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I. CONTEXT GENERAL

Cererea de donatori de CSH neinruditi a crescut de trei ori in ultimul deceniu si este probabil s&
continue sa creasca Tn urmatorii 10 ani, datoritd reducerii dimensiunii familiilor care scade sansa
identificarii unui donator fnrudit compatibil. Urmare a colaborarii internationale a registrelor de
donatori nefnruditi de CSH, orice pacient din orice colf al lumii are acces la un tratament care ii

poate salva viata.

in fiecare an, mii de copii si adulti din lumea intreaga afl3 in fiecare an ¢ suferéd de leucemie sau
alte boli grave ale tesutului sanguin ori ale sistemului imunitar. Aproximativ 3 din 4 pacienti care au
nevoie de transplant de celule stem hematopoietice nu gésesc un donator compatibil Tn familia, iar
gdsirea unui donator voluntar neinrudit, din Registrele internafionale poate fi singura gansa la viata.
Incidenta acestor boli pentru care existé indicatie de transplant de CSH este de aproximativ 3 la
100.000 locuitori/an.

La fiecare 3 minute, in lume, un om este diagnosticat cu un cancer de sange, iar singura sa
gansa la viatd este, de multe ori, transplantul cu celule stem hematopoietice. Din pacate, mai
putin de 30% dintre pacienti au un donator compatibil in familie, pentru restul de 70%, singura
sansa fiind gasirea unui donator compatibil neinrudit, din registrele internationale ale donatorilor
de celule stem hematopoietice. Pentru pacientii roméani care au indicatie de transplant de celule
stem hematopoietice de la donator neinrudit, sansele de a gasi un donator-pereche compatibil sunt
insd doar de 50%. Aceasta, din cauzi ca Registrul National al Donatorilor Voluntari de Celule
Stem (RNDVCSH) este un registru mic ce numara in prezent aproape 48.000 de donatori.

Totusi, dacd numirul de donatori voluntari roméani Tnscrigi ar ajunge la 100.000, sansele
pentru pacientii romani de a le gasi s& gaseasca un donator-pereche in registrele de donatori
voluntari poate ajunge la peste 75%.

Dezvoltarea Registrului National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem inseamnd, practic, mai
multe sanse [a viatd pentru pacienti romani care au nevoie de ftransplant de celule stem
hermatopoietice, avand in vedere ca probabilitatea compatibilitdfii cu un potential donator este mai
ridicatd, in cazul Tn care cautarea are loc in réndul persoanelor din aceeasi zond geografica,
respectiv aceeasi grupa populationald.

In acelasi timp, identificarea unui donator voluntar compatibil in Registrul National inseamn3 o
injumatatire a timpului de asteptare de la gasirea donatorului-pereche pana la realizarea procedurii
de transplant, comparativ cu situatia fn care donato

Este recunoscut ca timpul necesar de la diagnostic pana la efectuarea transplantului afecteaza
negativ rezultatele pacientului, iar furnizarea de donatori neinruditi constituie sursa-cheie a
intarzierilor. Cauzele intarzierilor in furnizarea de donatori neinruditi sunt: intarzierea trimiterii
pacientului diagnosticat la un centru de transplant ca urmare a asteptarii rezultatelor tiparii fratilor,
lipsa unui donator potrivit (In special pentru cei din mineritatile etnice si / sau cu fenotipuri rare HLA
sau specifice comunitatii din care provin), timp si costuri ridicate pentru verificarea compatibilitatii
donator-pacient in cazul in care potentialii donatori identificati sunt tipati HLA la o rezolutie scdzuta
sau intermediara, uzura donatorilor din registre, neeligibilitatea donatorilor din motive de sanatate si
dificultatile intAmpinate in transportul grefelor CSH peste granitele internationale.

Pentru cd este mai probabild gasirea unei persoane compatibile in grupa populationald sau in
regiunea geografica unde Tsi are originea pacientul, majoritatea tarilor din lume gi-au creat registre
de donatori voluntari de CSH. Registrele din intreaga lume pun in comun donatorii intr-o baza de
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date internationald — Donatori de Maduva Osoasa de Pretutindeni (BMDW — Bone Marrow Donor
Worldwide) care numéara in prezent peste 30 milioane de donatori voluntari de CSH. Fiecare
dintre acesti donatori reprezinta o sansa la viata pentru pacientii din intreaga lume.

. PREZENTARE SINTETICA A REALIZARILOR RNDVCSH

Registrul National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice {(RNDVCSH) este
institutie publica aflata in subordinea Ministeruiui Sanatélii a carei misiune este de a identifica gi
asigura donatori de celule stem hematopoietice (CSH) compatibili tuturor pacientilor din
Roméinia care au recomandare medicala de transplant si pentru care care nu au fost
identificatt donatori compatibili fnruditi. Pentru realizarea acestei misiuni, o activitate importanta
este organizarea si mentinerea unei baze de date complexe cu pacientii care au nevoie de
transplant de la donatori nefnruditi i cu donatorii voluntari de CSH, securizata conform standardelor

in vigoare.

Rolul RNDVCSH este de a coordona si supraveghea activitdtile de recrutare, testare si donare de
CSH de la donatori nefnruditi, conform standardelor Asociatiei Mondiale a Donatorilor de Maduva
(AMDM). Pentru realizarea acestor activitatii, RNDVCSH colaboreaza cu trei centre de transplant de
celule stem hematopoietice, trei centre de aferezé pentru prelevarea de CSH din sange periferic,
sase laboratoare de testare a histocompatibilititi $i doudzeci si unu de centre de recrutare a
donatorilor de CSH. De asemenea, RNDVCSH are rolul de a populariza ideea de denare, de a
inscrie donatori voluntari si de a gasi donatori compatibili pentru pacientii care au nevoie de un
transplant de CSH.

Registrul din Romania are recunoastere la nivelul comunitéiii internationale Tn domeniu si lucreazd
la standarde internationale stabilite de Asociatia Mondiala a Donatorilor de Maduva
(https:/wmda.info/), fiind Tn permanentd legaturd cu Registre similare din Tnfreaga lume care au
standarde si proceduri de lucru comune.

Obiectivele generale ale RNDVCSH stabilite pentru anul 2016 sunt:

1. Managementul, asistenta tehnica si implementarea subprogramului national de sanatate PNS
V1.3.2. "Transplantul de celule stem hematopoietice periferice si centrale”.

2. RNDVCSH sa indeplineasca si s& mentina conditiile minime cerute de standardele europene si
internationale in domeniu (standardele Asociatiei Mondiale a Donatorilor de Maduva - AMDM).

3. Realizarea interconectérii RNDVCSH cu organismele similare internationale.

4. Cautarea si identificarea de donatori compatibili de CSH Tn baza de date proprie pentru pacienti

straini.

in anul 2016 au fost inscrise in baza de date a RNDVCSH 9.761 persoane noi cu varsta cuprins
intre 18 si 60 de ani, care si-au dat acceptul pentru a dona CSH. Astfel, daca la 31 decembrie 2015,
erau Tnscrise 29.957 de persoane, pana la 31 decembrie 2016 au fost inregistrate in baza de
date 39.844 de persoane care si-au dat acordul sd devina potentiali donatori voluntari de CSH.

Obiectivele specifice propuse pentru anul 2016 au fost atinse prin urmatoarele realiziri:

RNDVCSH este in continuare incadrat in categoria registrelor mici; ta 31 decembrie 2016 sunt
inscrisi in RNDVCSH un numér de 39.844 de donatori de CSH, dintre care 9.761 donatori au
fost inscrigi in anul 2016. Din totalul donatorilor CSH inscrisi 57% sunt testati HLA, acestia
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constituind baza locald de cautare si identificare a compatibilitatii pentru pacientii cu indicatie de
transplant de CSH. Datoritd interconectarii cu aite registre internationale (EMDIS - Sistemul
Informatic European al Donatorilor de Maduva si BMDW — Donatorii de Maduva Osoasa de
Pretutindeni), baza de cdutare pentru potentiali donatori compatibili cu pacienti care au nevoie de
transplant de la donator neinrudit este de peste 30 milioane, dintre care 3 sunt registre sunt mari
(SUA — peste 7 milioane, Germania — peste 6 milioane si Brazilia — peste 3 milioane), iar alte 20 de
regisire au peste 100 mii donatori de CSH fiecare (jumatate dintre acestea aparfinand tarilor
membre ale Uniunii Europene). In baza de date internationald BMDW, la 31 decembrie 2016,
Registrul din Romania are 22.382 potentiali donatori de CSH, dintre care 98.68% testati HLA

HLA-A,-B,-DRB1.

Ca membri ai Societatii Europene pentru Transplant de Maduva si Sange (EBMT - European
Society for Blood and Marrow Transplant}, RNDVCSH, impreuna cu centrele de transplant de celule
stem hematopoietice din tar, asigurd standardele de calitate si securitate stabilite la nivel
european. In cei trei ani si jumatate de functionare, RNDVCSH a facilitat gasirea de donatori
compatibili pentru 130 de proceduri de transplant efectuate in tara (pentru 123 de pacienti care au
beneficiat de un transplant de celule stem de la donatori neinruditi, la 7 dintre ei efectudndu-se si
DLI, dintre care 5 donatori au fost romani, iar restul din aite tari euopene).

RNDVCSH este interconectat cu institutii internationale similare din domeniul sau de activitate, este
membru activ al organismelor mentionate si are aprobata plata cotizatiifor anuale conform HG
nr.760/2009 cu modificarile si completarile ulterioare.

RNDVCSH dezvolta servicii de sanatate, care nu au mai fost oferite Tn taré, misiunea acestuia fiind
si mai dificild, datoritd dificultitilor economice generale. Din apr|I|e 2013, a fost aprobat
Subprogramul v.3.2 - Transplantuf de celule stem hematopoietice periferice si centrale. In calitate
de unijtate de asistentd tehnica si management (UATM) a subprogramului 1V. 3, 2, pentru a asigura
sustinerea financiard, Registrul trebuie s faca fatd in mod clar nevoii de identificare si selectare a
cel putin unui donator potrivit pentru fiecare pacient cu recomandare de transplant de CSH, in
conditii de economicitate, eficientd si performantd. Sunt inca unele servicii noi, insuficient
reglementate, ca de exemplu evaluarea medicala predonare a donatorului de CSH sau
monitorizarea postdonare a donatorului de CSH. Acest fapt, dar si aspectele referitoare la
finantarea acestor servicii pentru persoanele neasigurate, constituie o provocare in implementarea
standardelor internationale Tn domeniu. O altd provoacare este diversitatea etnicd a populatiei
donatorilor disponibili, imbunatatirea rezolutiei de tipare HLA, pentru donatorii romani si in acelasi
timp monitorizarea corectd a costurilor totale pentru furnizarea grefelor de CSH de la donatori
neinruditi in vederea realizarii procedurilor de transplant.

RNDVCSH asigura formarea personalului si resursele necesare desfasurarii activitatii de informare,
consiliere si Tnscriere donatori de CSH, precum si coordonarea acestor activitati.

Pentru_informarea populatiei generale, in special a persoanelor inire 18 si 45 de ani, despre

transplantul si donarea de CSH, precum si cresterea gradului de sensibilizare a populatiei cu privire
la cazurile care au nevoie de transplant de CSH, Ministerul Sanatatii impreunad cu RNDVCSH
sustine o campanle amplé de informare la nivel national. In acest sens este dezvoltats strategia de
comunicare si au fost derulate unele actiuni specmce campanii de promovare a dondrii de celule
stem hematopoietice si inscriere de noi donatori voluntari, tiparirea si distribuirea de materiale de
informare, funcfionarea unui telverde 0800 - 88 STEM (7836), a site-ului de informare www.registru-
celule-stem.ro si a paginii de facebook, etc.

in plus, RNDVCSH are aprobata prin HG nr.760/2009 cu modificarile si completarile ulterioare,
desfagurarea unei activitati finantate integral din venituri proprii, respectiv activitatea de livrare, la
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cerere, a informatiilor privind identificarea donatorilor compatibili de celule stem hematopoietice, a
celulelor stem hematopoietice si a produselor terapeutice hematopoietice aditionale catre structuri
similare si unitati sanitare din afara teritoriului Romaniei. Derularea si dezvoitarea acestei activitati
este strans legatéd de cresterea numarului de donatori Tnscrisi §i testati, insemnand practic largirea
bazei de date Tn cadrul careia se face cautarea unui donator neinrudit compatibil pentru pacienti din
alte tari. In anul 2016, doi donatorf roméni au donat CSH, dintre care unul pentru un pacient
roman si unul pentru un pacient striin (Germania). Aceastd activitate este posibila doar n
conditiile interconecatarii si asigurarii de catre RNDVCSH a standardelor de calitate si siguranté a
CSH si a produselor celulare aditionale destinate transplantului pacientilor stréini compatibili cu
donatori voluntari Tnscrigi in RNDVCSH.

