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Obecné udaje o spolecnosti

Cesky narodni registr darcti diené, o.p.s. (CNRDD) je obecné& prosp&snou spolednosti, poskytujici
sluzby ve zdravotni oblasti pfi ziskavani dobrovolnych darcl dfené, vySetfovani jejich
transplantacnich HLA znaku a vedeni jejich databaze, pouzitelné k vyhledani vhodnych darcl pro
nemocné k vitalné potfebnym transplantacim.

DalSi obecné prospésné sluzby v ramci hlavni €innosti jsou spole¢nosti poskytovany nemocnym
po transplantaci kostni dfené v souvislosti se zménou jejich zdravotniho stavu a s dlouhodobou
lé¢bou. Doplrikova &innost CNRDD spoéiva ve vyhledavani vhodnych darci dfené ve vlastni
databazi i v databazich spolupracujicich darcovskych registri v ostatnich zemich svéta. K ziskani
dodateénych finanénich prostfedkd pro &innost hlavni provozuje CNRDD navic doplfikovou &innost
i v oblasti ubytovacich a hostinskych sluzeb.

SpoleCnost je zapsana v Rejstfiku obecné prospésSnych spole€nosti u Krajského obchodniho
soudu v Plzni, v oddilu O, vloZka c. 7, den zapisu 31. 12. 1998.

Cesky narodni registr darcti dfené byl vr. 2005 akreditovan Svétovou asociaci darct diené
WMDA. Tuto akreditaci uspésné obhdjil nejprve v roce 2010, podruhé pak v roce 2014.

Nazev spoleénosti: Cesky narodni registr darcu diené, 0.p.s.
ICO: 25228561

Sidlo: Na Roudné 123/212, 301 00 Plzen

Tel.: 377 259 064, Fax 477 521 753

http:  www.kostnidren.cz

Vykonny reditel: Mgr. Daniel Pagac
Spravni rada k 31. 12. 2014

pfedseda Miroslav Kaiser

¢len Ing. Jaroslav Paul

Clen Ing. Petr Wiesner
Dozorcirada k 31. 12. 2014

pfedseda Ing. Ladislav Mikes
Clen Ing. Hynek Sladky

Clen Ing. Nadézda Lasotova

Vedouci lékaF: MUDr. Pavel Jindra, Ph.D

Smluvni darcovska centra

Brno: Transfuzni a tkariové oddéleni FN, 639 00 Brno, Jihlavska 20

Ceské Budéjovice: Transfuzni oddéleni Nemocnice Ceské Budgjovice a.s., 370 01 Ceské
Budéjovice, B.Némcove 54

Hradec Kralové: Transfuzni oddéleni FN, 500 05 Hradec Kralové, Sokolska tf. 581
Liberec: Krajska nemocnice Liberec a.s. - Transfuzni oddéleni, 460 63 Liberec, Baarova 15
Most: Transfuzni oddéleni Nemocnice Most, 434 64 Most, J.E.Purkyné 270

Olomouc: Imunologicky ustav FN a LF UP, 775 20 Olomouc, |.P.Pavlova 6

Ostrava: Krevni centrum FN, 708 52 Ostrava, 17.listopadu 1790

Plzen: Hematologicko-onkologické oddéleni FN, 304 60 Plzen, alej Svobody 80

Praha : Oddéleni hematologie a krevni transfuze, Ustfedni vojenska nemocnice — Vojenska
fakultni nemocnice Praha, 169 02 Praha, U Vojenské nemocnice 1200

Usti nad Labem: Transfuzni oddéleni Masarykovy Nemocnice, 401 13 Usti n.L., Socialni péce
3316/12A

Centralni HLA laborator

alej Svobody 80, 304 60 Plzen, tel. 377 104 621, Fax 377 104 623

Vedouci IékaFf: MUDr. Pavel Jindra, Ph.D., Mgr. Petra Venigova

Koordinaéni centrum CNRDD

alej Svobody 80, 304 60 Plzen, tel. 377 533 300, Fax 377 259 072

Vedouci KC CNRDD: MUDr. Jana Navratilova

Lékari: MUDr. Helena Pittrova
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Koordinatorka: Bc. Lucie Marckardt, Mgr. Martina Fortova
Manazer kvality: MUDr. Katefina Steinerova

Zprava o ¢innosti v roce 2014

|. VYVOJ DATABAZE DARCU

Podle platnych standard(i zafazuje CNRDD do databaze nové dobrovolniky ve vékovém rozmezi
18 az 35 let. Tato strategie umozriuje delSi setrvani darcd v registru pfi stejnych finan¢nich
nakladech na jejich vstupni vySetfeni a udrzovani priznivé vékové struktury darcu. Vyuziti

voiv s

nemocné. Po pfekroCeni véku 60 let jsou darci z databaze automaticky vyfazovani.

NABOR DARCU

V roce 2014 ¢inil nabor 5 192 novych darcu, celkovy pocet aktivnich darct v registru k 31.12.2014
byl 52 698. ZvySeny poclet zafazenych darcl i pfes absenci kampané s podporou celoplo$nych
meédii je velmi pozitivni. Je dan jednak trvale zvySenou PR aktivitou zaméfenou na podporu
darcovstvi a prezentaci aktivit registru a sou¢asné permanentnimi naborovymi aktivitami vedenymi
a koordinovanymi KC CNRD. Ty sestavaji z 1/ kontinualné& probihajicich mistnich naborovych
kampani a 2/ systematického naboru zaméfeného na vybrané profesni skupiny (police, armada,
hasiCi) s potencialem pfiznivého profilu novych darcd (mladi a zdravi muzi). Spoluprace s Polici
CR, Armadou CR a Hasi¢skym sborem CR byla formalizovana jako dlouhodoba.

