné ostatni naklady 30 115 466
VI. Odpisy, prodany majetek, tvorba rezerv a opravny  ch poloZek celkem 31 403 -4168
25. Odpisy dlouhodobého nehmotného a hmotného majetku 32 776 1048
29. Tvorba rezerv 36 0 -5216
30. Tvorba opravnych polozek 37 - 373 0
VILI. Poskytnuté p Fispévky celkem 38 0 0
VIII. Dan z pfijm celkem 41 0 0
Naklady celkem 43 25 424 8610
B. Vynosy 44
. Trzby za vlastni vykony a za zboZzi celkem 45 49 213 457
..1. Trzby za vlastni vyrobky 46 0 222
..2. Trzby z prodeje sluzeb 47 49 213 79
3. Trzby za prodané zbozi 48 0 156
1. Zmény stavu vnitroorganiza €nich zasob celkem 49 0 0
1. Aktivace celkem 54 0 0
V. Ostatni vynosy celkem 59 51 436
15. Uroky 63 0 417
16. Kursové zisky 64 50 2
18. Jiné ostatni vynosy 66 1 17
V. Trzby z prodeje majetku, zU  €tovani rezerv a opravnych polozek celkem 67 0 0
VI. Prijaté p Fispévky celkem 75 0 0
VII. Provozni dotace celkem 79 0 1453
29. Provozni dotace 80 0 1453
VIII. Vynosy celkem 81 49 264 2 346
C. Vysledek hospoda Feni pfed zdan énim 82 23 840 - 6264
Dan z pfijmu 83 5203 0
D. Vysledek hospoda Feni po zdan éni 84 12 373
Priloha k U €etni zav érce k 31.12.2006
Doplnujici udaje, které vyplyvaji z ustanoveni ¢asti tfeti zakona (v tisicich K¢)
Nazev Udaje C.i. Pfijato Skute¢nost
Pohledavky celkem (Uét. sk. 31, 34, 35 a GcCet 378) 15 X 9 246
Zavazky celkem (G¢t. sk. 32, 34, 36, 95 a ucet 379) 16 X 3 806

x : doruéeno pfislusnému finanénimu Gfadu

17




vyrok auditora

ORGANIZACNI KANCELAR PRAHA www.ok-praha.cz

sdruteni auditoni a danavych paradci

Doa. Ing. Karel Movolny, CSe Ing, Karal Navatmy

Praha 8, Thamowa 7, 165 00 tel. - 229 702 107, &,
E-mail audit ckpraha@telecom oz fax : 221 702 108

VYMEZEN] AUDITU A ODPOVEDONOSTI AUDITORA

Owefill jsme pfiloZenou Géetn| zavarky K 31 12 2008 spolednosti identifikovang v této
uketni zavérce. Za sestaveni t&fo aetinl zaverky [ zodpovédng vedenl spoletnosti. Nasim ukolam ja
vydat na zakiade provedendho auditu vyrok k této Gietnl zaverce

PREDMET A ROZSAM AUDITU

Audit jgme provedli v soulady se zakonem o avditorech a Mezinaradnimi auditorskymi
standardy & souvisgjicimi aplikatnimi dolofkami Komory auditord Ceské republiky. Tyio standardy
wyzadu|i, aby audtor naplancval 8 proved| audit tak, aby ziskal pfim&fencuy jistotu, fe Odetni zavérka
reabsahuje vyznamné nespravnost, Audit zahrnuje vwbérovym zplsohem provedend ovéfen! dplnosti
& prokaznost &astek a informac| uwvedenyoh v Géetni zévérce Audit té? zahmuje posouzen| pouditych
etich metod & wyznamnych odhadd provedenych vedenim a déle zhodnocen! wypowidact
schopnosti deini zavérky, Jeme pfesvédteni, 2e provedeny audit poskytuje pfiméfeny podklad pro
vyjadieni vwroku auditara

VYROK AUDITORA
Podle naseho nazoru Gtetni zdverka ve viech wenamnych ohledech podéva vérny 3 poctivy obraz

aktv, pasiv a8 financn| siluace k 31.12 2006 a nakladd, vinosl a vysledku hospodafeni za rok 2006
v souladu s Léstnimi pfedpisy platmymi v Ceské republice spoletnostl

Cesky narodni registr darci diené, o.p.s.

~ <A NOD
" ‘i:lnr_\l."'.l.

&, A
[ &8

Vyrok awditora je

bez vyhrad,

Ing Karal Novetnyg o
awditor &, 1824 auditor &
Crganizatnl kancelal P rganizacni kancelar
186 00 Praha B, Thamoy 186 Q0 Praha 8, Thamova

Upfimné dékujeme auditorské spole€nosti za dlouholeté bezplatné poskytovani
auditorskych a poradenskych sluzeb.

18



podekovani

Cesky narodni registr darct diené dékuje touto cestou celému obrovskému tymu
obétavych lidi, ktefi vysledky jeho prace po léta umoznuji. Podékovani patfi vice nez
tficeti tisicdm dobrovolnych darcti diené, ktefi se do databaze CNRDD v prabé&hu
patnacti let zaregistrovali, aby dali kdykoliv na vyzvu nadéji na Zzivot neznamym
nemocnym, a z nich specialné tém, ktefi jiz podstoupili odbéry svych krvetvornych bunék
za cenu vlastniho nepohodli i bolesti jen proto, aby nékdo jiny, koho s nejvétsi
pravdépodobnosti nikdy nepoznaji, mohl dostat Sanci na prekonani jinak smrtelné
nemoci. Dékujeme i stovkam bezplatnych spolupracovniku, ktefi se |éta podileji na Sifeni
osvety, informovani vefejnosti a ziskavani dalSich obétavych spoluob¢and pro myslenku
dobrovolného darcovstvi dfené. Upfimny dik a uznani patfi rovnéz vSem pracovnikim
darcovskych center, laboratofi, klinickych pracovist, spolupracujicich registri i kuryr(,
ktefi maji spole¢nou zasluhu na vyhledavani vhodnych darct pro konkrétni pacienty,
ktefi u darcu zajiStuji bezpecné odbéry krvetvornych bunék a jejich transport na
pfisluSsna transplantaéni pracovisté za nemocnymi pfes hranice okrest, statd i
kontinentd.

Stejnou mérou si dovolujeme vyzdvihnout zasluhu a podékovat vsem velkym i mensim
sponzorim i drobnym pfispévatelum, ktefi podpofili a podporuji program Ceského
narodniho registru darct dfené finanéné: Bez nich by totiZ tento unikatni projekt pomoci
Clovéka Clovéku neexistoval.

S hlubokou uctou a diky vSem

Spravni rada Ceského narodniho registru darcd dfené, o.p.s.
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