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Dopisy redakci

30 let Ceského narodniho registru darct
diené (CNRDD) a Nadace pro transplantace

kostni drené

30 years of the Czech National Marrow Donors Registry
and the Bone Marrow Transplants Foundation
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UvoD

V letoSnim roce uplyne 30 let od zaha-
jeni ¢innosti prvniho nestatniho regis-
tru dobrovolnych nepfibuznych darci
krvetvornych bunék v postkomunistic-
kych zemich - Ceského narodniho re-
gistru darc drené (CNRDD). Toto ju-
bileum bych rad vyuzil ke kratkému
pfipomenuti historie a Uspéchu této ak-
tivity, kterd byla ve své dobé vyjimecna
nejen v CR, ale i mezi ostatnimi post-
komunistickymi zemémi. Na rozdil od
soubézné zalozeného Ceského registru
darct krvetvornych bunék (doc. Ivas-
kova, IKEM Praha) se totiz jednalo o akti-
vitu celorepublikovou a nestatni, nebot
byla od pocatku inciativou vzniklou
,zdola” a spoléhajici primarné na pod-
poru obcanskou, tedy charitativnich
organizaci.

HISTORIE

Cesky narodni registr darcti drené byl
zalozen jako jedna z aktivit Nadace
pro transplantace kostni dfené v roce
1992 z podnétu rodin nemocnych s téz-
kymi hematoonkologickymi onemoc-
nénimi. Tim, kdo tuto ideu rodinam
pacientim navrhl a byl pak i hybnou
silou realizace této myslenky, byl teh-
dejsi primaf Hematologicko-onkolo-
gického oddéleni Fakultni nemocnice
Plzert MUDr. Vladimir Koza (1954-2012).

Historii vzniku a peripetie kolem zalo-
zeni registru podrobné shrnuje ¢lanek
k 25. vyroci zaloZeni [1], takze zde jen
zminim, Zze myslenka se zpocatku roz-
hodné nesetkala s kladnym pfijetim ze
strany centrélnich instituci, které pod-
porovaly vznik jediného statniho regis-
tru v IKEM Praha. Vlle a tvrdohlavost
primare Kozy vsak dokdazaly myslenku
nestatniho registru prosadit, a tak byl
jiz od zafi 1992 zahdjen nabor prvnich
darct v darcovskych centrech po celé re-
publice do registru s tehdejsim nazvem
Centralni registr darcG kostni diené
(CRDKD).

V roce 1993 se tehdejsi CRDKD zapo-
jil do mezindrodni spoluprace prostied-
nictvim celosvétové sité Bone Marrow
Donors Worldwide (BMDW) a v roce
1997 podepsal smlouvu o vzdjemné
spolupraci s Nadrodnim programem
darct diené USA (NMDP).

1. ledna 1999 byl registr transformo-
van do formy obecné prospésné spolec-
nosti pod nazvem Cesky narodni registr
darct diené (CNRDD).

Od roku 2009 vstupuje CNRDD do au-
tomatického integrovaného evropského
komunika¢niho systému EMDIS (Euro-
pean Marrow Donor Information Sys-
tem) a v soucasnosti spolu s ostatnimi
svétovymi registry prechazi na vyhleda-
vaci platformu Match&Connect, ktera

je budovéna v rdmci Svétové asociace
darcd WMDA (World Marrow Donors
Associations).

Registr ma celorepublikovou pusob-
nost a aktudlné je tvoren siti 9 darcov-
skych center (Brno, Ceské Budéjovice,
Hradec Kralové, Liberec, Olomouc, Ost-
rava, Plzen a Praha — obvykle v transfuz-
nich oddélenich fakultnich nemocnic)
a dale 50 registracnich (nadborovych)
center rozprostienych po celé CR.

Prestoze zasadnim parametrem regis-
tru je pocet darct v databazi, neméné
dilezitym parametrem je i kvalita jeho
¢innosti. Proto CNRDD soubézné s roz-
Sifovanim databaze kladl maximalni
dUraz na kvalitu a tudiz jako 4. registr na
svété v roce 2005 ziskal prestizni akredi-
taci WMDA. Tuto akreditaci jiz 3x obhdjil
(2010, 2014 a 2018, dalsi obhajoba bude
v roce 2023) a v soucasnosti ma jako je-
diny registr v postkomunistickych ze-
mich tzv. ,plnou” (full) akreditaci, ktera
garantuje soulad se viemi nejpiisnéjsimi
pozadavky na kvalitu jeho ¢innosti. Darci
jsou ve viech krocich HLA typizovani vy-
hradné v laboratofich akreditovanych
Evropskou federaci pro imunogenetiku
(EFI). Jejich odbéry s naslednou péci jsou
smluvné zajistény Hematologicko-on-
kologickym oddélenim FN Plzen, které
mélo jako prvni v CR mezinarodni tzv.
JACIE akreditaci. To vie garantuje maxi-
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CNRDD - Cesky néarodni registr darct diené
Graf 1.Vyvoj databaze CNRDD od roku 2004.
mélini bezpe&nost kazdému darci pod-  odvozovat pouze od poétu registrova- VYSLEDKY CINNOSTI
stupujicimu odbér krvetvornych bunék  nych darcd (jakkoliv jde o veli¢inu z&- CNRDD

(KB) a souc¢asné bezpecny a kvalitni stép
kazdému piijemci.