Darci CNRDD v letech 2004 - 2014
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VYRAZENIi DARCU
Celkem bylo vr. 2014 vyfazeno 467 darcu, z toho 302 pro prekroCeni vékové hranice 60 let.
V pofadi dalSimi divody pro vyfazeni darcu byly davody zdravotni (58 darct) a duvody jiné nez
zdravotni, osobni a dlvod nemoznosti kontaktovani darce, tj. nedostupnost darce.
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Vytazeni darci CNRDD v roce 2014

pocet darci

starSi 60 let zdravotni d. osobni d. nedostupnost jine
duvod vyrazeni

Pocet vyfazenych, pfedevSim z divodu véku, kazdoro¢né roste, ovSem jiz zminény nabor novych
darcu jej fadoveé prevySuje a tudiz, pfedevSim v poslednich 4 letech, dochazi k vyraznému narutstu
podtu aktivnich darci v CNRDD, ktery vroce 2014 presahl pocet 50 000 (viz obrazek Darci
CNRDD v letech 2004 - 2014).

Zatazeni a vyfazeni darci CNRDD v letech 2004 - 2014
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KATEGORIZACE DARCU DLE VEKU A POHLAVI

Databdze CNRDD mé& v soudasnosti velmi pfiznivé sloZeni z hlediska pohlavi a véku darcq.
Median véku darct (vyjadfujici Ciselnou hodnotu véku poloviny vSech darcu sefazenych dle
velikosti) je 36 let. Do véku 36 let je dokonce aktualné v databazi 28 849 darcu, tj. 54,74%.
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Kategorizace darci CNRDD k 31.12.2014
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UROVEN TYPIZACE DARCU

Od roku 2009 jsou vSichni darci vySetfovani kompletné molekularné geneticky (DNA typizace
HLA-A,-B a -DRB1 lokusu) ve dvou EFI akreditovanych laboratof — v Plzni a Olomouci. Ke konci
roku 2014 bylo pfiblizné 92% (>45 000) darcl typizovanych minimalné na zakladni 3 HLA lokusy
(HLA-A,-B,-DRB1), pfic¢emz témér 50% (>25 000) je typizovano kompletné molekularné-geneticky.
Vice nez 7 000 darcu je jiz typizovano na 5 HLA lokusu (HLA-A,-B,-C,-DRB1,-DQB1). 2670 darcl
jesté nebylo ke konci roku otypizovano, jejich typizace probéhla az za¢atkem roku 2015. Od roku
2015 zvySime rozsah i hloubku typizace u nové zafazenych darcu na kompletni ,high-resolution*
typizaci 6 lokusu (HLA-A,-B,-C,-DR,-DQ, -DP).

A-B-DRBI typizace darcit CNRDD k 31.12.2014 Uroveii DNA typizace dércit CNRDD k 31.12.2014
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Il. VYHLEDAVANI DARCU PRO NEMOCNE

Ke konci roku 2012 byl registr pfipojen pres systém EMDIS nejprve k némeckému a v pribéhu
roku 2013 takeé k anglickému registru, v roce 2014 potom k americkému a francouzskému registru.

ZADOSTI O VYHLEDANI DARCE

Novému zplsobu vyhledavani darct odpovida i zvySeny pocet zadosti ze zahrani¢nich TC, a to
2 704 a 231 zadosti z eskych transplantacnich center (dale jen TC) v roce 2013, v roce 2014 to
pak bylo 12 248 a 264 respektive. Vr.2015 je planovano piipojeni CNRDD k italskému,
Svycarskému a holandskému registru.

Zadosti o vyhledani darce v letech 2004 - 2014
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INDIKACE K VYHLEDANiI DARCE CNRDD Z CESKYCH TC

Hlavnimi indikacemi k hledani darce pro Ceské (i zahranicni) nemocné jsou akutni leukemie (AML,
ALL), dale nasleduji ostatni nadorova onemocnéni zejména krevniho plvodu, ale mnohé dalsi
nemoci nenadorového charakteru v€etné utluma krvetvorby, vrozenych i ziskanych poruch imunity
a latkové premény.

Bé&hem poslednich let poklesl pocet transplantanich indikaci pro chronickou myeloidni leukemii
(CML) v souvislosti se zavedenim novych Iékl, u€innych u této nemoci. Ostatni divody k hledani
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darce se pohybuji zhruba na stejné urovni s tim rozdilem, Ze se postupné zvySuje vékova hranice
nemocnych indikovanych k transplantaci.

Indikace Geského pacienta k vyhledanf dérce v CNRDD v r. 2014
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I1l. ODBERY KRVETVORNYCH BUNEK ORGANIZOVANE CNRDD 2014

CNRDD pomaha v ramci $iroké mezinarodni spoluprace k realizaci neptibuzenskych transplantaci
dfen& u nemocnych v CR i v zahranigi. Mozné darce pro konkrétni nemocné vyhledava CNRDD
ve vlastni databazi iv databazich jinych registrd. Nasledné organizuje upfesiujici typizace
i vySetfeni zpusobilosti darcu v uzSim vybéru, odbéry krvetvornych bunék a jejich transport
na prislusna transplantaéni pracovisté v CR, ptipadné v zahraniéi.

PRVNi ODBERY DARCU CNRDD

V roce 2014 bylo provedeno 41 prvnich odbért, konkrétné 25 kostnich dfeni BM a 16 perifernich
krevnich bunék PBSC.

1. odbéry darce CNRDD v letech 2004 - 2014
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NASLEDNE (DRUHE) ODBERY DARCU GNRDD
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Podle Standardd provadi CNRDD u darcli odbéry $tépd kostni dfené a krevnich krvetvornych
bunék, stimulovanych G-CSF. Za podminek stanovenych Standardy je mozné dodateC¢né vyzadat
k podpofe transplantacniho efektu nasledny (druhy) odbér kostni dfené (BM) &i krvetvornych
bunék z periferni krve (KB) nebo nestimulovanych krevnich lymfocytu (DLI), plné krve &i krevnich
desti¢ek plvodniho darce. V roce 2014 bylo provedeno celkem 7 naslednych odbéri od darcl
CNRDD, vsech konkrétné DLI.