Deasemenea mentionam c¢a in cadrul programului pentru S&natate al Comisiei Europene (HP-JA-
2014), pentru perioada 2014-2020, RNDVCSH are calitatea de partener beneficiar in proiectul de
actiuni comune pe sanatate nr. 676962 VISTART — "Vigilenta si control pentru siquranta in domeniul
transfuziei, reproducerii asistate si transplantului”. Proiectul a fost aprobat in cursul lunii septembrie
2015, cu Incepere la 1 octombrie 2015 si are o durata de 36 de luni. Scopul acestei actiuni comune
este de a sprijinii Statele Membre UE (SM) in dezvoltarea gi intarirea capacitatii lor de monitorizare
si control in domeniul transfuzilor de sé@nge si transplantului de tesuturi si celule. Proiectul va
dezvolta instrumente specifice monitorizarii si controluiui, precum si instruire pentru a creste
armonizarea acestor activitdti la nivelul institutilor din Statele Membre care reglementeaza
domeniile transfuziei sanguine, transplantului de tesuturi si celule, precum si reproducerea asistata.
Acestea sunt domenii de asistentd medicald care implica circulatia intre Statele Membre si schimbul
unor cantititi considerabile de produse de origine umana, precum si circulatia cetatenilor intre
Statele Membre pentru tratament, Tn special in domeniul de reproducerii asistate. Activitatile
proiectului vor contribui la asigurarea de tratamente sigure si eficiente in aceste domenii, indiferent
de Statele Membre in care tratamentul se desfagoara. in cadrul proiectului, RNDVCSH va realiza
evaluarea celor 7 pachete de activitafi principale, va participa cu specialisti in 5 dintre ele si va
contribui la punerea in aplicare armonizatd a Codului Unic European si compendiile sale pentru
produsele si unitatile sanitare din domeniul transplantului de celule si tesuturi.

Strategia pe termen scurt

Strategia de dezvoltare si sustinere a RNDVCSH raspunde principalelor provocari din domeniul in
care functioneazé:
Furnizarea la timp a grefelor de CSH pentru pacientii cu indicatie de transplant de CSH pentru
care s-a identificat donator compatibil si efectuarea procedurii de transplant intr-unul din
centrele de transplant din {ar§;
Informarea populatiei generale prin realizarea anuald a campaniei ,Doneaza o sansa la viata

in colaborare cu toate unitdtile sanitare care desfasoard activitdti coordonate de RNDVCSH,
precum si implementarea continua a activitatilor de informare,educare si comunicare,

Cresterea numarului de donatori potentiali de CSH inscrisi in RNDVCSH si diversitatea etnica a
populatiei donatorilor disponibili;

- Necesitatea si obligativitatea de actualizare permanentd a standardelor de calitate si a
procedurilor de lucru conform standardelor internationale actualizate de AMDM,;

— Colaborarea cu Ministerul Sanatatii si alte autorita{i nationale cu privire la crearea cadrului legal
de funcfionare pentru aplicarea standardelor de calitate si securitate stabilite la nivel european si
international, atat pentru Registru cat si pentru unitétile sanitare cu care colaboreaza acesta.

- Instruirea personalului din reteaua unitatilor sanitare cu care colaboreaza Registrul. Pentru ca
standardele internafionale actualizate permanent s& fie implementate este necesar ca
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personalul RNDVCSH s3 aiba cunostinte actualizate si exacte cu privire la beneficiile clinice si
consecintele economice ale aplicarii acestora.

Strategia pe termen mediu

RNDVCSH are ca obiectiv principal exercitarea atributiilor conferite de lege si de statutul propriu
pentru aplicarea si respectarea politiciilor prioritare ale Ministerului S&natatii si a strategiei stabilite
pentru sistemul de sanatate.

Obiectivele generale pentru anii 2016-2019 si planul de implementare pentru realizarea acestora
sunt in concordantd cu Strategia Nationald de San&tate 2014-2020 a Ministerului Sanatatii si au
avut ca scop punerea Tn aplicare a viziunii si misiunii RNDVCSH in conformitate cu standardele si
politicile Asociatiei Mondiale a Donatorilor de Maduva (AMDM)1, care prevede:

a) Sa asigure furnizarea eficientd a celulelor stem hematopoietice pentru pacientii care au nevoie
de un transplant de celule stem si de a efectua interventia ntr-unui din centrele de transplant din
tara;

b) 83 contribuie la cresterea gradului de constientizare publica si profesionald cu privire la donarea
de CSH, ca mijloc de a ajuta pacientii;

c¢) S& implementeze standardele internationale de calitate si procedurile operationale prin
programe de educatie continua si studii;

d) Sa dezvolte structura de guvernanta pentru implementarea eficienta si responsabild a misiunii;

e) Sa maximizeze resursele disponibile.

.....

desfasurate de Registru precum si a celor de recrutare, testare si donare de celule stem
hematopoietice derulate prin unitatile sanitare desemnate. Astfel, in cadrul programelor nationale de
sanatate publicad sunt incluse aceste activitdti specifice finanfate din bugetul de stat. Deasemenea,
strategia Ministerului Sanatatii in domeniu include sustinerea continua a activitafilor de informare si
comunicare prin echipe de profesionisti si voluntari, care s& asigure un grad nalt de informare gi
constientizare a populatiei generale cu dezvoltarea in Romania a Registrului, care sa ajunga la un
numar de donatori Tnscrisi comparabil cu al celorlate tari din Comunitatea Europeana.

WMDA Strategic Plan for 2013 till 2017 (Document reference: 20130626-WBRD-Strategic Plan), www.wmda.info/
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lll. OBIECTIVE SPECIFICE PENTRU ANUL 2016

. Managementul, asistenta tehnica gi implementarea Programului national de transplant de

celule stem hematopoietice periferice gi centrale

1.1. Crearea si gestionarea unei baze de date informatice pe teritoriul Romaniei privind

persoanele fizice care si-au dat acceptul pentru a dona CSH, cu cel putin 25.000 de
donatori de CSH.

1.2. Coordonarea recrutdrii si inscrierii in RNDVCSH a cel putin 10.000 de donatori de CSH

care au varsta cuprinsa intre 18 si 60 de ani.

1.3. Coordonarea testarii a cel putin 4.000 de donatori de CSH.

1.4. Crearea gi gestionarea unei baze de date informatice pe teritoriul Romaniei pentru pacientii

cu indicatie de transplant de CSH de |a donator neinrudit.

1.5. Cautarea si identificarea de donatori compatibili de CSH in baza de date proprie i in baze
de date internationale pentru toti pacientii roméani cu indicatie de transplant de CSH de la
donator nefnrudit.

. Coordonarea activitatilor de prelevare si transplant de CSH de la donator neinrudit.

. Realizarea de evenimente/activititi IEC de promovare a donarii CSH, la nivel national si
coordonarea activitdtilor de promovare a dondrii de CSH de la nivelul unitatilor desemnate
care desfasoara activitati coordonate de RNDVCSH.

1.8. Propuneri privind Normele tehnice de realizare a programelor nationale de sanatate publica

pentru anul 2016.

-
=~

. RNDVCSH s# indeplineascd si sd mentind condifille minime cerute de standardele
europene gl internationale in domeniu (standardele Asociatiei Mondiale a Donatorilor de
Maduvi - AMDM)

2.1. Recertificarea pentru standarde de calitate; ISO/IEC 9001:2008 - sistemul de management
al calitdtii si pentru ISO/IEC 27001: 2005 - sistemul de management al securitatii
informationale

2.2. Indeplinirea conditiilor si recunocasterea ca membru n organizatile internationale din
domeniul de activitate; Asociatia Mondial& a Donatorilor de Maduva (AMDM), Europdonor —
Donatorii de Maduva Osoasid de Pretutindeni (DMOP), Grupul Eurgpean pentru Sange Si
Transplant de Maduva (GESTM), Federatia Europeana pentru Imunogenetica (FEI).

2.3. Propunere de HG privind aprobarea cotizatiilor si taxelor platite de RNDVCSH in vederea
interconectarii cu structuri internationale, pentru anul 2016

2.4. Implementarea standardelor actualizate de organizare si functionare a RNDVCSH

2.5. Formarea profesionald a personalului implicat Tn activitati coordonate de RNDVCSH.

2.6. Proiectarea programului si implementarea SCIM

. Realizarea interconectirii RNDVCSH cu organismele similare internationale.

3.1. Stabilirea de parteneriate cu organizatii internationale similare

3.2. Realizarea interconectarii func{ionale (atat pentru donator cat si pentru pacientii cu indicatie
de transplant de CSH de la donator nefnrudit pentru care nu s-a identificat niciun donator
compatibil Tn Registrul local), cu cel putin 20 registre din Sistemul Informatic European ai
Donatorilor de Maduva (EMDIS)

3.3. Inscrierea in baza de date internationald Europdonor — Donatorii de Maduva Osoasa de
Pretutindeni (DMOP/BMDW) a cel putin 20.000 de donatori CSH activi si testati HLA, pentru
a Tndeplini conditiile minime de intrare in Grupul Registrelor Mici i Mijlocii.

. Cautarea si identificarea de donatori compatibili de CSH in baza de date proprie pentru
pacienti straini.
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IV. REZULTATE OBTINUTE iN ANUL 2016

Una din activitdtile principale a RNDVCSH este procesarea cererilor cautare de donatori CSH
compatibili si furnizarea grefelor de CSH in vederea realizirii transplanturilor de CSH de la donatori
nefnrudifi, in tard gi in striinatate. Astfel ca, o altd activitate importantad este organizarea si
mentinerea unei baze de date complexe cu pacientii care au nevoie de transplant de la donator
nefnrudit si cu donatorii voluntari de CSH, securizatd conform standardelor Tn vigoare, cu acces
controlat limitat la personalul autorizat al RNDVCSH si al unitdtifor desemnate s& organizeze
activitati de recrutare, testare si donare de CSH. Pentru operationalizarea si funclionarea sistemului
informatic al RNDVCSH la nivel national, in baza unui protocol de colaborare cu Serviciul de
Telecomunicatii Speciale, a fost implementat un set de masuri specifice securitatii informatice.

Rolul RNDVCSH este de a coordona si supraveghea activitdtile de recrutare, testare si donare de
CSH de la donatori neinruditi, conform standardelor Asociatiei Mondiale a Donatorilor de Maduva
(numita Tn continuare AMDM). Pentru realizarea acestor activitdti, RNDVCSH colaboreazé cu cele
3 centre de transplant medular, 3 centre de afereza pentru prelevarea de CSH din sénge periferic, 6
laboratoare de testare a histocompatibilitatii si 21 centre de recrutare a donatorilor de CSH (conform
ordinului ministrului sanatatii nr.92/2013). De asemenea, RNDVCSH are rolul de a populariza ideea
de donare, de a inscrie donatori voluntari si de a gasi donatori compatibili pentru pacientii care au
nevoie de un transplant de CSH.

Activitatea specificd a RNDVCSH si a unitétilor sanitare care au desfésurat activitati coordonate de
RNDVCSH este reflectatd de rezultatele din cadrul Subprogramului National de Sanatate 3.2 -
Transplant de celule stem hematopoietice periferice si centrale. Indicatorii de rezultat sunt

prezentati in Tabelul nr.1.

Principalele rezultate ale activitati RNDVCSH sunt prezentate detaliat Tn continuare, dupa cum
urmeaza:

A. Registrul pacientilor cu indicatie de transplant de CSH
B. Registrul donatorilor voluntari de CSH

C. Implementarea standardelor si procedurilor actualizate conform cerintelor europene si
internationale de calitate, prin formare si studii

D. Realizarea interconectarii Registrului National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem
Hematopoietice cu organismele similare internationale.

