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Zakladni udaje

Cesky registr darct krvetvornych bunék

N3 .
azev organizace Czech Stem Cells Registry

Institut klinické a experimentalni mediciny
Pavilon Z4

Videriska 1958/9

140 21 Praha 4

Adresa organizace

Telefonni kontakt 26136 1011, 26136 2359, 23136 2346
E- mail cscr-prague@medicon.cz

Webové stranky www.darujzivot.cz

Vedouci registru Mgr. Marie Kurikovd, mrkv@medicon.cz

Lékar a zastupce vedouciho registru MUDr. Lenka Zahlavova, lezh@medicon.cz

Financni zalezitosti Iveta Bohmova, ivbh@medicon.cz

Koordinator registru Megr. Irina Kolafikova, irko@medicon.cz

MUDr. Jana Svarcova, jnsr@medicon.cz
Bc. Ludmila Brezinova, lubz@medicon.cz
Bc. Gabriela Hoskova, hokg@medicon.cz

Koordinatofi darcovského centra

BMDW (Bone Marrow Donors Worldwide) — mezinarodni registr
Clenstvi v mezinarodnich organizacich | WMDA (World Marrow Donor Association)
—organizace sdruzujici registry a banky pupecnikové krve z celého svéta

Odbérové centrum
Spolupracujici pracovisté | Ustav hematologie a krevni transfuze, U Nemocnice 1, 128 20 Praha 2
FN Motol, V Uvalu 84, 156 00 Praha 5

Naborova mista
Benesov: Transfuzni a hematol. odd. Nemocnice RaS, Machova 400, BeneSov
Brno: Transfuzni a tkanové oddéleni FN, Jihlavska 20, Brno
Caslav: Transfuzni oddéleni Méstské nemocnice, Jenikovska 348, Caslav
Hofovice: Transfuzni stanice Nemocnice, K nemocnici 1106, Horovice
Jihlava: Hematologicko-transfuzni odd. nemocnice, Vrchlického 59, Jihlava
Milada Boleslav: Transfuzni stanice Klaudianovy nem., Laurinova 333, M. Boleslav
Praha: Transfuzni odd. VFN, U Nemocnice 2, Praha 2
Transfuzni odd. Thomayerovy nemocnice, Videriska 800, Praha 4
Transfuzni odd. FNKV, Srobarova 50, Praha 10
Pfibram: Transfuzni odd. Oblastni nemocnice, U nemocnice 84, Pfibram
Transplantacni centra
UHKT, U Nemocnice 1, Praha 2
KDHO FN Motol, V tvalu 84, Praha 5
IHOK FN Brno, Jihlavska 20, Brno

Banka pupeénikové krve, UHKT, U Nemocnice 1, Praha 2
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Cast I

Cesky registr darct krvetvornych bunék vznikl a pdsobi v prazském Institutu klinické a experimentalni
mediciny (IKEM). Cilem ¢innosti registru je zprostfedkovdani transplantace krvetvornych bunék od
dobrovolného nepfibuzného ddarce pacientovi, ktery tyto bunky potiebuje, a to pacientovi kdekoli na
svété. Registr je proto zapojen do celosvétové sité vice nez 60 registrd, ve kterych je evidovano pres
20,5 milionu darc.

T
-

I

Mezi hlavni cinnosti registru patfi:

v Nébor novych darcl

v’ Vstupni vysetfeni darct (HLA typizace)

v’ Evidence dércl prostfednictvim pocitadové databéaze

v’ Evidence §tépd pupelnikové krve, jejichZ zafazeni probiha ve spolupréci s Bankou pupeénikové
krve CR a Eurocordem Slovakia

v’ Vyhledavani vhodnych dérch nebo $tépl pupecnikové krve pro éeské i zahraniéni pacienty na
zakladé shody v HLA systému

v' Dalsi testovani darcli podle poZadavkd ¢eskych i zahraniénich transplantaénich center

v’ Zprostifedkovani a koordinace odbéru krvetvornych bunék shodného darce (registr funguje
jako prosttednik mezi odbérovym a transplantacnim centrem pfi zachovani anonymity mezi
darcem a pacientem)

v’ Zajisténi kuryrni prepravy odebraného stépu krvetvornych bunék nebo pupeénikové krve

Certifikaty:

v IKEM je drZitelem ISO 9001:2008 a registr jako jeho souéast podléhd pravidelnym internim a
externim auditlm kvality.

v" SUKL udélil v roce 2012 registru povoleni k distribuci krvetvornych bunék a darcovskych
lymfocytl v ramci Tkanového zafizeni IKEM.

v’ Pracovi$té laboratornich metod (PLM) IKEM, kde probiha testovani darct (biochemie,
hematologie, imunologie) bylo akreditovano NASKL (pfipravuje se akreditace CIA).