Nisledné odbéry darce CNRDD v letech 2004 - 2014
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DISTRIBUCE KRVETVORNYCH BUNEK DARCU CNRDD

V roce 2014 bylo provedeno celkem 48 odbért od darcti CNRDD, z toho 41 prvnich odbéru (BM
a PBSC) a 7 odbéru naslednych (v tomto roce pouze DLI). Poget odbéri CNRDD v poslednich 10
letech je zobrazen na nasledujicim obrazku.

Odbéry darce CNRDD v letech 2004 - 2014
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Distribuce krvetvornych bunék dle TC v CR a ostatnich statil je uvedena v nasledujicim grafu a
tabulce:
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Distribuce krvetvornych hunék od dircii CNRDD
do TC v CR i zahranici v r. 2014
BELGIE: 1 USA:1

BRNO: 8 UHKT: 7

RUSKO: 1

SLOVENSKO: 2

NEMECKO: 4
POLSKO: 1

MADARSKO: 1
OLOMOUC: 4

HRADEC KRALOVE: 5
MOTOL: 3

LITVA: 1

PLZEN: 9

Prvni | Nasledny
odbeér odbér

0

TC / zahranié¢ni TC Celkem

BELGIE
BRNO
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HRADEC KRALOVE
PLZEN
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MOTOL
oLomMouc
POLSKO
SLOVENSKO
RUSKO

UHKT

USA

=
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IV. ODBERY KRVETVORNYCH BUNEK OD DARCU Z JINYCH REGISTRU
PRO PACIENTY ZPROSTREDKOVANE CNRDD
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Ve spolupraci CNRDD s jinymi registry bylo v r. 2014 uskuteénéno 89 odbéra (80 prvnich a 9
naslednych) pro c&eska transplantaéni centra. Prfehled registri a nasledna distribuce do
transplantacnich center jsou uvedeny v nasledujicich grafech a tabulkach:

Odbéry krvetvornych bunék od darcu z jinych registru
pro CR pacienty zprostredkované CNRDD v r. 2014

USA: 6

POLSKO: 16

PORTUGALSKO: 2
IZRAEL: 1

NEMECKO: 64

Y Prvni | Nasledny
Zahranicni registr odbér odbéry Celkem
NEMECKO 57 7 64
IZRAEL 1 0 1
PORTUGALSKO 0 2
POLSKO 14 2 16
USA 6 0 6

10
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Distribuce krvetvornych bunék od darcu z jinych registru
do TC v CR zprostfedkované CNRDD v r. 2014

BRNO: 11

OLOMOUC: 17

HRADEC KRALOVE: 33

PLZEN: 28

. Prvni | Nasledny
TCv CR b Odbéry Celkem
BRNO 9 2 11
HRADEC KRALOVE 29 4 33
PLZEN 25 3 28
OLOMOUC 17 0 17

11
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VYZKUMNE PROJEKTY CNRDD

CNRDD se v minulych létech i v souéasnosti aktivné podilel a podili na fadé& vyzkumnych projekta,
souvisejicich s vyvojovymi trendy v transplantaéni mediciné.

1. Aktualné probihajici projekty

1. KIR genotypizace HLA shodnych darct u pacientdt s AML. Od roku 2012 pro
spolupracujici transplantaéni centra v CR pilotné stanovujeme u kompletné& HLA shodnych
darcu pro pacienty s AMI i obsah a typ KIR genu (KIR genotypizace). To ma umoznit
optimalizaci vybéru HLA shodnych darcu, protoze specificky KIR genotyp ma projektivni
vliv na relaps.

2. The Hematopoietic Cell Transplantation (HCT) component of the International
Histocompatibility Working Group (IHWG).
Dlouhodoby mezinarodni multicentricky projekt, koordinovany z USA (Seattle), ktery
prubézné shromazduje HLA data a klinické vysledky nepfibuzenskych transplantaci z
nejvétsich transplantaénich center a HLA laboratofi celého svéta. Udaje slouzi k vyzkumu
vlivu kompatibility specifickych HLA antigend na vysledky transplantaci dfené. HLA
laboratof CNRDD je ve vychodni a stfedni Evropé jedinym Udéastnikem tohoto projektu.

Casopise Blood (2014;124(26):3996-4003)

3. Potreba a vyuziti autotransfuzi u zdravych darcu pii odbéru kostni drené.
Projekt sledujici nutnost podani autotransfize po odbéru kostni dfené v souvislosti s jinymi
laboratornimi parametry darce; redefinovani pravidel pro odbéry a indikaci autotransfuzi.

4. Sledovani vyskytu novych HLA alel u darcd CNRDD. Od pogatku roku 2013 je &ast
nové registrovanych darcd (mladi muzi) typizovana pfimou sekvenaci HLA gen( pro
minimalné 4 lokusy (HLA-A,-B,-C,DR). Dosud takto bylo vySetfeno 2500 novych darcu
zatim bylo zjisténo >20 zcela novych, dosud nepopsanych alel. Tyto nové HLA alely jsou

pribézné publikovany a oficidlné zafazovany do databaze HLA alel pfi WHO.

2. Ukonéené projekty a publikace

1. Pod hlavitkou transplantaéni sekce Ceské hematologické spolednosti publikovali
pracovnici registru vroce 2014 aktualni doporucéeni (guidelines) pro prabéh
vyhledavani nepribuzného darce. Prace byla publikovana roku 2014 v Casopise
Transfuze Hematologie Dnes. (Transfuze Hematol. dnes, 20, 2014, No. 1)

2. Stanoveni univerzalnich, mezinarodné platnych indikatoru kvality odbérového centra
darca. Jde o projekt QAWG (Quality Assurance Working Group) pfi WMDA. Tento projekt
mél nalézt nalézt a definovat indikatory kvality odbé&rovych center tak, aby umoznily
jednoduse zhodnotit jejich kvalitu (provést audit). Projekt byl uzavien v roce 2013. Vysledky
CNRDD a srovnani se svétem byly publikovany vroce 2014 v asopise Transfuze a
Hematologie Dnes (Transfuze Hematol. dnes, 20, 2014, No. 4,)

3. Pracovnici registru publikovali aktualni doporucéeni pro vybér nepribuzného darce.
Prace byla ocenéna jako nejlepsSi publikace roku 2013 v €asopise Transfuze
Hematologie Dnes.