AKTUALNI DATA CNRDD

Registr v soucasnosti (k 1.9. 2022) dispo-
nuje databazi vice nez 111 000 darct [2],
hranice 100 000 dérct dosahl v zari
2020, jeji vyvoj v poslednich letech
ukazuje graf 1. Nabor novych darcl se
od roku 2012 pohybuje mezi 5 000-
10 000 darcd/rok, pricemz rekordni
nabor byl zaznamenan v roce 2019 -
10 845 darcU. Bohuzel pandemie COVID-
-19 znamenala omezeni naborovych
aktivit v letech 2020-2021, a proto celo-
svétoveé [3] doslo v poslednich 2 letech
k poklesu nové registrovanych darct.
Vzhledem k tomu, Ze registr kazdoro¢né
vyfazuje (nejcastéji kvlli véku) pouze
mezi 500-1 000 darci, byl i pfes zmirio-
vany pokles vice nez 10nasobny rozdil
mezi poctem zafazenych a vyrazenych
darcq, takZe velikost databaze registru
nadale roste. Kvalitu registru viak nelze

sadni), aleiod vékového slozenia irovné
HLA typizace registrovanych darct. Do-
savadni zkusenosti jednoznacné proka-
zuji, ze nejlepsi vysledek neptibuzen-
ské transplantace krvetvornych bunék
(TKB) zarucuiji jeji v€asné provedeni (coz
usnadnuje vstupni podrobna HLA typi-
zace darcll) a vék darce pod 35 let [4-6].
To logicky nejlépe splni registry dispo-
nujici velkym poctem podrobné HLA
typizovanych darcl s nizkym media-
nem jejich véku. CNRDD v tomto sméru
patfi k nejkvalitnéjsim svétovym regist-
rdm. M4 vice nez 99 % molekularné ge-
neticky typizovanych darcl, pricemz
vice nez 3/4 jsou typizovany kompletné
na vsech 5 zékladnich transplantac¢nich
lokust. Od roku 2015 jsou jiz vSichni
nové registrovani darci typizovani maxi-
malnim rozlisenim (metodika NGS) do-
konce na 6 HLA lokus( v¢. DPB1. Median
véku darcu je 35 let, coz ho fadi k regist-
rdm s nejvétsim podilem mladych dérct
(graf 2).
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Jen jako historickou pfipominku uvedu,
ze vlbec prvni nepfibuzenskd TKB
v CR s ¢eskym darcem byla provedena
vkvétnu 1993 pravé s darcem CNRDD a ze
v roce 1998 to byl pravé darce CNRDD,
ktery jako prvni ¢esky nepfibuzny dérce
poskytl krvetvorné bunky zahrani¢nimu
pacientovi. Tolik minulost a zacatky re-
gistru, shriime vsak radéji, co vsechno
dokazal v onéch uplynulych 30 letech.
Za dobu existence CNRDD darovalo
KB jiz celkem 894 darcQ, z toho 567 od-
bér bylo pro pacienty v CR a 327 pro
zahrani¢ni pacienty. Krvetvorné burky
od darcd CNRDD pomohly pacientim
z 30 zemi 5 kontinentd, tedy ze vsech
s vyjimkou Afriky a Antarktidy [2].
Stejné vyznamnou cast cinnosti
CNRDD v3ak tvofi i vyhledavani darct
a organizace transportu KB pro ¢eské pa-
cienty ze zahranié¢nich registrd. CNRDD
je vyhradnim registrem zajistujicim tuto
¢innost pro transplantac¢ni centra v Plzni,
Hradci Krélové, Ostravé, Brné a Olo-
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Graf 2. Databaze Ceského narodniho registru darca diené dle véku a pohlavi

darct.

mouci. Timto zpisobem vyhledal zahra-
ni¢ni déarce a zajistil transport jejich KB
pro 1 193 pacientu (data k 1.9. 2022).
Zasadni pfinos CNRDD pro program
TKB v CR ilustruji data z roku 2021, kdy
bylo celorepublikové provedeno cel-
kem 152 prvnich nepfibuzenskych
TKB, pricemz CNRRD zajistoval vice nez
2/3 téchto vykonu (24x — 17 % — vlastni
darce CNRDD a 78x darce ze zahranidi,
data Transplantaéni sekce CHS). Podil
CNRDD na neptibuzenskych TKB prove-
denych v CRv roce 2021 ilustruje graf 3.