E. Cautarea si identificarea de donatori compatibili de CSH in baza de date proprie pentru
pacienti straini.
F. Raport campanie doneaza o sansa la viata 2016
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A. REGISTRUL PACIENTILOR CU INDICATIE DE TRANSPLANT DE CSH
Registrul pacientilor cu indicatie de transplant de CSH

Tn anul 2016 centrele de transplant au solicitat RNDVCSH cautarea s! identificarea de donatori
compatibili pentru 91 pacienti noi cu indicatie de transplant de CSH de la donator neinrudit. La
Tnceputul anului, erau Tnregistrati 52 de pacienti, dintre care 23 aveau donator compatibil identificat

n 2015.

La 31 decembrie 20186, situatia celor 143 de pacienti cu indicatie de transplant de CSH de la
donator neinrudit sau infuzii de limfocite de la donator CSH (DLI), pentru care centrele de
transplant au solicitat RNDVCSH cdutarea si identificarea unui donator compatibil, este urmatoarea:

45 pacienti au fost transplantati cu donatori CSH furnizati de registre internationale (22 -
Germania, 12 - Polonia, 4 - Marea Britanie, 2 - Franta, 2 - Israel, 1 - ltalia, 1 - Elvetia, 1 -
Spania): 38 pacienti transplantati la Institutul Clinic Fundeni Bucuresti si 4 pacienti transplantati
la Spitalul de Urgentd pentru Copii "Louis Turcanu” Timisoara si 3 pacienti la Spitalul Clinic
Judetean de Urgenta Tg. Mures (din care un pacient a beneficiat atat CSH céat si DLI);

- 1 pacient a fost transplantat cu donator CSH provenit din Romania.
- 1 pacient a fost infuzat cu limfocite de la donator (DLI) {Germania),

- pentru 28 pacienti s-a finalizat ciutarea, au fost identificati donatori compatibili si vor fi
transplantati in primele luni din anul 2017 (dupé stabilirea planului de transplant de catre
centrele de transplant din tara si agrearea planului de donare cu registrele internationale ale
donatorilor identificati si confi rmatl ca fiind compatibili si eligibili).

pentru 22 pacienti s-a initiat ciutarea in vederea identificarii de donatori compatibili gi
sunt n diferite stadii ale cautiril active {ciutare Tn vederea identificarii unui donator
compatibil, testare extinsa a potentialilor donatori identificati, testare de validare).

47 pacienti au iesit din evidenta (15 au decedat in pericada pretransplant, 4 pacien{i au optat
pentru allotransplant |a clinici din strainatate, din surse proprii, 5 pacienti au recazut si au pierdut
indicatia de transplant, 7 pacienti au facut haplotransplant, 3 au facut sibling, 7 pacienti au
refuzat transplantul, cu 4 pacienti s-a pierdut legatura, 1 este independent transfuzional, iar
pentru 1 nu s-au gasit donatori compatibili).

Pentru stabilirea compatibilitatii intre pacientii cu indicatie de transplant de CSH si donatori au fost
realizate testéiri HLA extinse la donatorii selectati:

- 62 de donatori striini (potential compatibili cu pacientii romani) au fost testati HLA extins

- 130 de donatori romani (potential compatibili cu pacientii romani) au fost testati HLA extins.
Pentru validarea compatibilititi in vederea confirmarii donatorului de CSH selectat pentru
pacientul care urmeaza sa fie transplantat au sosit
126 probe de sénge recoltate de la donatori straini si
15 probe de sénge recoltate de la donatori romani

Testanle de validare au fost realizate in laboratoarele HLA din {ara.

in anul 2016, RNDVCSH a emis 46 de autorizatii pentru importul grefelor de CSH si o

autorizatie pentru importul de produse celulare adltlonale (limfocite pentru DLI) de la donatori
straini destinate transplanturilor/DLI realizate Tn centrele de transplant din Romania. O autorizatie
pentru exportul grefelor de CSH si o autorizatie pentru exportul de produse celulare
aditionale de la donatori romani destinate transplanturllorlDLI realizate n centrele de transplant din
strainatate (Germania). Pentru un pacient roman, desi a fost emisa autorizatia de import,
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transportul/ transplantul nu s-au realizat. Anexa nr. 1 la prezentul Raport contine tabelul
centralizator al autorizatile de import-export emise de RNDVCSH pentru realizarea transplanturilor
de CSH de la donator neinrudit, realizate in centrele de transplant medular din Romania, n anul
2018.

Au fost realizate in conditi de temperaturd controlatéd (intervalul 2-8°C) 46 de transporturi
internationale hand-carry pentru transportul grefelor de CSH, respectiv limfocite pentru DLI, toate
transporturile fiind realizate intr-un interval mai mic de 48 ore de la recoltarea grefei pana la
inceperea transplantului.

B. REGISTRUL DONATORILOR VOLUNTARI DE CSH

Activitate de recrutare si inscriere a donatorilor de CSH a fost organizata in 21 unitati sanitare
conform ordinului ministrului sanatati nr. 92/2013 pentru desemnarea unitatilor sanitare care
desfasoara activitati de recrutare, testare si donare (17 centre de transfuzie sanguina si 4 spitale).

in anul 2016 au fost inscrise in baza de date a RNDVCSH 9.761 persoane noi cu varsta cuprinsa
intre 18 si 60 de ani, care si-au dat acceptul pentru a dona CSH. Astfel, daca la 31 decembrie 2015,
erau inscrise 29.957 de persoane, pani la 31 decembrie 2016 au fost inregistrate in baza de
date 39.844 de persoane care si-au dat acordul sa devina potentiali donatori voluntari de CSH.

Tabelul nr.1: Numérul total al donatorilor de CSH, in func{ie de grupa de varsta si sex, in anul 2016

Donatori de
sango

\Grupa de varstd a donatorilorCSH  Barbati  Femel  Total donatori de CSH,
inscrisl in RNDVCSH "~ dincare:

1737 1070 2807 2399
2222 1465 3687 3185
1526 1292 2818 25622
204 237 441 401
3 5 8 8
5692 4069 9761 8515

Din totalul celor care si-au dat consimtdmantul pentru a fi Tnscrigi in baza de date a RNDVCSH, in
anul 2016, 273 au fost sterse definitiv din baza de date a RNDVCSH, dintre care 92 au fost inscrisi
in anul 2016. Motivele pentru care au fost sterse sunt urmatoarele:

122 persoane au fost identificate cu probleme de sanadtate - nu au Tndeplinit conditile de

eligibilitate pentru a fi donatori de CSH;

34 persoane — pentru motive personale;
— 108 — alte motive;

1 persoana a decedat;

1 persoana a donat;

4 persoane — donatorul nu poate fi contactat;

3 persoane — limitad de varstd {(au implinit varsta de 60 de ani).

La sfarsitul anului in baza de date a RNDVCSH erau inscrise 39.844 persoane ca potentiali
donatori de CSH. Dintre acestia, 75% (22.545) au fost validati $i confirmati ca inscrigi in
RNDVCSH. Procentul donatorilor de sange din totalul donatorilor de CSH inscrigi este de 82 %.
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Tabelul nr.1: Numarul total al donatorilor de CSH, in functie de grupa de varsta si sex, inregistrati
in RNDVCSH la 31 decembrie 2016

Grupa de viirstd a donatorilor CSH Barbati Femel Total donatori de CSH, Donatori de
ingcrigi in RNDVCSH din care: singe

18- 25 ani 5405 3474 8879 7310
26 - 35 ani 9543 5771 15314 12732
36 - 45 ani 7142 5275 12417 10574
46 - 55 ani 1657 1514 3171 2706
> 55 ani 24 39 63 64

TOTAL 23771 16073 39844 33386

Din totalul donatorilor inscrigi Tn RNDVCSH, eligibili din punct de vedere medical, 60% sunt barbati
si 40% sunt femei. Varsta de Tnscriere in RNDVCSH este cuprinsa Tntre 18 si 45 de ani. La
sfarsitul anuiui 2015 repartitia pe grupe de varstd era urmatoarea: mai mult de un sfert dintre
persoanele Tnscrise sunt tineri sub 25 de ani (28%), peste doua treimi sunt perscane cu varsta
cuprinsa Intre 25 si 45 de ani (68%), si doar 4% peste 45 de ani.

Ponderea persoanelor tinere Tnscrise In RNDVCSH s-a mentinut, contribuind la acesta si strategia
de promovare a dondrii de CSH Tn réndul tinerilor din ultimul an de liceu si al studentilor.

Figura nr.1: Distributia donatorilor de CSH inscrigi in RNDVCSH, pe grupe de vérsta si sex,
ta 31 decembrie 2016
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Desi gradul de acoperire la nivel national a crescut, din aprilie 2015, cand numarul judetelor in care
existd un centru al donatorilor de CSH a ajuns la 18, numérul persoaneler care si-au exprimat
dorin{a, au semnat consimtadmantul, au Indepilinit conditiile de eligibilitate si au fost fnscrise In
Registru, s-a mentinut in acest an, la aproape de nivelul anului 2015.

Activitate de testare a donatorilor de CSH la inscriere a fost realizatd cu acuratete de cétre 8
laboratoare de testare HLA., markeri pentru boli infectioase si a altor markeri de grup sanguin). La
31 decembrie 2016, numarul de donatori de CSH finscrisi in RNDVCSH si testati HLA este de
13.846, din care 5.876 donatori de CSH au fost testati HLA Tn anul 2015.

La 31 decembrie 2015, RNDVCSH din totalul de 39.957 donatori de CSH inscrigi mai putin de
jumatate sunt testati HLA (13.288 donatori de CSH activi ~ acest numar nu include donatorii
testati HLA care au stersi din RNDVCSH péna la 31.12.2015), cauza fiind pe de o parte capacitatea
limitatd de testare a laboratoarelor HLA acreditate (maximum 10.000 testari/an), iar pe de alta parte
discontinuitatea in asigurarea fondurilor cu aceasta destinatie. In concordantd cu standardele
minime AMDM pentru baza de date comuna internationald, donatorii CSH trebuie s4 fie testati cel
putin pentru HLA-A, -B, -DRB1, a devenit obligatorie Thcepénd cu aprilie 2015 si testarea pentru

HLA-C.

in baza de date locald, distributia donatorilor de CSH in functie de nivelul testarii HLA este
urmatoarea:
- 38 donatori CSH festati HLA-A, -B;
3.455 donatori CSH testati HLA-A, -B, -DRB1;
8.497 donatori CSH testati HLA-A, -B, -C, -DRB1;
— 1.044 donatori CSH testati HLA-A, -B, -C, -DRB1, -DQB1;

Dintre acestia 7.790 donatori roméni de CSH pot fi accesati international prin intermediul
DMOP (Europdonor - Donatori de Maduva Osoasa de Pretutindeni) (Anexa Nr.1).

Tabel 6: Totalul donatorilor de CSH testati HLA in functie de nivelul testdrii HLA gi pe
laboratoare de testare, la 31 decembrie 2016

Donatorl CSH testati HLA partial

Nota: acest raport include donatorii care au fost festati, inclusiv cei care au fost stersi din baza de dafe

Dstributia donatorilor de CSH Tn functie de nivelul testérii HLA pentru donatorii de CSH inscrisi si pe
laboratoare HLA este prezentatd detaliat Tn Tabelul Nr.5.
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C. Promovarea dondrii de CSH

Obiectivele de promovare in cadrul campaniei de comunicare "Doneazé o sansé la viatal”,
pentru anul 2015 au fost:

1.

Informarea populatiei generale, in special a persoanelor intre 18 si 45 de ani, despre
transplantul si donarea de CSH.