4. Nezadouci reakce pfi odbéru hemopoetickych kmenovych bunék u nepfibuznych
darci - desetileta zkusenost Ceského narodniho registru darcti diené (CNRDD)
Retrospektivni analyza souboru 339 nepfibuznych darcu, ktefi podstoupili odbér kostni
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difené nebo perifernich kmenovych bunék v obdobi 1999-2009.. Studie prokazala, ze pfi
dodrzovani stanovenych postupu pro vybér darce, vySetfeni pfed odbérem i pro péci o
darce béhem odbéru a po jeho ukonceni, je odbér hemopoetickych kmenovych bunék od
zdravych darcl bezpecna procedura s nizkym rizikem komplikaci. Publikovano v ¢asopisu
Transfuze Hematol dnes, 17 2011, No 3, p. 130-136.

5. Analysis of KIR genes diversity of tle A1IB8DR3 (AH 8.1) haplotype in the Czech

National Marrow Donors Registry (CNMDR) donors. The scenario for the donor
selection according tle KIR repertoire?
Originalni projekt CNRDD zkoumaijici diverzitu repertoaru KIR gend u darct s nejvice
konzervovanym HLA haplotypem AH 8.1 a jejich mozny vyznam pro strategii vybéru darcl
hemopoetickych bunék ke klinickym transplantacim. Vysledky byly v r. 2010 publikovany
jako originalni prace v prestiZnim mezinarodnim ¢asopise Tissue Antigens.

6. Association of IL6 and CCL2 gene polymorphisms with the outcome of allogeneic
haematopoietic stem cell transplantation
Mezinarodni multicentricky projekt za ugasti tfi pracovist z CR (HLA laboratof
Imunologického ustavu FN Olomouc, Centralni HLA laboratof CNRDD v Plzni a LF UP
Olomouc) a HLA pracovisté ve Slovinsku. Projekt zkoumal vyznam polymorfismu cytokinG
pro klinické vysledky transplantaci hemopoetickych bunék. Vysledky byly publikovany jako
originalni prace v prestiznim mezinarodnim ¢asopisu Bone Marrow Transplantation.

7. Allogeneic transplant in patiens aged over 50 years: are results from young

unrelated donors comparable to those from older relatives?

Multicentricky projekt, jehoZ se spolu s CNRDD G&astni pét transplantaénich center v CR a
Slovenské republice (Plzen, Hradec Kralové, Olomouc, Praha-Kralovské Vinohrady a
Bratislava). Prace zjistuje, nakolik se li§i vysledky transplantaci hemopoetickych bunék od
mladych nepfibuznych darct od vysledku transplantaci se starSimi sourozenci. Vysledky
byly publikovany vr. 2013 jako originalni prace v prestiznim mezinarodnim casopisu
Neoplasma.

8. Evaluating registry serology by duplicate typing with a DNA-based Metod
Slo o mezinarodni multicentrickou studii, hodnotici pfesnost sérologickych typizaci HLA
antigent prostfednictvim nezavislé duplicitni DNA typizace. V roce 2007 se projektu
zU&astnilo 5 vybranych registrt z celého svéta véetné CNRDD. Ugelem bylo srovnani
kvality a obecné limitace sérologickych typizaci v jednotlivych registrech. Vyhodnocenim
studie zacatkem roku 2008 byly ziskany racionalni argumenty pro kompletni pfechod na
DNA typizaci.

3. IT projekty k rozvoji programu

V Uzké spolupréaci se ZCU byl do Vefejné soutéZe ve vyzkumu, vyvoji a inovacich vyhlasené v roce
2010 Technologickou agenturou Ceské republiky podan grant s nazvem
,Vyzkum a vyvoj pokroc€ilych IT technologii podpory vyhledavani darce pro transplantaci
kostni direné“, ktery byl v r. 2010 kompletné pfijat a je feSen od r. 2011.

V roce 2014 byl tento projekt dokon&en. Z pohledu registru Ize rozdélit feSené €innosti do dvou
z&kladnich, a to:

Vyvoj pokrocilych metod vyhledavani darcu vyuzivajicich DNA znalosti (vyhledavani darce,
vypocCet pravdépodobnosti shody a souvisejici HLA geneticka diverzita registru) a

Odstranéni limitaci informaénich systému v transplantaénim procesu (vytvofeni &i ,upgrade®
elektronické komunikace a vSech databazi CNRDD).
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Projekt byl celkové zaméfen na komplexni podporu informacénich technologii v ramci registru darc
kostni dfené, kdy vzhledem k v minulosti kladenému ddrazu na nabor a kvalitni vySetfeni darcu
mé&l CNRDD celou oblast informaénich technologii vyrazné poddimenzovanou a nedostaduijici. Pro
prehlednost pfipomenime oblasti, které byly povazovany za limitujici a na které se bylo nutné
zameéfit:

e NedostateCny ,vyhledavaci® algoritmus zalozeny pouze na sérologii, nevhodné a
nedostatec¢né tfidéni darcl zalozené dosud do zna¢né miry na subjektivnim manualnim
tridéni.

e Absence jakékoliv analyzy databaze registru (geneticka diverzita, frekvence haplotypu, alel
apod.).

e Absence jakékoliv prognostické informace poskytované TC z hlediska pravdépodobnosti a
rychlosti nalezeni shodného darce jako dusledek predchoziho bodu.

e Absence analyzy efektivnosti prace registru a odtud rezultujici zpétné vazby pro
vyhodnoceni u€innosti dosavadni naborové a typizacni strategie registru.

e Absence analyzy efektivnosti naboru darcl v jednotlivych DC (zhodnoceni HLA diverzity
darct naborovanych v daném DC a tedy pfinos DC pro celkovou diverzitu registru).

e Absence analyzy efektivnosti dosavadni typizaéni strategie novych darcu.

e Absence pribézné analyzy jednotlivych krokl vyhledavani darce a souhrnné statistické
analyzy jednotlivych krok vyhledavani, coz je vyzadovano akreditaénimi agenturami a
v soucasnosti je provadéno manuainé.