CINNOST (EFEKTIVITA)
CNRDD V GLOBALNIM
KONTEXTU

Efektivita registru je dana predevsim po-
dilem poctu darovani (odbér(i KB) k cel-
kovému poctu darcli a pfimo odrazi kva-
litu poolu darct registru.Vroce 2021 byla
efektivita CNRDD 0,050 % (52 odbér( pfi
vice nez 100 000 darcich), coz ho fadilo
mezi nadprimérné efektivni registry
nejen celosvétové, ale dokonce i v kon-
textu vyspélych evropskych zemi (graf 4).
Transplantacni centra vybiraji optimal-
niho darce (tedy mladého, s nejlepsi sho-
dou a rychlou dostupnosti) bez ohledu
na narodnost. Proto je dal$im nepfimym
ukazatelem kvality registru podil odbérd
KB pro pfijemce ve stejné zemi k celko-
vému poctu nepfibuzenskych transplan-

taci provedenych v dané zemi (podil
tzv. ,ndrodnich” darcd). | zde je srovnani
CNRDD se svétem relativné lichotivé.
Jestlize v celé CR bylo v roce 2021 z cel-
kem 152 prvnich nepfibuzenskych TKB
provedeno 26 (17 %) s narodnim darcem
(z toho se v 80 % jednalo darce CNRDD
a v 20 % CSCR Praha), ve srovnatelnych
¢i dokonce i v nékterych ekonomicky sil-
néjsich zemich bylo téchto transplantaci
provedeno mnohem méné.

NEJBLIZSI CILE CNRDD

Aktudlné je tedy cca 15-20 % ceskych
pacientl transplantovano s ,narodnim*
nepribuznym darcem, vétSinu nepfibu-
zenskych TKB nadale zajistuji dérci ze
zahranicnich registr(i. V poslednich le-
tech pozorujeme celosvétovy trend
ke snizovani podilu ,narodnich” darct
ve prospéch zahranic¢nich darcd. Do-
chdzi dokonce k urcité ,monopolizaci’,
kdy vétsinu nepfibuzenskych TKB zajis-
tuji pouze darci nékolika velkych regis-
trQ, predevsim SRN a USA. Tento trend
pfimo ohrozuje ¢innost mensich regis-
trd a je bohuzel zfetelny i v CR. Faktem
vsak je, ze dominance téchto dvou regis-
trQ je ddna predevsim jejich kvantitou
i kvalitou. A proto pres nesporné dosa-
7ené Uspéchy CNRDD pokracuje v inten-
zivnim néboru a soucasné pracuje na
zlepseni profilu svych darcd, at jiz ve

Graf 3. Podil CNRDD na
nepfibuzenskych TKB v CR 2021.

smyslu cileného zaméreni na mladé
darce, udrzeni kvality vstupni HLA typi-
zace, Ci ve zvysovani efektivity svych ¢in-
nosti (dokladem budiz opakované obha-
jena prestizni akreditace WMDA). Cilem
CNRDD je, aby alespon kazda 4. nepi-
buzenska TKB v CR (tj., 25 % transplan-
taci) byla provedena s darcem z ces-
kych registr. To by mélo pfinos nejen
ekonomicky (odbér déarce ze zahranic-
nich registra stoji cca 16-20 000 €, které
se plati z vefejného zdravotniho po-
jisténi, za odbér darce CNRDD pfitom
neni Uctovana zadna castka), ale i orga-
niza¢né-medicinsky. Pandemie COVID-
-19 a z toho vyplyvajici restrikce pfimo
ohrozovaly dostupnost KB ze zahranidi,
pficemz ,narodni” darce tato rizika vy-
razné eliminuje.

ZAVER

V avodu jsem zminil zdsadni podil
MUDr. Vladimira Kozy na zalozZeni a bu-
dovani registru, stejné tak jako nega-
tivni nazor statnich instituci na etablo-
vani dvou registrd v CR. Celych 30 let
¢innosti CNRDD by nepochybné zakla-
datele registru potésilo a sou¢asné do-
kazalo, ze tehdejsi negativni postoj statu
byl mylny, protoze pravé soubézna exi-
stence obou registrl a jejich vzajemna
zdrava rivalita zvysily pocet dostup-
nych darc pro ¢eské pacienty. Uspé-
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Graf 4. Srovnani efektivity CNRDD a vybranych svétovych registrd (procentni podil odebranych darch k celkovému
poctu darcti v databazi) v roce 2021 dle WMDA Global Trend Report 2021 [3].

chy a renomé CNRDD a Nadace pro
transplantace kostni diené je po 30 le-
tech od jejich zalozeni nutné pova-
zovat predevsim za spole¢ny Uspéch
véech spolupracujicich darcovskych
a ndborovych center, jejichz sit pokryva
celou Ceskou republiku. Jim a kazdému
z onéch vice nez 111 000 darcU patfi
velky dik!
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