Activitati:

Optimizarea si promovarea site-ului dedicat publicului general cu informatii generale
www.registru-celule-stem.ro si a site-ului institutional care include si informatii pentru
profesionistii din domeniul de activitate al RNDVCSH www.rndvesh.ro;

Tiparirea materialelor de informare (pliante, broguri, fluturagi, afise, bannere),

Distribuirea materialelor de informare (pliante, broguri, fluturasgi, afise, bannere) in reteauva de
institutii partenere din tar3 si in cadrul unei actiuni tip caravana;

Functionarea unui tel verde si asigurarea activitafii de informare telefonica,

Actualizarea bazei de date cu sustinatorii si a unui calendar de activititi derulate cu gi prin
acesgtia (intalniri informale regulate si evenimente formale, crearea de parteneriate, etc);
Instruirea voluntarilor care au colaborat pentru promovarea donérii de CSH;

Identificarea si crearea unei echipe de profesionisti si voluntari pentru comunicarea online care
sa includa si dezvoltarea unei pagini facebook cu informaii generale despre transplantul si
donarea de CSH si postarea de evenimente, povegti gi alte informatii care sa permita atragerea
a cator mai multe persoane, atat ca prieteni ai paginii cat si ca donatori Tnregistrati in baza de
date a Registrului;

Rezultate obiectiv de promovare nr.1:

Site-ul dedicat publicului general cu informatii generale vww registru-celule-stern.ro si site-ul
institutional care include si informatii pentru profesionistii din domeniul de activitate al
RNDVCSH www.rndvcsh.ro au fost reproiectate, optimizate si promovate; cele doua site-uri au
avut peste 50.000 de acceséri (www.registru-celule-stem.ro: 18.092 de utilizatori i 35.076 de
accesari; www.rndvesh.ro: 7.037 de utilizatori si 36.381 de accesari); 372 de persoane au
salicitat pe forum informatii suplimentare despre cum sa devind donator de CSH si care au
primit réspunsuri la intrebari si informatii suplimentare;

Comunicarea on-line derutatd de echipa RNDVCSH s-a facut si prin intermediul paginii
facebook care la sfarsitul anului 2016, peste 2000 de prieteni "Like!” (Anexa nr.5 contine detalii
privind rapoartele de utilizare);

Pentru informare si consiliere a fost funcfional serviciul TelVerde 080 088 STEM (7836}, numar
apelabil din reteaua Telekom Roménia;

Materialele de informare (pliante, brosguri, fluturasi, afise, bannere} au fost produse, distribuite
unitatilor sanitare care desfasoard activitati de recrutare donatori de CSH si utilizate in cadrul
evenimentelor/activitatilor |IEC;

Anui 2016, pe data de 17 septembrie, pentru prima data s-a sarbatorit in intreaga lume Ziua
Mondiaid a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice. Celebrarea acestei zile a avut loc siin
Roménia. Ziua Mondiala a Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice a adus in
atentia opiniei publice rolul si importanta donatorului voluntar si nevoia de a inregistra mai multi
donatori la nivel international pentru a putea salva vietile celor care au nevoie de ajutor.
Cregterea gradului de sensibilizare a populatiei, in special a persoanelor cu viérste intre
18 si 45 de ani, cu privire la cazurile care au nevoie de transplant de CSH.

Activitati:

Identificarea unor cazuri actuale pentru care sa thcurajam persoanele Tntre 18 si 45 de ani sé se
inscrie in RNDVCSH si s& doneze, Tn cazul in care se dovedesc a fi compatibili — prin implicarea
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comunitatilor din care provin pacientii care nu au donator compatibil identificat, spoturi, campanii

virale Tn mediul online, etc.

Identificarea unor fogti pacienti, a unor donatori si a voluntarilor care s& igi spuna "povestea”, iar
aceasta sa fie redatd cu sprijnul unor voluntari profesionigti in diverse maniere de la afige,
broguri, testimoniale, etc.

Diseminarea ,povestilor” prin intermediul voluntarilor si Tn mediul on-line (www.registru-celule-
stem, pagina facebook).

Rezultate obiectiv de promovare nr.2:

2.

Mai multe povesti au fost adunate intr-o carte "Povestea erolui din umbra” care a fost tiparita
n 500 de exemplare si oferitd ca premiu celor care au lasat cele mai frumoase de muliumire.
Varianta electronicd a cariii cu povestile ercilor nostrii a fost diseminatad si in mediul on-line
(www.registru-celule-stem, pagina facebook).

Stabilirea si mentinerea unei comunititi a membrilor Registrului, inclusiv a donatorilor gi
a sustinatorilor.

Activitati:

Tiparirea si confirmarea calitdfii de membru al RNDVCSH prin distribuirea de scrisori de
confirmare a Inscrierii in RNDVCSH, persoanelor care si-au dat consimtamantul si au fost
validate din punct de vedere medical.

incheierea de parteneriate pentru derularea de actiuni de congtientizare.

Rezultate obiectiv de promovare nr. 3:

Au fost tiparite gi distribuite scrisori de confirmare a Tnscrierii fn RNDVCSH tuturor persoanelor
care si-au dat consimtamantul si au fost validate din punct de vedere medical.

La initiativa pacienfilor, s-a Tnfiintat Asociatia pentru Registrul Donatorilor de Celule Stem -
ARDCEL. Asocialia a creat o baza de date cu voluntari care sa participe la proiecte de sprijinire
a RNDVCSH. Tn timpul deruldrii Caravanei parcurilor din Bucuresti peste 25 de voluntari au
participat la activitd{i de informare si promovare a dondrii de CSH; au fost initiate primele
proiecte: consiliere psihologica pentru pacientii cu indicatie de autotransplant internati ia Spitalul
Coltea si Forum pentru pacienti, donatori, dar si profesionistii din domeniu;
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D. Implementarea standardelor si procedurilor nationale gi internationale de calitate, prin
formare si studii

Reglementarile internationale care trebuie luate Tn considerare pentru standardele de calitate la
nivelul Registrelor sunt urmatoarele:

Principiile directoare OMS pentru celule umane, tesuturi si transplantul de organe - Principiul
director nr.10 care se referd la rezultatele pe termen scurt si lung si sistemul de calitate
(trasabilitate, vigilenta, evenimente si reactii adverse);

Standardele AMDM: 25 de Registre din 73 sunt acreditate de AMDM; ca urmare, in anul 2016,
peste 70% dintre donatorii voluntari adulti din baza de date internationald *Donatori de Maduva
Osoasa de Pretutindeni — BMDW” provin din registre acreditate de AMDM;

Directiva Europeana 2004 /23 /CE privind stabilirea standardelor de calitate si securitate peniru
donarea, obtinerea, controlul, prelucrarea, conservarea, stocarea i distribuirea tesuturilor gi a
celulelor;

ACHTA (Alliance for harmonization of cellular therapy) - Alianta pentru armonizarea terapiei
celulare: sprijina crearea unui registru international de centre de tesuturi si celule in scopul de a
facilita schimbul international de tesuturi si celule;

standardele si cerintele organizatiilor internationale care activeaza in domeniul transplantului de
celule stem si terapie (EMBT, JACIE, FACT, EFI, etc.);

Registrele donatorilor de CSH primesc calificarea/acreditarea AMDM pe baza aderarii la
standardele internationale de referin{d. In acest sens, in anul 2016 activitatile RNDVCSH au fost
urmatoarele;

Revizuirea procedurilor operationale pentru procedurile specifice efectuate in Registru (inclusiv
proceduri standard de operare, ghiduri si formularele de raportare) si implementarea acestora.
in anul 2015, RNDVCSH au fost indeplinite si mentinute conditile pentru standarde de
calitate: ISO/IEC 9001:2008 - sistemul de management al calitétii si pentru ISO/IEC 27001:
2015 - sistemul de management al securititii informatiionale.

Plata taxelor anuale si recunoasterea ca membru in organizatiile internationale din domeniul de
activitate: Asociatia Mondiald a Donatorilor de Maduva (AMDM), Europdonor — Donatorii de
Maduva Osoasad de Pretutindeni (DMOP), Grupul European pentru Sénge si Transplant de
Maduva (GESTM), Federatia Europeand pentru Imunogeneticad (FEI). Cuantumul anual al
taxelor a fost aprobat prin Hotararea Guvernului nr. 354/2016 privind aprobarea platii cotizatiilor
si taxelor pentru realizarea interconectérii cu institutii similare internationale in domeniul
donatorilor voluntari de celule stem hematopoietice, precum si pentru acreditarea laboratoareior
de imunogenetica gi histocompatibilitate, n anul 2016.

Implementarea standardelor de organizare si funclionare la nivelul RNDVCSH si a unitatilor
desemnate care desfégoara activitati coordonate de RNDVCSH: au fost organizate doua cursuri
de instruire pentru personalul unitatilor desemnate care realizeaza activitati de recrutare, testare
si donare coordonate de RNDVCSH, cursuri creditate de organismele profesionale; a fost
realizatd evaluarea capacitatii de functionare a laboratoarelor de testare; a fost monitorizata
continu complianta unitatilor din reteaua RNDVCSH pentru toate standardele aplicabile; a fost
mentinutd interconectarea securizatd (VPN securizat, certificate digitale de acces furnizate de
Serviciul de Telecomunicatii Speciale, acces restrictionat conform politicii de utilizare a e-
mailului si parolelor); patru persoane cu responsabilitdli in cautarea si identificarea de donatori
compatibili urmeaza cursuri organizate de AMDM (un coordonator urmeazad cursul pentru
avansati, iar alti trei coordonatori cursuf de baza), cursuri care sunt recunoscute international.

RNDVCSH este membru in doud grupuri de lucru ale AMDM:
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a) GRID - este un grup de lucru pentru implementarea unui identificator global al donatorilor
inregistrati al carui scop este de a asista dezvoltarea si punerea in aplicare a acestui
concept la nivelul Registrele donatorilor neinruditi de CSH faciliteazad schimbul de
produse CSH in intreaga lume. Acest proiectul presupune un demers etapizat si multi-
anual care vizeaza impiementarea noului sistem la nivel international. Pentru o mai
bund comunicare la nivel national si international si pentru a preveni erorile de
identificare a donatorilor sau unitatilor de sénge cordonal, este necesar un sistem care
sd asigure, la nivel global, o identificare unica si consecventa a potentialilor donatori.

b) Prometheus — este un grup de lucru al carui scop este actualizarea standardelor si
stabilirea limbajului de lucru comun pentru Registrele care utilizeaza aceasta platforma
informatica.

- Proiectarea programului si implementarea sistemului de control intern managerial - SCIM
{cerintd pentru institutiile publice)

- In septembrie 2015, a fost aprobat proiectul comun UE denumit VISTART - "Vigilentd si
Inspectie pentru Siguranta Transfuziei, Reproducere Asistatd si Transplant®, proiect in care
Registrul National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice alaturi de Agentia
Nationald de Transplant sunt parteneri. RNDVCSH este responsabil pentru evaluarea fntregului
proiect si participd tn alte sase pachete de iucru. Unul din obiectivele proiectului este de a oferi
suport si asistenta tehnica Autoritatilor Competente din domeniul transplantului de celule si
tesuturi precum si Centrelor de Tesuturi de la nivelul UE, in punerea in aplicare a CUE, pentru
tesuturi si celule. Fiecare centru de transplant, laborator de testare HLA, centru de prelevare,
cenfru de donatori, ar trebui sa utilizeze un cod unic pentru fiecare produs de celule stem
hematopoietice prelevat in statele membre UE sau importat n tarile UE. Aplicarea CUE este
obligatorie incepand cu 2018.

in anul 2016, RNDVCSH fmpreuns cu unitatile desemnate pentru a desfasura activitati de recrutare,
testare si donare coordonate de Registru), a indeplinit conditiile cerute de standardele europene si
internationale in domeniu: standarde de calitate, de securitate a datelor, de organizare si
funcfionare, asigurarea trasabilitafii donatorilor, instruirea personaiului implicat si standarde de
comunicare cu donatorii.

E. Realizarea interconectarii Registrului National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem
Hematopoietice cu organismele similare internationale.

in anul 2016, prin intermediul Sistemuiui informatic European al Donatorilor de Maduva (EMDIS), a
fost functionala interconectarea cu registre din 23 tari (atat pentru donator, cat si pentru pacientii cu
indicatie de transplant de CSH de la donator neinrudit pentru care nu s-a identificat niciun donator
compatibil Tn Registrul local): Austria, Africa de Sud, Belgia, Canada, Cehia, Cipru, Croatia,
Danemarca, Elvetia, Finlanda, Franta, Germania, Grecia, Israel, ltalia, Lituania, Marea Britanie,
Olanda, Polonia, Slovacia, Spania, Suedia, SUA (Gift of Life) si Ungaria. Matricea de aoperare a
RNDVCSH cu registrele membre ale EMDIS este prezentata in Anexa nr.7.