¢ Absence databazi DC a jejich propojeni s databazi registru, event. databazi laboratore.

Hlavnim cilem projektu byla tvorba aplikace schopné z dat typizovanych darcl nalézt shodného
darce v CNRDD predevsim pro ¢eského pacienta a to s primarnim zaméfenim na ¢asovou slozku
procesu vyhledavani. S jeho dosazenim souvisela podpora pravé vyse uvedenych bodU, resp.
vétsina z nich pfimo souvisela s tvorbou nového vyhledavaciho algoritmu.

Podle pozadavku na zménu nedostate¢ného ,vyhledavaciho® algoritmu byla vytvofena nova
metodika vhodna pro vyhledavani darce. Samotny navrh metod vychazi z molekularné-
genetickych typizacnich metod (DNA). Je zaloZzen na vyuziti vytvofenych podminénych
pravdépodobnostnich modelt fenotypl, haplotypu, alelickych skupin a alel umozaujicich pouziti
NMDP kodu. Systematicky postup k realizaci aplikace navrzen jako nasledujici posloupnost
Cinnosti:

1. Uprava a validace HLA dat — automaticky prevod HLA dat do jednotného formétu s vyuzitim
vytvofeného pFevodniho nastroje mezi sérologicky typizovanymi antigeny a vysledky
ziskanymi molekularné-genetickymi typizaénimi technikami

2. Zmapovani NMDP (MAC) kédl — pro zafazeni novych koéda potfebnych pro aktualizaci
pravdépodobnostnich model(

3. Tvorba a aktualizace pravdépodobnostnich modell alel a podminénych modell haplotypd,
fenotypl modell vyuzivajicich vSech dostupnych dat a znalosti — zalozeno na vystupech
provedenych analyz nad zdroji dat

4. Navrh algoritmu vyhledavani

5. Vizualizace vystupl — vypis darcu dle shody a poctu neshod v zavislosti na pfifazené
pravdépodobnosti vyskytu, prioritné neshody dle HLA-A/B/DRB1 a poté ostatnich

Vysledek uvedenych c&innosti byl implementovan v DB systému PostgreSQL a zaclenén do
informacniho a komunikaéniho systému registru.

Ve vSech zminovanych oblastech bylo dosazeno vyrazného zlepSeni predevSim analyzami
provedenymi pro potfeby realizace nového vyhledavaciho algoritmu, samotnou jeho realizaci a
tvorbou potfebnych software jako napf. MADORA (software pro statistickou analyzu a vizualizaci
vysledkd c€innosti registru), CEDAR (software pro administrativni spravu darcd a s nimi
souvisejicich Cinnosti v darcovskych centrech), CELAB-CETRA (software pro komunikaci mezi
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HLA Laboratofi a transplantacnimi centry) &i software automatického pfenosu DNA typizaénich
udaju z diagnostického pfistroje Luminex do databaze darcl kostni dfené.

Také byla znacné podpofena komunikace se zahrani€im vytvofenim vlastniho unikatniho
komunikacniho rozhrani se systémem EMDIS, integraci potfebnych softwarovych modulll a
napojenim do celosvétové IT komunikaéni sité EMDIS. Po sérii testovani a zatézovém zkusebnim
provozu byl CNRDD v listopadu 2012 do systému EMDIS napojen. Prvnim pfipojenym
zahrani¢nim subjektem se stal némecky registr darcu difené ZKRD. V roce 2013 probéhlo napojeni
na anglicky registr, vroce 2014 se nasledné pfipojily registry USA a Francie. V roce 2015 se
oCekava propojeni s italskym, Svycarskym a holandskym registrem.

Koncem roku 2013 byla Technologické agentufe Ceské republiky podana Zadost o novy grant,
ktery by mél za cil navazat na vysledky dosazené v ramci plnéni grantu puvodniho. V roce 2014
byl grant na projekt pod nazvem ,Optimalizace (ekonomické i ¢asové) verifikaénich procest
vyhledavani darce kostni diené“ schvalen, realizovan bude v letech 2015 az 2017.
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MIMOZDRAVOTNICKA CINNOST
SPOLECNOSTI

Na zakladé smlouvy provozuje CNRDD ubytovaci a restauraéni sluzby v hotelovém komplexu
U PRAMENU v Plzni v t&sném sousedstvi transplantaéniho centra ve Fakultni nemocnici Plzer.
Zafizeni je ve vlastnictvi Nadace pro transplantace kostni dfené, nadace, ktera podle soucasné
platné legislativy sama sluzby tohoto typu provozovat nemuze.

|. BEZPLATNE UBYTOVACI SLUZBY

V ramci své hlavni neziskové &innosti poskytuje CNRDD bezplatné ubytovani dobrovolnym darctm
dfené v souvislosti s jejich odbéry, nemocnym, Ié€enym na transplantacnim pracovisti FN v Plzni a
jejich rodinnym pfisludnikim. Uvedena neziskova ginnost CNRDD (G&etné vedena pod stfediskem
6 Centrum U Pramenu spole€né s komer¢ni €innosti) je kryta vynosy z jinych doplfikovych €innosti
registru a ¢asteéné dotovana Nadaci pro transplantace kostni dfené. Bezplatné ubytovaci sluzby
v hotelovém komplexu U PRAMENU v Plzni vyuzilo v roce 2014 tficet &tyfi dobrovolnych darcii
dfené a jejich rodinnych pfisludnikd, dale 331 pfibuznych pacienti z Ceské republiky i ze
Slovenska. PocCet zdarma poskytnutych nocleht byl v roce 2014 celkem 464. Zajem o tuto formu
pomoci, zvysujici komfort pacientu, jejich psychicky stav a nasledné i Ié¢ebné vysledky, je trvale
mimoradné velky.