v" 0dd. Imunogenetiky PLM IKEM, které testuje HLA znaky darcQ, je drZitelem akreditace EFI
(European Federation of Immunogenetics).
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Testovani darci

v’ Pro zafazeni darce do registru je nezbytné zjistit jeho HLA
znaky. Testovani je rutinné provadéno DNA metodikami na
oddéleni imunogenetiky IKEM.

v’V pfipadé prekroceni kapacity laboratofe jsme pro provedeni
vstupniho vysetfeni i vr. 2012 spolupracovali s americkou : 25
laboratofi Histogennetics, ktera je drzitelem ASHI akreditace, o - s
coz zarucuje kvalitu testovani na obdobné urovni jako EFI. N

v/ HLA testy pro nasledné podrobnéjsi vySetfeni darce pfip.
pacienta se provadi pouze na odd. Imunogenetiky, tak aby byla zarucena rychla dostupnost
vysledk.

Evidence darcti v elektronické databazi registru

v’ Pro evidenci darc pouZiva registr pocitaovou databdzi, kde jsou kromé& HLA znak( dérce k
dispozici také dalsi udaje (zejména vék, pohlavi, vdha), které mohou pomoci transplantacnimu
Iékafi pfi vybéru darce.

v Tyto Udaje jsou pfedavany transplantaénim centrim a zahrani¢nim registrim pod unikatnim
kédem tak, aby nebyla narusena anonymita darce.

v’ Registr se snaZi o dlslednou aktualizaci Udaju o darcich pro zajisténi jejich dostupnosti
v pfipadé, Ze se budou shodovat s konkrétnim pacientem.

Vyhledavani vhodnych darch nebo stépli pupecnikové krve
Vyhledavani darce je zaloZeno na srovndvani znakl HLA dle DNA typizace pacienta i darce. Pomoci
databaze je mozné vybrat Uzkou skupinu pravdépodobné shodnych darcu.

v Pro vyhledadvani shodnych darcl pouZiva registr zejména systém EMDIS (European Marrow
Donor Information System), ktery umoznuje vyhledavani v realném case z vice nez 70% vsech
darcl na svété.

v’ Jsme také napojeni na mezindrodni registr Bone Marrow Donor Worldwide (BMDW) kde je
mozné ziskat informace z registrd nebo bank pupecnikové krve, které nejsou napojeny na
EMDIS. Do obou téchto systéml poskytujeme anonymizované Udaje o naSich darcich a
pupecnicich z CR a Slovenska.

v’ Software Prometheus, ktery ke spravé databaze a komunikaci s ostatnimi registry pouZivame,
se v nékolikamésicnich intervalech aktualizuje, aby se vyhovélo novym pozadavkim uzivateld.
Spravu a vyvoj SW pro registr zajistuje fa Steiner.

Evidence a vyhledavani stépu pupecnikové krve

v’ Prostfednictvim registru jsou k dispozici i Udaje o S$tépech pupeénikové krve z Banky
pupeénikové krve CR stejnym zplsobem, jako je tomu u darcl. Registr zajistuje veskerou
administrativni ¢innost, ktera je spojena s vyhledavanim a poskytovanim stépU pro pacienty
(zejména zahranic¢ni) i dovoz a vyvoz pupecnikd.

v’ Informace o $tépech pupeénikové krve ze Slovenska jsou rychleji dostupné pro pacienty po
celém svété diky napojeni Eurocord Slovakia do systému EMDIS prostfednictvim naseho
registru.
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Nabor novych darcli a propagace darcovstvi

Siroka zakladna novych darcd zvysuje pravdépodobnost vybéru dércli z databdze registru. Pro
zachovani stavajiciho poctu darch v registru je nezbytné neustdle registrovat nové darce, ktefi
nahrazuji darce vyrazené ze zdravotnich dlvodl nebo po dovrieni vékové hranice 60 let. Nabor
mladych darcd a dalsi Sifeni informaci o darovani krvetvornych bunék je proto velmi daleZitou
soucasti nasi prace.

v’ Navézali jsme spolupraci s daldimi transfuznimi stanicemi. Pocet ndb&rovych mist se tak rozsifil
o Ptibram, Horovice, Jihlavu a BeneSov. Darci mohou vstupni odbér krve absolvovat v téchto
zafizenich, odkud jsou pak vzorky a pfislusnd dokumentace svaZeny zdravotnickym
transportem. Rozsifeni poctu nabérovych mist usnadni vstup novym zdjemcim predevsim
z fad darct krve.

v Opét jsme se spolu s TS VFN zuéastnili akce pofadané HC SPARTA PRAHA ,,Spartanska krev”.

v’ Nové jsme se pfipojili k akci ,,Daruj krev s Ceskym rozhlasem®.

v’V roce 2012 propagoval registr darcovstvi krvetvornych bunék také vramci seminafu
uspofadanych v téchto organizacich: Hasi¢sky zachranny sbor CR, Policejni akademie CR,
Cesky rozhlas, CSOB Praha, VSE Praha, FTVS Praha, Universita Tomése Bati Zlin.