Pentru indeplinirea conditilor EMDIS au fost realizate urmatoarele activitati:

- Actualizarea aplicatiei Prometheus Network — software dedicat managementului donatorilor si
pacientilor — 122 utilizateri (personalul registrului si personalul desemnat din unitatile sanitare
desemnate prin ordin al ministrului s@natati nr.9/2013 si desemnat conform anexelor din
protocoalele de colaborare cu aceste institutii care desfagoard activitdti coordonate de

RNDVCSH).
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Au fost stabilite etapele si a fost realizat planul de implementare a GRID/IGDI (ldentificator
Global al Donatorilor aneglstratl) Procesul de implementare are 5 etape si presupune trecerea
de la utilizarea de formate si metodologii de atribuire a identificatorilor care sunt disparate si nu
asigura unicitatea, la un sistem standard, consecvent, care atribuie potentialilor donatori de CSH
si unitatilor de sange cordonal un identificator unic la nivel global. Tn anul 2015 au fost realizate
etapele de implementare la nivelul RNDVCSH si s-a pastrat interconectare cu EMDIS si BMDW
care au introdus GRID Tncepdnd cu ianuarie 2016. Planificarea si pregatirea in vederea
implementarii 1IGDI sunt valabile pentru unitatile desemnate sa desfasoare activitdti coordonate
de RNDVCSH (Centrele donatorilor de CSH, Centrele de Prelevare de CSH, Laboratoarele de
Testare, Centrele de Transplant).

Implementarea noilor standarde pentru utilizatorii EMDIS. Implementarea cerintelor a fost
posibila ca urmare a colaborarii cu Serviciul Romén de Telecomunicatii Speciale (STS) pentru
evaluarea unitétilor, instalarea aplicatiilor, restrictionarea accesului prin politici de securitate,
parole acces in sistem si e-mail, VPN securizat si certificate digitale.

F. Cdutarea gi identificarea de donatori compatibili de CSH in baza de date proprie pentru
paclenti stréini.

fn anul 2016 au fost primite 109 solicitari pentru cautare preliminard de donatori potential
compatibili Tn RNDVCSH pentru pacienti straini (registre din Australia, Austria, Armenia, Canada,
Cehia, Elvetia, Franta, Germania, Grecia, Iran, ltalia, Irlanda, Marea Britanie, Polonia, Turcia,
Spania, Serbia, Suedia, Ungaria, Statele Unite ale Americii).
Pentru 88 dintre acestia au fost solicitate si servicii suplimentare:

77 de donatori provenind din baza de date locald au fost testati HLA extins
- Au fost solicitate 55 probe de sange solicitate in 2016
- 19 probe de sange pentru tipare de verificare au plecat Tn 2016, din care 2 probe de singe

solicitate in 2015

Pentru 1 pacient strain provenind din Germania a fost identificat un donator roman cu
compatibilitate 9/10 (cu nepotrivire antigenica pe locus A) pentru care in decursul anului s-au
furnizat atat serviciul de colecté si export de grefd CSH (PBSC) cét si produse celulare aditionale

(DLI).

Pentru dezvoltarea si susiinerea acestei activitati, RNDVCSH a participat la activitati comune cu alte
registre membre AMDM, pentru dezvoltarea de strategii comune la nivel international si actualizarea
standardelor AMDM:
Rapoarte anuale de activitate
- Ancheta privind dezvoltarea tehnologiilor noi pentru testarea HLA
- Raportarea si monitorizarea discrepantelor HLA
- Raportarea incidentelor/reactiilor adverse grave S{P}EAR
- Ancheta privind conditiile pentru activitatea de import-export
- Anchetd privind implicarea Registrelor in tiparea HLA a donatorilor Tnruditi
Anchetd privind stadiul indeplinirii criteriilor de eligibilitate pentru a intra in proces de
calificare/acreditare
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I. CONCLUZI!

1. Definirea obiectivelor generale pentru anul 2016 si a planului de implementare pentru realizarea
acestora sunt in concordantd cu Strategia Nafionala de Sanétate 2014-2020 a Ministerului
Sanatatii si au avut ca scop punerea in aplicare a viziunii $i misiunii RNDVCSH in conformitate
cu standardele si politicle Asociatiei Mondiale a Donatorilor de Mé&duvd (AMDM)?
{hitp:/fworldmarrow.org/), care prevede:

a) Sa& asigure furnizarea eficientd a celulelor stem hematopoistice pentru pacientii care au
nevoie de un transplant de celule stem si de a efectua interventia intr-unul din centrele
de transplant din targ;

b) S& contribuie la cresterea gradului de constientizare publicé si profesionald cu privire la
donarea de CSH, ca mijloc de a ajuta pacientii;

¢) S& implementeze standardele internationale de calitate si procedurile operationale prin
programe de educatie continua si studii;

d) Sa dezvolte structura de guvernantd pentru implementarea eficientd si responsabild a
misiunii;

e) 53 maximizeze resursele disponibile.

2. RNDVCSH este Tn continuare Tncadrat Tn categoria registrelor mici: la 31 decembrie 2016 sunt
fnscrigi Tn RNDVCSH un numér de 39.844 de donatori de CSH, dintre care 9.761 donatori au
fost fnscrigi in anul 2016. Din totalul donatorilor CSH inscrisi 57% sunt testati HLA, acestia
constituind baza locala de cautare si identificare a compatibilitdti pentru pacientii cu indicatie de
transplant de CSH.

3. in baza de date internationald BMDW, la 31 decembrie 2016, Registrul din Romania are 22.382
potentiali donatori de CSH, dintre care 98.68% testati HLA HLA-A,-B,-DRB1.

4. RNDVCSH, Tmpreuna cu centrele de transplant de celule stem hematopoietice din tara, asigura
standardele de calitate si securitate stabilite la nivel european. In cei trei ani si jumatate de
functionare, RNDVCSH a facilitat gasirea de donatori compatibili pentru 130 de proceduri de
transplant efectuate Tn {ara (pentru 123 de pacienti care au beneficiat de un transplant de celule
stem de la donatori neinruditi, la 7 dintre ei efectuandu-se si DLI, dintre care 5 donatori au fost
romani, iar restul din alte tari euopene).

5. Dezvoltarea in urmatorii ani a RNDVCSH si a retelei de unitati sanitare care desfgoara activitati
coordonate de RNDVCSH va face posibila furnizarea eficienta si la timp a grefelor de CSH de la
donatori neinruditi compatibili pentru pacientii care au nevoie de un transplant de CSH.
Activitatile identificate pentru a fi incluse in Planul de dezvoltare pentru anii 2015-2016 sunt:

extinderea interconectarii cu toate registrele EMDIS;

— aclualizarea si imbunétatirea sistemului informatic personalizat al RNDVCSH (aplicatia
Prometheus) cu validarea datelor donatorilor de catre centrele de donare, respectiv
laboratoarele HLA si a datelor pacientilor de catre cenfrele de transplant;
implementarea sistemului unic european de codificare si etichetare, pentru asigurarea
trasabilitétii; Tn cadrul proiectului VISTART - “Vigilance and Inspection for the Safety of
Transfusion, Assisted Reproduction and Transplantation ”, proiect finantat din fonduri
europene de citre Agentia Executivd pentru consumatori, snatate si alimente (CHAFEA)
aflata in subordinea Comisiei Europene, una dintre componente consta Tn asistenta tehnica
si suport pentru implementarea sistemului unic de codificare european la nivelul unitatilor

2 WMDA Strategic Plan for 2013 till 2017 (Document reference; 20130626-WBRD-Strategic Plan),
www.worldmarrow.org
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care desfasoara activitdfi in domeniui tranplantului de celuie si tesuturi. RNDVCSH a fost
nominalizat de catre Ministerul Sanatatii si este partener asociat In proiectul VISTART.
Cresterea capacitatii centrelor de transplant din tara pentru a transplanta toti pacientii cu
indicatie de transplant de CSH de la donator nefnrudit care au donator identificat;
Cresterea numarului de unitati sanitare desemnate sa organizeze centre ale donatorifor de
CSH, pentru a avea acoperire nationaia (cel putin un centru in fiecare judet), asigurand pe
viitor formarea personalului si resursele necesare desfisurarii activitdtii de informare,
consiliere si inscriere donatori de CSH.
Asigurarea laboratoarelor HLA cu frigidere specifice pentru stocarea probelor de sdnge
necesare testarii extinse.
Testarea HLA la momentul inscrierii 2 donatorilor voluntari de CSH pentru HLA A, -B, -C, -
DR, |a rezolutie intermediard sau inalta.
Reglementarea statutului de asigurat de sanéatate pentru donatorii voluntari CSH.
In conformitate cu standardele AMDM, RNDVCSH trebuie sa-si asume responsabilitatea si
sa stabileasca proceduri pentru toate cheltuielile medicale legate de donatorii voluntari de
CSH, inclusiv tiparea HLA, markeri pentru bolile infectioase cu transmitere prin sange,
transportul probelor de sange si produselor CSH, evaluarea si monitorizarea donatorilor pre
si post-donare.
Imbunétatirea performantei RNDVCSH pentru activititile de auditare a standardelor de
calitate internationale la nivelul unitatilor sanitare cu care colaboreaza.
Dezvoltarea si implementarea unor cursuri la distan{a acreditate ( sistem de instruire on-line
tip e-learning) pentru asigurarea formarii medicale continue a personalului desemnat s&
desfagoare activitati de recrutare, testare si donare de CSH, la timp si cu costuri reduse (fara
costuri de deplasare, concedii de studii, etc.) .
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V. ANEXE

Anexa nr.1: Tabel centralizator autorizatile de import-export emise de RNDVCSH pentru
grefele de CSH/DLI necesare realizarii transplanturilor de CSH de la donator neinrudit in

centrele de transplant medular din Romania, Th anul 2016

Anexa nr.2: Evolutia indicatorilor fizici realizati in pericada 2012-2016 de cétre unitatile sanitare
care desfisoard activitdti coordonate de RNDVCSH n cadrul PNS 3.2., precum si evolutia

acestora pe trimestre pentru anul 2018

Anexa nr.3: Matricea de operare a RNDVCSH cu registre membre EMDIS

Str. Constantin Caracas, Nr. 2-8, Sector 1, Bucuresti 011155, Roménia
Tel: +4021 201 8800, Fax: +4021 201 8828, e-mail: office@rndvcsh.ro
www.rndvesh.ro; www_registru-celule-sterm.ro



Pag 22 din 31

ANEXA NR.1: Tabel centralizator cu autorizatiile de import/ export emise de RNDVCSH
pentru grefele CSH de la donator neinrudit/ produse celulare aditionale (DLI), care au
traversat granitele Roméniei, in anul 2016