Il. KOMERCNI UBYTOVACI A RESTAURACNI SLUZBY

Dalsi prostfedky pro svou zdravotnickou &innost ziskava CNRDD vyuzivanim aktualné volnych
prostor hotelu U PRAMENU k ubytovacim a restauraénim sluzbam pro vefejnost za b&zné ceny.
Krom toho zde poskytuje zazemi k rdznym kulturnim akcim, Skolenim a seminaflim jak pro ucely
osvéty a naboru darcu dfené, tak i pro jina zdravotnicka zafizeni v regionu a rtizné komeréni
subjekty. Nabidku téchto sluzeb, jejichZ vynos se vraci na neziskovém principu zpét do zakladniho
transplantaéniho programu obou organizaci, propaguje CNRDD kromé internich tiskovin a letaku
téz na strankach www.upramenu.cz.

Kromé bé&znych hotelovych a restauraénich sluzeb organizoval CNRDD v roce 2014 v prostorach
U PRAMENU nékolik desitek odbornych seminary, cilenou akci na nabor darct dfené z fad Policie
CR, pravidelna setkani nékolika pacientskych ob&anskych sdruzeni (Lymfom Help, Diagnéza CML,
Klub nemocnych s mnohoCetnym myelomem aj.). K zvySeni atraktivity prostfedi pro vefejnost se
zde poradala fada komornich kulturnich akci (vystavy, koncerty apod.). Uvedené akce, z nichz tu
pfedvadime pouze ukazky, pfinaseji hmatatelny osvétovy efekt a zaroven vétsi ¢i mensi financni
pfinos pro zdravotnicky program transplantaci.
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Financni zprava za rok 2014
Rozvaha ke dni 31. 12. 2014 (v tisicich K¢)
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Stav Stav
AKTIVA C.J. k 1.1.2014 k 31.12.2014
A. Dlouhodoby majetek celkem 01 114.299 136.390
. Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 02 138 138
2. Software 04 138 138
Il Dlouhodoby hmotny majetek celkem 10 29.827 31.676
2. Umélecka dila, predméty a sbirky 12 4
4. Samostatné movité véci a soubory movitych véci 14 23.832 25.444
9. Nedokonéeny dlouhodoby hmotny majetek 19 5.995 6.228
IIl. Dlouhodoby finanéni majetek celkem 21 105.653 126.931
6. Ostatni dlouhodoby finanéni majetek 27 105.653 126.931
V. Opravky k dlouhodobému majetku celkem 29 -21.319 -22.355
2. Opravky k softwaru 31 -138 -138
7. Opravky k samostatnym movitym vécem a souborlim movitych véci 36 -21.181 -22.217
B. Kratkodoby majetek celkem 41 85.767 83.043
. Zasoby celkem 42 1.148 1.408
1. Materidl na skladé 43 883 1.122
7. ZboZi na cesté a v prodejnach 49 265 286
1. Pohledavky celkem 52 21.456 19.279
1. Odbératelé 53 17.796 13.357
4. Poskytnuté provozni zalohy 56 39 36
5. Ostatni pohledavky 57 48 109
8. Dan z pfijmu 60 1.519 3.148
10. Dan z pfidané hodnoty 62 38 69
17. Jiné pohledavky 69 2.202 2.205
18. Dohadné ucty aktivni 70 38 475
19. Opravna polozka k pohledavkam 71 -224 -120
IIl. Kratkodoby finanéni majetek celkem 72 60.515 57.294
1. Pokladna 73 546 717
2. Ceniny 74 16 6
3. Ucty v bankach 75 59.953 56.571
V. Jina aktiva celkem 81 2.648 5.062
1. Naklady pfistich obdobi 82 1.017 741
2. Prijmy pfistich odbobi 83 1.631 4.140
3. Kurzové rozdily aktivni 84 181
AKTIVA CELKEM 85 200.066 219.433
PASIVA
A. Vlastni zdroje celkem 86 192.074 209.982
l. Jmeéni celkem 87 16.072 14.759
1. Vlastni jméni 88 7.102 5.504
2. Fondy 89 7.476 7.476
3. Ocenovaci rozdily z pfecenéni finanéniho majetku a zavazkl 90 1.494 1.779
1. Vysledek hospodareni celkem 91 176.002 195.223
1. UCet vysledku hospodareni 92 17.356 17.646
3. Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let 94 158.646 177.577
B. Cizi zdroje celkem 95 7.992 9.451
IIl. Kratkodobé zavazky celkem 106 6.426 8.019
1. Dodavatelé 107 5.459 7.002
3. Prijaté zalohy 109 12 16
4. Ostatni zavazky 110 3 35
5. Zaméstnanci 111 69 83
7. Zavazky K institucim soc. zabezpeceni a vefejného zdrav. pojisténi 113 244 286
9. Ostatni pfimé dané 115 88 88
11. Ostatni dané a poplatky 117 0
17. Jiné zavazky 123 518 477
22. Dohadné ucty pasivni 128 33 32
V. Jina pasiva celkem 130 1.566 1.432
1. Vydaje pristich odbobi 131 818 1.389
2. Vynosy pfistich obdobi 132 748 39
PASIVA CELKEM 134 200.066 219.433
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A. NAKLADY
. Spotiebované nakupy celkem 14.002
1. Spotifeba materialu 11.508
2. Spotieba energie 1.044
4. Prodané zbozi 1.450
Il Sluzby celkem 62.105
5. Opravy a udrzovani 1.181
6. Cestovné 2.616
7. Naklady na reprezentaci 71
8. Ostatni sluzby 58.237
IIl. Osobni naklady celkem 13.673
9. Mzdové naklady 10.510
10. Zakonné socialni pojisténi 3.041
12. Zakonné socialni naklady 122
V. Dané a poplatky celkem 111
14. Dan silniéni 4
16. Ostatni dané a poplatky 107
V. Ostatni naklady celkem 2.133
17. Smluvni pokuty a Uroky z prodleni 2
19. Odpis nedobytné pohledavky 57
21. Kursové ztraty 969
24. Jiné ostatni naklady 1.105
VI. Odpisy, prodany majetek, tvorba rezerv a oprav.polozek celkem 25.529
25. Odpisy dlouhodobého nehmotného a hmotného majetku 1.355
27. Prodané cenné papiry a podily 24.279
30. Tvorba opravnych poloZzek -105
NAKLADY CELKEM 117.553
B. VYNOSY
. Trzby za vlastni vykony a za zbozi celkem 109.325
1.Trzby za vlastni vyrobky 4.682
2. Trzby z prodeje sluzeb 102.605
3. Trzby za prodané zbozi 2.038
\A Ostatni vynosy celkem 340
15. Uroky 193
16. Kursové zisky 77
18. Jiné ostatni vynosy 70
V. Trzby z prodeje majetku, ztictovani rezerv a oprav. polozek celkem 26.000
20. Trzby z prodeje cennych papird a podill 24.442
24. Vynosy z dlouhodobého finanéniho majetku 1.558
VI. Prijaté prispévky celkem 202
27. Pfijaté pfispévky (dary) 202
VII. Provozni dotace celkem 3.605
29. Provozni dotace 3.605
VYNOSY CELKEM 139.472
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim 21.919
34. Dan z pfijmi 4.273
D. Vysledek hospodareni po zdanéni 17.646