v/ Vr. 2012 dostaly zcela novou podobu webové stranky registru, coZ usnadfiuje orientaci a
pfistup k ucelenym informacim ddarctim i Siroké verejnosti.

v’ Podafilo se nam také umistit propagaéni spot na obrazovkach praiského metra a nékolikrat
béhem roku zajistit pfistup do médii.

ych bunék

Gesky regists darct krlve‘tvom
www.darulzwot.cz
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Cast II.
Udaje o vysledcich ¢innosti registru

Béhem r. 2012 bylo do databaze registru zafazeno celkem
- 1083 novych darct
- 189 jednotek pupecnikové krve

Rok 2012

M pocet nové zafazenych darcl W pocet nové zafazenych jednotek BPK CR

K 31.12.2012 celkovy pocet aktivnich darcl krvetvornych bunék 21 612
celkovy pocet zatazenych jednotek pupecénikové krve 3 923 + 1 701.

25000

20872 21612
20015 20199
20000 19098 19178 19206 o

17913 1923%

H Pod L .
15000 Pocet aktivnich darci

H pocet zafazenych jednotek BPK CR

10000 -

M pocet zafazenych jednotek
Eurocord Slovakia

5000 -

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

Adresa:
Institut klinické a experimentalni mediciny PRAGUE 150 9001 5;;_\\5\75!!55
Cesky registr darcti krvetvornych bungk — pavilon Z4 i& N
Videriska 1958/9 Tel.:26136 1011, 26136 2346 m MG
140 21 Praha 4 CSCR Fax: 26136 2370, 24171 2242 . WU



vipenska 1958/9 | JCHE,  INSTITUT KLINICKE A EXPERIMENTALNI MEDICINY
140 21 PRAHA 4 — KRC M CESKY REGISTR DARCU KRVETVORNYCH BUNEK

K 31.12.2012 —podle pohlavi a véku se nejvice darcli nachazi v kategoriich 26 az 45 let.

Darcidle pohlavi
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H Zeny/Female
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V roce 2012 bylo prosttednictvim Ceského registru darctl krvetvornych bunék zahajeno
vyhleddvani vhodného darce pro 138 ceskych pacientu.
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Pro zahranicéni pacienty probéhlo 18724 vyhledavani na zakladé konkrétniho pozadavku ze
zahrani¢nich registr(i z celého svéta. Stdle se zvySujici pocet vyhledavani pro zahranicni
pacienty je dan tim, Ze do sité EMDIS se pfipojuji dalsi registry. Prvni vyhledavani v databazi
probiha automaticky po zadani potfebnych Udajli o pacientovi, bez zdsahu pracovnika registru.
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Pocet zprostredkovanych transplantaci za r. 2012, rozdéleni podle druhu Stépu:
Celkovy pocet ceskych darcl pro ceské a zahranicni pacienty: 11
Celkovy pocet stépl pro ¢eské a zahranic¢ni pacienty: 12*
Celkovy pocet jednotek pupecnikové krve uréenych pro zahrani¢niho pacienta: 6

M PBSC

i PK

0

Stépy z CSCR pro zahranici Stépy z CSCR pro eské pacienty

H Kostni dren

Distribuce $tépl krvetvornych bunék ¢eskych darcli pro zahranic¢ni pacienty:

4 - - o hod o -

Distribuce Stépu pro zahranici

2012
3
3 + .
2
2
1 11 1 1 1 M PBSC
| I I I B
6] T T T T T 1
Rakousko Francie MNémecko Turecko Swycarsko

H Kostnidren

*Jeden ddrce podstoupil dva odbéry (BM+PBSC) pro jednoho pacienta
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Celkovy pocet zahranicnich darc(, ktefi prostiednictvim registru darovali krvetvorné bunky pro

Ceské pacienty: 67

Stépy ze zahraniéi pro CZ pacienty 2012

H Kostnidren

M PBSC

M PK

H DLI

M Ndasledna TX PBSC
i Nasledna TX CBU

Darci, ktefi darovali krvetvorné bunky pro ¢eské pacienty dle zemé plvodu:

Puvod zahrani¢nich darcu

Velka Britanie
lzrael
Spanélsko
Rakousko
Italie

Francie

Belgie

30 40

50
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Dékujeme vsem, kdo jakymkoliv zptisobem podporuji myslenku darcovstvi
krvetvornych bunék, vSem, kdo jsou ¢leny databdaze potencialnich darcti a
zejména tém, kdo vuplynulych letech odbér krvetvornych bunék

podstoupili.

Dale patfi nas dik vSem spolupracujicim pracovistim za ochotu, trpélivost a
pochopeni k nasim nékdy velmi specifickym potfebam a pozadavkim.

©Cesky registr darct krvetvornych bunék, PLM, IKEM

unor 2013
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