1101 2016 RO13337P LAM M1 FAB 18012016  ZKRD Germaniz  DE-AKB-969315 BM
15.01.2016 RO14534P LAM4 27.012016  DKMS Gemmania  DE-DKM-8893162 PBSC
15012016 RO14830P Imunodeficienta 22012016  PL-DKMS Polonia DE-PLDKM1045522 BM
sevara
combinata
25.01.2016 RO11321P LMC 19.02.2016  PL-DKMS Polonia DE-PLDKM 624997 PBSC
12022016 RO15146P Anemie 24022016  PL-DKMS Polonta DE-PLDKM 1134416  BM
Aplastica
- 26.02.2016 RO14951P LAM 11.03.2016  DKMS Gemamia  DE-DKM 6756875 PBSC
- 26022016 RO12567P LAM 04 032016 FGM Franta FRFCF068608 BM
- 26.02.2016 RO14718P Aplazie 00.03.2016  PL-DKMS Polonia DE-PLDKM-897838 BM
Medulara
- 07.032016 RO16097P LMC 25032016  DKMS Germania  DE-DKM7811397 PRSC
29.03.2016 RO15527P LAM 01042016  PL-DKMS Polonia DE-PLDKM1108344 PBSC
29032016 RO15039P LAL 01042016  UK-DKMS Anglia DE-GBDKM-529918 PBSC
29.032016 RO8%40P LAM 01.04.2016  Anthony Anglia GB 1020087 PBSC
Nolan
06.04 2016 RO15661P Leucemieacultd 1304 2016 DKMS Gemnania DE-DKM 7478803 PBSC
cu celule
plasmocite
dendrtice
15.04.2016 RO16385P LAM 27.04.2016  DKMS Germama  DE-DKM 8301045 PBSGC
03052016 RO14914P LAL 20052016  DKMS Gemania  DE-DKM4031387/ PBSC
5302-2504-5
03.052016 RO15797P Metaplazie cu 20.05.2016  PL-DKMS Polonia DE-PLDKM1087160 PBSC
mielofibrozi
13062016 ROSP LAL 1706 2016  ZKRD Germania  DEHAN-401506 PBSC
21.06.2016 RO16924P LAL 23.06.2016  PL-DKMS Polonia DEPLDKM-831301 PBSC
- 24062016 RO18135P SMD 29062016  IBMDR ftafia ITTVO1007080 PBSC
27062016 DE338555 LAM RNDVCSH  Romania  RO55985D PBSC
27082016 RO16836P LAL 19072016  IL-EzerMiz  Israel ILMC6 787168 PBSC
29.06.2016 RO15481P Anemie 06.07 2016  PL-DKMS Polonia DEPLDKM-709969 BM
Aplastica
11072016 RO18535P LAM 20072016  DKMS Germania  DEDKM-8028106 PRSC
11.07.2016 RO14782P LAM 22.07.2016  Anthony Anglia (GB2004986 PBSC
Nolan
11072016 RO11829P LMNHcucelud 28072016+ DKMS Gemmania  DEDKM-8822177 PBSC
mare T 29 07 2016
perfenca de tip
adult HTLV4
11.07.2016 RO16928P LAL NUAFOST DKMS Germania  DE-DKM 8512400
TRANSPLA
NTATA
25072016 RO14406P LALcu 23122016  DKMS Germania  DEDKM-7586199 PBSC
precurscri
25.07.2016 RO17458P LAM 05.08 2016 Elvetia CH-SBS-236724 PBSC
27072016 RO17934P LAMFLT3+ 12082016  PLDKM Polonta DEPLDKM541902 PBSC
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29.07.2016
31082016
01.09.2016
12 09.2016
12.09.2016
1209 2018
12.09.2016
12 02 2016
25.10.2016
3110 2016
31.10.2016
07 112016
14.11 2016
1411 2016
18.11.2016
21112016

21.11.2016

2411 2016
09.12.2016
1212 2016

RO16635P
RO18126F
RO18671P
RO19126P
RO17941P
RO18260P
RO14471P
RO15076P
RC19894P
RO20677P
RO18535P
RO20313P
RO18342P
RO14579P
DE339555
RO19851P
RO20840P

RO20680P
RO21920P

RO19973P

Miglofibroza
Primar3
LAM

LAL

LAM

LAM

LAL

LGC

LAM

SMD AREB2
LAL

LAM

LAM

LAM

Boald Hodgkin
LAM

LAL

Anemie
Aplastici Forma
Severd

LAL

LAL
Leucemie

Monocitard
Acuta

10.08.2016
19.09 2016
15.09.2016
2109 2016
23.09.2016
16 08 2016
22.09.2016
2308 2016
10.11.2016
08 11.2016
10.11.2016
05122016
25.11.2016
2511.2016

3011 2018

30.11.2016

09122018
21.12.2016

20122016

DKMS
DKMS
DKMS
REDMO
DKMS
DKMS
PL-DKMS
PL-DKMS
PL-DKMS
DKMS
DKMS
DKMS
DKMS
FGM
RNDVCSH
DKMS
BBMR

ZKRD
ZKRD

IL-Ezer Miz
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Gemania
Germamia
Gemania
Spania
Germania
Germania
Polonia
Polonia
Polonia
Germama
Germania
Germania
Germania
Franta
Romania
Germania

Anglia

Germania
Germanmia

Israel

DEDKM-8388478
DEDKM-3800182
DEDKM853334

ESPMURD0076646

DEDKM-8740256

DEDKM3977654

DEPLDKM-1397424

DEPLDKM320061

DEPLDKM - 777936

DEDKM7814941
DEDKM8028106
DEDKM-6649926
DEDKM3346997
FRFLY22180
RO55985D
DEDKM-8832485
EN110750079D

DEFFM-53319
DEFFM-186857
ILMC4 650939
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PBSC
PBSC
PBSC
PBSC
PBSC
FBSC
PBSC
PBSC
PBSC
PBSC
DLt

PBSC
PBSC
PBSC
DLI

PBSC
BM

PBSC
PBSC
PBESC



0JWBJ5-9|N|@3-NUSIBAI MMM ‘O USIADUL MMM

orysoApw@enyjo reu-a ‘8288 L0Z 120+ "Xe4 ‘0088 LOZ L20v+ 19L
BIUBWOY ‘GG | L0 §SaInong | Jojoeg ‘g-z "IN ‘Seselen uueIsusy NS

TL6'ST nueun] sinoq jido) nijuad suadin ap syuy) ds |210)
Inanedwos HSD
3P HIpUUIRY [103euop 3231IURPI Ne-s 34e3 nijuad fjuzided |ejo) uip euejdsues) opjuaped v
HS3 @p iqtiedwios J0jeuop 1e211U3D;
-5 31e) nJjuad upnJulau 101eu0p B] 3P HSJ 3p JUe|dsueL) ap a1jed|pu| e 13 Jojijuaied 5
0 0 ST Tt ¥ 1 UpnJuRU HSJ 2p Jojeuop g ap juedsueinsod nezuouuow [used aptiN
0 i} 0 0 0 0 Upniulau HS) 101euop e} ap |7g unpadosd ap N
0 0 v L £ T HUPNIULBU HSD JOJRUOP B| 3P Linjue|dsuel} ap N
upniuRy
H$J Jo1euop e} sp juejdsuediofie na Jopjuaioed e juejdsuesi-isod suezuoyuow ap aleodes ap "IN
Npniuiau HSD Jojeuop e| ap [1q eanpadoid nauad pnueid ep N
UpnJuBU HSD 101eUOp B Bp HSD 2p Juejdsuesy ap unued ap N
TL6'ST | LT A T 8 T Upnauiau HS) Joleuop/iuaed aiem|igiedwod Lenjeas ap "IN
HSJAGNY Uip HSD Uoleuop ef ap a1easja.d 1Q ap N
HSJAANY LiP HSD 1oleuop ) ap a1easaid HSD) 84948 apliN -
o 0 0 0 0 [V} aleuopisod nezuoyuow HSJ LOIRLOP AP IN siney
lugwou Juajped nujuad [fIpriujau UgWoL HSD LO1eusp | ap HS) sJeAsjaad sp unuefd ap°IN ndo) nausd
r{ipniujau jugwod HSD Jojuoleuop B seuoplsod ed1pouad 2Jez0NUOW Sp 91IECdES apTiN ejuadin
HipruuBU IUBWOoI HSD JO|LI0JBUOP e dJeucpald B|E3IP3W 21N|BAD ap a1E0dE) 3P IN ap WD
ds fsnuig
a0z B 910z ST0Z | ¥TOZN | £TOZN | ZTOZ N 403E2IpU) dJnuag eJejues
AP ! n ezljeas | eziea:r | ezijead B3ajEjUN
eje lezijeas | ezjjeal uo uo Mo faepng
InyaYyd o uo Jedipu | jevpu) | 1e31pul
I1el0L | 3e3jpu] ( 1edfpuj | jelol leloL [eloL
leloL lejol

910Z Inue nuad ansawig ad B10)S3IE BINj0AS |$ Wndeid “Z'¢ SN [NIPED Ul HSOAQNY
9p 2)eUOpicod IjglAROE BiEOSEISEP 21ED Blejues ajjelun eneo op 91L0Z-ZL0Z EPeouad U Ijeziea) 191zl JOjLOEIPUl BIINIOAT (Z'HN YXINV

Lg uIp #Z Bed

niglgues NS




0J LWIAIS-2N|S0-NUSIBaI MMM ‘01" SOADLLI MMM
0I'YSIAPUIDIBOUO Jleul-6 ‘8288 LOZ LZ0V+ Xed ‘0088 L0Z 1Z0b+ ‘1oL
BIUBWOY ‘GG 1 L0 HS8INONG ‘| J0J08S ‘g7 IN ‘SEdBIeD UNUEISLOD ‘IS

ot AHNI [ej0L
B'Eb'S
0 0 T %18 0 HSD 2p 1H01eUOp |N|E1o) ulp 35ues Sp LOIRUOP %
0 19972 | 81907 | 9£5'sT | 69L°ZT [0 HSJ 9p |UBUOD & 242A0WIOI 3P JO[9IUSWIUBAS |NIPED Ul 31ewiol] ueosad ap AN
oog'se | Zvi 6L 8T¢ 8LT 0 HSJ IlIBUOP B 3JeAOWIO d 2 31USWIUBAS 3P "IN
0 9 4 0 0 ledipaw jienjea3 15 feljisuod ‘aieuop nnuad 1je129]3s HSD HOIBUOP ap N
009 9g 9z 0 0 aJenuan
ap aJeysa) nujuad a5ugs ap eqoid £112)0s 95 312 Niudd efuspiAl U) HSS LOIBUDP 3p N
4 005'8 #b'6 | SOO'TT | £££'9 | 0O€ 185U 1% |{EINI98. HSD Lojeuop ep N | q
§9°L1S o)
0 1] 0 0 HSJAQNY
ul eaJa1su Bl vH 11215931 HSD JO(1I012UOR NjEIO) UIP SUIXR YIH 1581531 HSD JO|1J0J8UOp 9%
9 06 <8 0g £9 0 aledlluea nuad vy ne1sa) nusined (S HSD LOIBUOP 2p N
1Z'119
L6S'68 | Lb [44 lE 124 0 SUIX3 YH 13181591 HSD LO1BUOP 9P “IN
SL 00T’V 000 006 090'Z 0001 HSJOAQNY U1 B213LIISUL B WH 1181581 HSD LIOJeuop ap “IN
P'E6T'Y
1] 0 9 0 0 o] SLIA 18 AIND ‘Yd 15 gov uinBues dni8 niuad aseuopaid (181593 4SO JOIEUOP 8p “IN
0 0 0t's HSJAAQNY ul eaIaL13sul 2] AlND naauad 1581531 HED LIoJeuop ap N
0 0 #9590 0 0 0 HSDAQNY
ul eaJsnssul 8] LN niauad 1Jeysa) (9Bues ap LIoJeuOp IS JUNS NU 21e3) HSD Wo3RUOP 3P N | 17 LHN?
910z e | 910Z ! ST0Z | ¥TOTH | ETOZ 1 | ZTOZ 1D J03Ed)pul 3llWnuag eJejiues ead
AR | 1BZIIRA "l ezjjead | ezijeas | ezjead eyunfiapnyg
eje 1o ezi|eal o Lo 110
nyays | yearpu) uo 1e3ipu) | 1e31pu) | jedpug
jej0) leloL | jeoipu] | |ejol | [eiol | [|ejon
|e101
dsa IIDIAYAS IS IMANNYG - LY1S 30 139n4 '
77,

L€ ulp 6Z Bed

niglgues [nIArsIuIN



0J°LUSIS-8N|e3-NUISIBa MMM 01 LSDADLL MMM
orysoApLI@eouo Jlew-s ‘8298 LOZ 120+ XBd '0088 102 120+ 9L
BIUBWICY 'GG| | 1O §8JNONG ‘| I0J0aS ‘g-Z "IN '$EDBlRD) UgUBISUoD g