18



\\\\ll///

CESKY NARpDN[ REGISTR
DARCU DRENE

Zprava a vyrok auditora

ORGANIZACNI KANCELAR PRAHA

sdruzeni auditort a dafovych poradcu

Doc. Ing. Karel Novotny, CSc. Ing. Karel Novotny
Praha 8, Thamova 7, 186 00 tel. : 221 702 109,222 327 728
E-mail audit.okpraha@ok-praha.cz, karel.audit@centrum.cz fax : 221 702 109

www.ok-praha.cz

ZPRAVA NEZAVISLEHO AUDITORA & 208 /2015
o ovéfeni o
uédetni zavérky k 31.12.2014
Gcetni jednotky -
Cesky narodni registr darcu diené, o.p.s.
IC 25 22 85 61

Adresa: Na Roudné 123/212, PSC 301 00, Plzen

Hlavni predmét podnikani (ugel zfizeni): nabor darcl kostni dfené a jejich zafazeni do registru

Obsah:
Vymezeni auditu a odpovédnosti auditora
Predmét a rozsah auditu ’
Vyrok auditora
Zprava auditora vedeni ucetni jednotky
Pifjemce: Mgr. Daniel Paga¢, MBA, feditel 0.p.s. Podpis:

Auditorskéa zprava je uréena pro: spravni radu 0.p.s.

Zpravu vypracoval : Doc. Ing. Karel Novotny, CSc. Ing. Karel Novotny
auditor ¢.osvéd¢eni 0260 auditor ¢.osvédeeni 1824

Tato zprava obsahuje tfi strany

Potvrzujeme, Ze zprava byla projednana se statutarnim a dozoréim organem Ucetni jednotky dne:

V Kasejovicich, dne 6. 5. 2015
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ORGANIZACNi KANCELAR PRAHA

sdruzeni auditort a dafiovych poradcu

Doc. Ing. Karel Novotny, CSc. Ing. Karel Novotny
Praha 8, Thamova 7, 186 00 tel. : 221 702 109,222 327 728
E-mail audit.okpraha@ok-praha.cz, karel.audit@centrum cz fax : 221 702 109

www.ok-praha.cz

VYMEZENI AUDITU A ODPOVEDNOSTI AUDITORA

Proved|i jsme audit pfilozené ucetni zavérky spole&nosti identifikované v této zprave,
ktera se skiada z rozvahy k 31.12.2014, vykazu zisku a ztraty Za rok kongici 31.12.2014, pfehledu o
zmenach vlastniho kapitdlu za rok koncici 31.12.2014 a prehledu o penéznich tocich za rok
31.12.2014 a prilohy této Utetni zavérky, ktera obsahuje popis pouzitych podstatnych u¢etnich metod
a dalsi vysvetlujici informace. Udaje o této spoleénosti jsou uvedeny v pfiloze této tdetni zavérky.

ODPOVEDNOST STATUTARNIHO ORGANU UCETNI JEDNOTKY ZA UCETNI ZAVERKU

Statutarni organ spole¢nosti je zodpovédny za sestaveni &etni zavérky, ktera podava vérny
a poctivy obraz v souladu s Ceskymi Ugetnimi predpisy, a za takovy vnitfni kontrolni systém, ktery
povazuje za nezbytny pro sestaveni Gcetni zavérky tak, aby neobsahovala vyznamné nespravnosti
zpusobené podvodem nebo chybou.

ODPOVEDNOST AUDITORA

Na$i odpovednosti je vyjadrit na zaklade naseho auditu vyrok k této uletni zavérce. Audit
jsme provedli vsouladu se zakonem o duditorech, mezinarodnimi auditorskymi standardy a
souvisejicimi aplikatnimi dolozkami Komory auditort Ceské republiky. V souladu s t&mito predpisy
jsme povinni dodrzovat etické pozadavky a naplanovat a provést audit tak, abychom ziskali
pfiméfenou jistotu, Ze uetni zavérka neobsahuje vyznamné nespravnosti.

Audit zahrnuje provedeni auditorskych postupil k ziskani diikaznich informaci o &astkach a
udajich zvefejnénych v Ugetni zavérce. Vybér postupli zavisi na usudku auditora, zahrnujicim i
vyhodnoceni rizik vyznamné (materidini) nespravnosti tdaji uvedenych v Ggetni zavérce, zpusobené
podvodem nebo chybou. Pfi vyhodnoceni téchto rizik auditor posoudi vnitini kontrolni systém
relevantni pro sestaveni G&etni zavérky podavajici vérny a poctivy obraz. Cilem tohoto posouzeni je
navrhnout vhodné auditorské postupy, nikoli vyjadtit se k Gcinnosti vnittnftho kontroinfho systéemu
Ucetni jednotky. Audit té2 zahrnuje posouzeni vhodnosti pouzitych Ugetnich metod, pfiméfenosti
Ucetnich odhad provedenych vedenim i posouzeni celkové prezentace G&etni zavérky.