0 d5a
rm”@m.b. neyun jelog
€0 HSJAGNY fe30l
S'SZE'Y
0 0 %t %18 0 HSIAQNY Ul 15110501 LI0JRUOP [2101 UIP ¥1H 181581 HSD JOjIoIeUOp 9%
0 0 0sT'zs HSJ 9p {taguop e aieacwicid 3 JOJRIUSWIUIAS |NIPED U] 31EWIO.UI Sueosiad 9p "IN
aeuctieuianul 21151821 uf pquedwod HSY JOIBUOP BINED 35 3182 nnuad Jusped 2p AN
[e20] Jna3sidas ug iqredwod HS) Joleuop BINed 95 aue3 niauad Jusped sp Iy
HSJOAQNY
UL 18495 U} HSD J0]1103RUOP [NIEICY UIP SLI3S UY IHEWIUOD 1§ HSOAGNY UL 1$1405U) HSD) JOJLIOIBUDp %
0 0 £56'6Z | 806'ST (¢ HSJAQNY UL 151I95U) HSD 2P Lioleuop lerfuaied ap "IN
0 0 oot 00t 0 |EUOIIEUISIUI B1EUPRIIR B|2180RIOqE] U] BY|EU] 31iNn|0Za) Bf- yiH 1181581 HSD Loleuop 2p N
YE0'98 | 6EE'PT | LZ8°OT | 0£/°TT HSIAGQNY ap 1fewuijuod 1§ 159sUL HS) 1I0IeUCp ap AN
00001 |2 4 T 14 0 HSJAGONY 2p 1BZIUBFIO 2J|NJISU| 9P 1INSIND Bp "IN
0 t ¥ € £ 0 [euciieu |3AlU g] 23e[RUapP “I3] HeLAIOE IS HSD IIJEUOD e ajeaowold ap nuedwed ap UN
00‘0zZT
0 0 0 T VRO HSD Jo1BUOp B| 8P [1Q 3P "IN
000'ss (T 4 € ulesis HsD Joleuop ej2p I7qg =P "IN
000'zZ T Z 0 C 0 IUBW O LIOTeUOp B| 3P HSD 84248 op IN
L'd4 14 62 0t ST 0 IUIRIIS I0jeUOp B| 9p HS 3)2u8 ap IN
2'09Z'€
005’y ST 8 v 1URWIOJ 1101BUOP 2IRIIYIDA 3P 242)59) nujuad aBues aqoud ap UN
0 921 0T L FA 0 1U{e1}S ICJRUOP BJBJII3A 9P 34e1se] nuluad a8ues aqoad 3p IN
sZ'ser
0 29 00T 8T 8/ 0 ISUIX3 1121S3] BUI||0S 35 3Je0 nijuad |ulells 1Jojeuop 3p JN
0Z'0ET
s LIT 9¢Z1 66 £9 (44 dleuonewIa1ul 3415183 Ul HSD JOlBUOP BINED 85 aJed najuad nusped Uy
LTY8L
000'st | 02T TET [41] 59 4 [e30] |NJ1S1F34 U] HED) Joleuop BINeD s aled nuad puaped N | N
d 9 HSIAANY

L€ uip 9Z Bed

nigjgues sy



OJ' LIBIS-8[N[@D-TUISIBA) MMM ‘04 USOADLLI MMM
orysoapuI@aomo ew-s ‘8268 L0T |20+ Xed ‘0088 LOZ LZ0P+ 1oL
BIUBWOY ‘GGL L LO BSaUnoNg ‘| JOKeg 'g-Z IN ‘SeRIED URUBISUOD NIS

HSIAGNY up HSD Loleuop g| 2p e1ead|aid HS) 3)243 3puN

00T°8€

LZT

aieuoplsod 3e21I0HUCW HSJ MOIeUCP 3P IN

|uewol fuaped
AU (§Ipruuiau Juewol HSD [JoJeUOp B 3p HS) aJealjaad ap nued apiy

Ihpniuau
IUBLIO) HS) JojLIoIBUOD B 34euoplsod eapoliad aiezuonuow ap aueodes ap N

[Hpniueu
IUBLIOS HSD Jo{lo1BUOp B B1euopaid ejed|polwl a1en|eAd Ip aHeodel aptiN

dd

%EE

%001

HSD 2p Lio1EUOR |NjE10} Ulp 8BuUes 3p LOjRUCP 9

HSD puep e a1eA0WwoId ap JO[2JUBLIIUEAS |NJPED U] 3}BULIOU] sUeossad sp N

HSD IJeUCp e d1eAowoud 9p S1UBWILDAS 3p N

ool o0

ol o|o

oloflo

[edipaw (en|eas 1$ 1je|suod ‘saeuop nnuad 1fe108|35 HSD [161eUOp Bp N

ool

oo o| o

BIEIIYLIDA 9P DJE15]
nujusd a3ues ap eqoud ga)jos 8s aJed nijuad pluapiA Up HSD) 1J01BUOP Ip N

ost

o

—

o

15110su] 1§ 1123N4294 HSD) [JO1BUOP Bp N

a

0

%Y

HSIACQNY U] 2J21105U)
€] VTH 1183591 HG) J0jI03euOp |Nje30y uip sUIIXs yH 1181591 HSD Jojiojeuop %

050°505

LE

It

€T

LT

auedyuea nuuad yH 13831591 1lusied Is HSD 1101eUQp Bp N

szT'seT

€€

14}

SUIPX3 WTH 1383531 HSD) [I0JEUOP 9P "IN

bI8'E96

€15

9Z1'1

ore

000t

0001

HSDAQNY Ul B3J2LI35UL B Y1H 13B358} HSJ) 1I01eUOp ap "IN

000°0T

14

SN
15 AIND “YY 1$ 90 uinBues dnid nijuad aueuopaid 1je3sel HSD 110JeUOp Bp "IN

0

0

0

HSIAQNY Ul eaiauosu) e| AND nijuad 1Je1sal HS) Hojeuop sp'IN

00Z'tTZ

80t'T

01T

HSIAQNY Ul B3IBLIDSU]
€] SLI nu3uad 131531 (58ugs ap LICTBUOP IS JUNS NU 31€) HSD 1I0JeUOp 3P "IN

1

wapung
Spuld JnIngnsu

9102
I GLETE)
ejEINYaYD
lelel,

9102
nezjesal
Hojeapu)
|ej0L

STOZ
nezeas
to3es|puy
e10]

¥I0T
iezjeas
HoleNpuf
lelor

£10Z
nezess
LoeIpu|
(2101

[a1174
13eZ1jeas
HOjRANpU}
|eloL

103E31pU 3MWNuUag

elJejues
eajejunfiapnr

SN YINIQHOENS NIQ 3TYLIDS - IHNYIISNVHL - HHdOMd IMNLINIA “E

L€ uip 2Z Bed

nigleues [naysiuny




OJLUB)S-8|N|22-N1s|Bal MMM (01 YSOAPLL MMM
0rysoAPUIBSoIYO Iew-s ‘8288 LOZ LZ0V+ Xed ‘0088 LT LZ0v+ 1oL
BIUBLIOY ‘GG | L0 1SJNINg ‘| 10}08S 'g-Z "IN ‘$BORIED) UNUEISUO) NS

€58'818 (43 L9t €0T £8 HSJAGNY Ul eaJ3110sU] B TH 1181583 HSD WOCIEUOR IN
EZE1Z 6TE 0 HSJAQNHY u] edJaidasu) e] AWD nuauad |jeissl HSD Loyeuop ap IN
£€50'8Z r6E 0 HSJAQNY Y] esdaosu) e| ST niauad
a.alsu) g| 1e1sal (33ups ap 1JOJRUOP IS JUNS nU 31e3) HSI Loleuop ap N | 17
6E6'960'T 1se] uopuiids *Js euadin ap ueayapnr 3} *ds €301
HSJAQNY Ul 313u3su)
2] y1H 11e1583 HSD J0|LI0JRUOP [N[EICY UIP SUNX3 YH 1383591 HS?) JO1I0IRUOp 9%
6£6'960'T | 599 Z0E 9T TE HSJAQNY Ul e2J3L105UL €] Y1H 1121531 HSD HOIRUOp AN
0 [ HSJAQNY Ul eaJaii3sul | AND nJjuad 131533 HSD Loleuop ap IN
0 0 Z0E 0 HSIACQNY Ul BaU3LIdSUL Bl S1IA hJiuad
@Jauosu| e| 1je153] (28UES Sp 1I0JRUOP IS 1UNS NU 2183) HSY) Koeuop ap N | 1]
st0'20v'e esoden (N ¥1NDE 2101
HSJAGNY Ul a1au3suy
2] ¥1H 11e15e3 HSD Jo|U0TRUOP [NJBIOY UIP SUITX3 YTH 1181591 HS) JOJUI0IRUOD %
ET0'IPE'Z | DEO'T Sht'y €191 StT HSJAGNY Ul B3J81495U) B Y1H (381531 HSD HOJeuop IN
90'09 LER'T 0281 HSJAGQNY Ul euBLIsuL | AWD nIuad 11153} HSD LoJRUOP 3P "IN
ZEO'T9 e 000z 0 HSJAGNY Ul B2U31495U) €] S1 4 nijuad
2J311asu e| 1e1531 (28ues ap 1IOJRUOP IS IUNS NU B1€3) HSJ oJRUoP Bp N | 11
GET'EBE'T {uapund 31Ul [NINNISY] [230)
[jiqnedwod HSY 3p IiIpniujau Loleuop
1e348Uaps ne-s aued niyuad ijuaized [e10) uip ijeluedsuesy sopjuaoed o
HS2 8p (1913edwod Jojeuop 1E31413U3P1 B-S 21E3 niled
Jpniugay 103eUop | 3p HSD 2p luejdsuely ap aijesipul ne a4e3 1opiuained 9
0 0 59 0 1T pruuiau 4 ap Joleuop g| op jue|dsuenysod nezuoyuow [Juaed apaN
0 a F 0T 1pniulau Hs) Jo1euop g| ap [1Q Unpadosd ap iN
0 0 £z 0z T UPMIUBU HSD Joleuop g ap umue|dsuer) ap N
Hpnaulau HSD) 1o1BUCP B| 3p
juejdsuenio||e na Jopjuaioed e juedsuel-isod asezoyuow ap apeodes ap UN
UPNJUIRU HSD J01RUOp Bl 3p 7q eAnpadosd nijuad unueid ap N
UpNIUBU HSD J0IBUGP B| 3p HSD 2p lue|dsuesy ap Lnue|d ap "IN
0 0 oIt 157 09 Upniuiau HSD J0leuop/jusided e iqiiedwod LenjeAs ap N | 13

HSJAGQNY WP HSD lioieuop e| 2p 31eaalaud Na ap N

Lg ulp gZ Bed

aJe|naseaciple)
llog
nijuzd gjuadin
3p [nIny3su|

1se| wopjuds

“JS euadin

3p uealapnf
) ds

eaodepn
D y1ndi

uiglEUES NINSIUIA



0J'LWD]S-9]N|92-NuSIBaL MMM S0 USDAPL MMM

OIYSOAPLIDISOLYO :IBW-D ‘828 LOZ LZ0F+ :XBd ‘0088 L0Z LZ0V+ 1oL
BIUBWOY ‘GGl | L0 H$8INONY ‘| JOWAS ‘g-Z "IN '$E0RIED URUBISUD) ‘NS

0SZ'IvE

0s

ot

14

9z

SUI@ §H 118158} HSD 1Ioleucp ap "IN

VI6'TPO'T

T€9

v6¢

0s¢

8§

HSJAGNY UL €3120105U) B] Y1H 118159} HS) 1I0IEUOP 3p “IN

0

SLN
15 AND ‘YH 15 gov uinBues dnug naiuad aleuopard 1ie1say HSD LIOJEUSP 3p "IN

0

HSJAQNY Ul BRJ21135UL B| AWND NJjuad 118152} HE) 110IEUOp 9p N

0

HSJAQNY Ul BaU21125U]
€] S1IN nijuad 1e1se) (28Ugs p 1LI0JEUOP IS JUNS NU 4€) HST) O1BUOp 3P "IN

11

[£4%:]

saJni “8) ejuadin 2p ueajepnr ) *ds je3oL

ilanedwod Hs) ap tipniuau Lojeucp
jeayuuapl ne-s aed nauad uaoed 2101 wip 1iejueldsuesy Jojiuarsed g

HSD 2p [1qiiedw 03 161eu0p 18I1LUP! B-S aJed nijuad
Hpruupu J0leuop gl 3p HSJ 2p Jue|dsuer) ap aijealpul ne s1eo Jojjuaoed g