Jsme presvédceni, Ze dikazni informace, které jsme ziskali, poskytuji dostate¢ny a vhodny
zaklad pro vyjadfeni naseho vyroku.
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ORGANIZACNI KANCELAR PRAHA
sdruzeni auditort a darflovych poradc(
Doc. Ing. Karel Novotny, CSc. Ing. Karel Novotny
Praha 8, Thamova 7, 186 00
E-mail audit.okpraha@ok-praha.cz, karel.audit@centrum.cz
www.ok-praha.cz

VYROK AUDITORA

Podle naseho nazoru UCetni zavérka podava vérny a poctivy
nakladl a vynosu a vysledku hospodareni za rok kon¢icl 31.12. 2014 v souladu s ¢eskymi uéetnimi

pfedpisy spole¢nosti:

Cesky narodni registr darcti dfené, o.p.s.

Vyrok auditora je

bez vyhrad.
Ing. Karel Novotny
auditor &. opravnéni 1824
Organizaéni kancelar P
186 00 Praha 8, Tha
V Kasejovicich, dne 6. 5. 2015
=i

tel. : 221 702 109,222 327 728
fax : 221 702 109

obraz aktiv a pasiv k 31.12.2014 a

Doc. | g . Karel Novotny, CSc.
auditér &. opravnéeni 0260,
Organiza¢ni kancelar Praha /
186 00 Praha 8, Thamova 7

21



\\\\ll///

CESKY NARpDN[ REGISTR
DARCU DRENE

ORGANIZACNI KANCELAR PRAHA

sdruzeni auditoru a dafiovych poradcu

Doc. Ing. Karel Novotny, CSc. Ing. Karel Novotny
Praha 8, Thamova 7, 186 00

E-mail audit.okpraha@ok-praha.cz, karel audit@centrum.cz

tel. : 221 702 109,222 327 728
fax : 221 702 109

www.ok-praha.cz

ZPRAVA AUDITORA VEDENi UCETNI JEDNOTKY

Na zakladeé proverky ucetnich pisemnosti Ize konstatovat nasledujic:

a) Ugetnictvi je vedeno pe&livé a pritkaznym zplisobem. B&hem provérky nebyly zjistény zadné
vyznamné nespravné &i nedovolené zapisy.

b) Jednotlivé ucetni pisemnosti na sebe vzajemné navazuji. ( Rozvaha, Vykaz zisku a ztrat, Hlavni
kniha, Obratové pfedvaha)

c) Vyse majetku vykazana v rozvaze je doloZzena inventurnimi seznamy. Inventurni protokoly
maji pfedepsané nalezitosti.

d) Pfi kontrole prvotnich dokladd nebyly zjistény Zadné vyznamné nesrovnalosti.

e) Spole¢nost ma na ohrozené pohledavky vytvofeny opravné polozky v dostateéné vysi. Na zakladé
provéfeni dlouhodobého finanéniho majetku Ize potvrdit, 2e nedos$lo k jeho znehodnoceni a 2e
pfijaté vynosy jsou Umérné soucasné situaci na trhu.

f) Splatné zavazky vigi statu, socidlnimu a zdravotnimu pojisténi ma L’Jée;tn( jednotka uhrazeny. Také
vSechny ostatni zavazky jsou ve |hité splatnosti.

g) Spole¢nost nevede zadny vyznamny soudtif spor, ktery by vyznamné ovlivnil vy$i viastniho jméni
spole¢nosti.

h) V obdobi mezi datem Gc¢etni zavérky a datem auditu nedoslo v G&etni jednotce k Zadnym
vyznamnym zme&nam.

/ )

/

St / i 3

Doc. ng./ Karéﬁovotny, Csc.
auditor €. opravnéni 0260

Organizaéni kancelar Praha

186 00 Praha 8, Thamova
S

Ing. Karel Novotny
auditor &. opravnéni 18
Organizaén( kancelat P
186 00 Praha 8 Thé

-

Upfimné dékujeme auditorské spolecnosti za dlouholeté bezplatné poskytovani
auditorskych a poradenskych sluzeb.
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Podékovani

Cesky narodni registr darcli diené dékuje touto cestou celému obrovskému tymu obétavych lidi,
ktefi vysledky jeho prace po léta umoziuji. Podékovani patii vice nez padesati tisicdm
dobrovolnych darch diené, ktefi se do databaze CNRDD v priib&hu minulych let zaregistrovali, aby
dali kdykoliv nadégji na zivot neznamym nemocnym. Z nich obzvlasté dékujeme tém, ktefi odbéry
svych krvetvornych bunék jiz podstoupili 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. Upfimny dik a uznani patfi rovnéz vSem pracovnikim darcovskych center,
laboratofi, klinickych pracovist, spolupracujicich registru i kuryrim, ktefi maji spole¢nou zasluhu
na vyhledavani vhodnych darcu pro konkrétni pacienty, ktefi u darcli zajisStuji bezpecné odbéry
krvetvornych bunék a jejich transport na pfislusna transplantaéni pracovisté za nemocnymi pies
hranice kraja, statu i kontinentu. Dékujeme i stovkam bezplatnych spolupracovniku, ktefi se léta
podileji na Sifeni osvéty, informovani vefejnosti a ziskavani dalSich obétavych spoluob&anu pro
mysSlenku dobrovolného darcovstvi diené. Stejnou mérou si dovolujeme vyzdvihnout zasluhu a
podékovat vSem velkym i men§im finanénim pfispévatelim, ktefi program ceského narodniho
registru darcu drené podpofili a podporuji. Bez nich by totiz tento unikatni projekt pomoci ¢lovéka
Clovéku neexistoval.

S hlubokou uctou a diky véem

Spravni rada Ceského narodniho registru darct dfené, o.p.s.
Na Roudné 123/212

301 00 Plzen

Tel. 377 259 064

Fax 377 521 753

e-mail sekretariat@kostnidren.cz

www.kostnidren.cz
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