Upnaugau HSD 9P Jojeuop el ap jue|dsueliisod (lezuonuow Ruaded IpTIN

o

-]

o

HPpMIULBY HSD JoleUOP Bf 3p 1d MNpaJoid op "IN

HPRJILSY HSY) J01BUOP B] 9P UNJURdSUEL} 3PN

Apniugsu HSD JojeuCp Bl ap
uejdsuenojje na Jojjjuaied e yuejdsuesi-isod suezuoyuow ap aeodel sp N

UPNIURU HSD Joleuop g 2p 1q eanpadoad niuad pnueid sp N

}pNIULRU HSD JOIBUOP B 3p HS) 2P JUe|dsuesi ap unueld ap N

[£4°y:)

T

(41

JpnIuIaU HSY Joleuopfuaioed a1e1|gedwod enjeas ap N

HSJACGNY UIP HSD 110Jeuop e 3p ajeadj21d 110 op "IN

HSOAGQNY WP HS) Holeuop g sp ajeas|ald HS) 4848 apuN

aJeuopised 13ezi100uoW HS) OIEUOP AP UN

IwewoJ uaoed
nuyuad iipniulau JuBWwos HSD LioleUCE €| Bp HSD aieaRaad ap Linued 3puN

tiipniusu
IUgWOlL HSD Jojloleuop e aieuopisod esipeliad aiezonuow ap aueodes aptin

tiipniuau
IUBLIOI HSD JO|lI03eUOR & RJBUOPAId BRJIPAW 31en|eAS 3p dLecdel apriN

12

d2

906°9v8

saniN "L AAd4ENI jelol

HSJAQNY UL 3axanidsug
2] VH 112153} HSD J0JU01RUOP |N[EI0] LIP SULIXS VH HEISS) HSD J0|LIGIBUOD o

nazueag

snid eauadin
ap uealepnr
oIy |njeyds

saunpy
21 ejuasin
ap ueajapnr
Sl Injelds

sauny 8L
juejdsues] 1§

LE ulp 6Z bBed

nigeues s




OJ° W21S-2IN|92-NNSIBOI MMM ‘01 USOAPUL MMM

OrysOAPLIBIBO IIBWI-6 ‘8288 LOZ LZOF+ Xed ‘0088 LOZ LZO0b+ 9L
BIUBLIOY ‘GG | LO BéaInang ‘| J0PeS 'g-Z "IN ‘$E0BIED URUBISUOD NG

¥10°0E 1sej aj80[02uQ sp |euoiZay (NININISU| [RI0L

0 0 %bT %CT HSJ 9p LI01BUOP |n|EJOT UIP SBUES Bp LIOIBUOD %,

1) ] 43 0s6 0TS 0 HSJ ILIBUOP B 312A0W0Jd 9P JO[21USLUIUBAS |FUPED U| S3eLLIOU] 3ueDsiad op N

ogr's 8T (4" 9T 4! 0 HS2 IMBUOP B aleaowcud sp SJUWIUAAR ap IN

0 0 0 0 0 [ealpaw lieneaa 1$ deyisuod ‘sieuop nnuad 1ie10319s HS) LojeuOp Bp N

0 0 0 0 0 SIEJLIBA Bp 2.R1SA] 1se| 2130j00uQ
niuad adues ap ggo.td guonos a5 aued nipuad eiuapiae Uy HSD LOJBUOP 3P "IN ap [euciay

v19'pT 9zt Lt €71 St 0 1S3suL 1$ 14eanidal Hs) 1iojeuop 3p N | @ Imnisu|

010°'ss ledpunyy ejusdin ap Jeyisiaaiun “ds je3oL

0 0 %L %0¢€ HSD 3 11038UCp [nje101 ulp 23ues ap LIoIeUop o

1] 0 00B'T pR=r4 86T 0 HSD IlJguop e 31eAowioud 2p JO[21UauuaAe [nped U] dlewuoyul suecstad ap IN

005°T g 0T T g 0 HSD IlJeuop e aueaowo.d ap 3JuaWIUBA ap "IN

0 0 0 0 0 |eaipaw I1en|eaa 1§ 1ie1]1SU0d “2ueuop najuad 11812995 HS) HOleuop op 'IN (edpunpy

D 0 0 0 0 2Jed|jlian 8p a.e)sa) ejuadin
niuad a3dues 3p ggo.d gnol0s 95 aued nipuad ejuspias Uy HS) LolELOp 3P N ap JeyssaAlun

015'€S 8t 965 0T 01 0 18113su) 15 11eanioea HSD Llojeuop sp IN | a3 Injends

08’89 e3sealold - [3seanong eyualdin ap D -dg |ejoL

0 0 %98 %6 HSD @p 1103BUOP |N[E10] ulp 28UES 2P LI1BUOP 9

0 0 000'E £HP'T 6EL 0 HSD lieuop e s1eaowioad 5p JOISIURLIIUIAS [NIPED U] @1Etioyu| aueostad ap IN

008'Y 9T €T 0t 14 0 HSD 1JEUOD B BieACLUIOId 3P SJUBIIURAR 2p 1IN nsaJnang

0 0 1] 0 0 |eatpaw ienjeas 1§ ifel)1sued ‘sleuop niiuad 138303135 HS LIGIEUOP ap N eJsERIO|4

0 0 0 0 0 SIRIIJLIDA P LIS ejuadin
nijuad adues ap eqoud gud)|0s 25 3JeD nujuad eUapIAY U HSY 1I01BUOP 3P IN ap ueajapnr

089°€9 018 TIET 149 91€ i} 1§05 1§ |$e3NIDBI HSD MoIRUOP 3P IN | @D | D [njeads

tL6°485'T ejeosjwil 74N yuadin ap ueszapnr ajui) *ds 210,

0 o %1 0 O HSOAGNY UL aJeuosuy
€] ¥TH 1181531 HSD JO|1JI01EUOP [N{I0] UIP SUIXD YH 118153} HSD JOUCIeUOp o

05L'v02 ST 4t 6 8 T aJed)liaA niuad yH 1383533 1nuaized |s S 1401BUOP 3P "IN

Lg uIp og Bed

njgleues jnsAnsiuy




Ministerul Sanatatii

Pag 31 din 31

Matrice_a de operare a RNDVCSH cu registre membre EMDIS

Anexa nr.3
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RAPORT PRIVIND CAMPANIA “DONEAZA O SANSA LA VIA'!'I"\” 2016

I Context general

Registrele donatorilor de celule stem hematopoietice sarbatoresc in tiecare an in a treia sdmbata
din septembrie, Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice. in tara celebrarea Zilei
Mondiale a Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice a reprezentat si startul Campaniei
“Doneaza o gansa la via{d” si a presupus un complex de activitati diverse desfasurate in parcurile
din Bucuresti, la centrele de Tnscriere a donatorilor din Tntreaga tar, dar si in mediul social-media.

Campania a fost organizatd de catre Registrul National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem
Hematopoietice (RNDVCSH), Tmpreuna cu Asociatia pentru Registrul Donatorilor de Celule Stem
{ARDCEL) si cu toate unititile sanitare din reteaua Registrului care au organizate centre de
inscriere a donatorilor (21), laboratoare de testare (6), centre de donare (3) si centre de transplant
de celule stem hematopoietice (3) din toata tara.

In perioada 28 august — 25 septembrie 20186, in 12 orase fara au fost organizate evenimente de
informare si inscriere ca potentiali donatori de CSH. Lansarea campaniei a avut loc n 28 august cu
ocazia Runfest Baneasa si s-a incheiat in 25 septembrie.

Il Scopul campaniei

Campania "Doneaza o sansé la viata!” a fost dedicata constientizarii importantei de a ne mentine
sanatatea si de a avea un stil de viata activ, dar si informérii si sensibilizarii persoanelor sanatoase
cu varsta intre 18 si 45 de ani, care se pot inscrie pentru a deveni donatori voluntari de celule stem

hematopoietice.

ll. Obiective specifice
Obiectivele campaniei Doneaza o sansi la viata! sunt:

Informarea populatiei generale privind existenta in tara noastrd a RNDVCSH
inscrierea in RNDVCSH a minimum 250 de persoane cu varsta cuprins3 intre 18 si 45 de ani

®  Transmiterea mesajelor de muliumire tuturor donatorilor de CSH voluntari din lumea intreaga,
care prin gestul lor au salvat viet.

IV. Principalele activititii

Principalele evenimente organizate in cadrul campaniei din acest an, in mai multe localitati din {ard
au fost:

1.Stratul campaniei Doneazi o gansi la viata.

Perioada de pregéatire a Zilei Mondiale a Donaterilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice, a
inceput duminica 28 august cénd pe patru trasee accesibile din padurea Baneasa, apreciate de
sportivii amatori de toate vérstele, a fost organizat un eveniment sportiv din seria competitiilor de
alergare RUNFEST. Una din cele patru serii, cea a copiilor intre 6 si 11 ani, a fost dedicata
promovarii inscrierii Tn Registru. La start au fost invitati membrii famililor s se alature copiilor
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inscrigi in competitie si sa alerge pentru a da startul pregétirilor pentru Ziva Mondiala a Donatorilor
de Celule Stem Hematopoietice. La cursa au participat aroximativ 100 de copii Thsotisi de parinti,
rude sau prieteni care au alegat impreuna pentru promovarea Zilei Mondiale a Donatorilor de celule
Stem Hematopoietice. Gabriela Zsabo — multipld campioand olimpica si mondiala a dat startul
acestei curse, in calitate de ambasador al RUNFEST si al Campaniei Doneaza o sansa la viatd!.
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La eveniment, echipa RNDVCSH formaté din angajati s voluntari, au distribuit materiale informative
si au consiliat un numar de peste 1.000.de participanti la eveniment.

Ziua Mondiala a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice

Incepénd cu anul 2015, Tn a treia sambata din luna septembrie se sarbatoreste Tn Tntreaga lume
Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice. Anul acesta evenimentul a avul loc Tn
data de 17 septembrie 2016, iar celebrarea acestei zile a avut loc Tn peste 54 de tari si in
Roménia. Cu aceastd ocazie Tn Parcul Drumul Taberei din Sectorul 6 Bucuresti, peste 100 de
persoane cu peste 250 de baloane puse la dispozilie de RNDVCSH au scris cu corpuri umane
mesajul Thank You Donor.
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Ziua Mondialé a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice a adus in atentia opiniei publice rolul si
importanta donatorului voluntar si nevoia de a inregistra mai mulii donatori la nivel international
pentru a putea salva vietile celor care au nevoie de ajutor. Tema Zilei Mondiale a Donatorilor
Voluntari de Celule Stem Hematopoietice Tn acest an a fost: “Donatorule Multumesc”. Au fost
aduse multumiri tuturor donatorilor voluntari din lumea intreaga, care prin gestul lor au salvat vieti.

Pentru o buna informare in cadrul campaniei s-a realizat un pliant ce continea informatii despre
vindecarea unar afectiuni prin transplantul cu celule stem hematopoietice cat si date statistice.

in intreaga tara celebrarea Zilei Mondiale a Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice a
reprezentat si startul Campaniei “Doneaza o sansa la viatd” si a presupus un complex de activitati
diverse desfasurate In parcurile din Bucuresti gi la centrele de Tnscriere a donatorilor din tara astfel:

Bucuresti
“Caravana parcurilor” organizatd cu ocazia Campaniei "Doneazd o sansd la viatdl®, s-a
desfasurat in perioada 17-25 septembrie 2016, in urméatoarele locatii:

®  Parcul Drumul Taberei, in parcareafintrarea din intersectia bulevardului Drumul Taberei cu
strada Brasov, in zilele de 17-20 septembrie

Parcul Alexandru loan Cuza, in zona "La platani”

Actiunile de promovare din cadrul “Caravanei parcurilor” au constat in:

instalarea de corturi publicitare si de prim ajutor,

= distribuirea de materiale informative de catre voluntari si la chioscurile de vanzare cartele
RATB;

® instalarea de banere si panouri publicitare Tn zonele unde au avut loc evenimentele;
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" persoanelor cu varsta intre 18-45 ani care au dorit s& se inscrie in Registrul National al
Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice (RNDVCSH), li s-au recoltat probe de
sange pentru depistarea bolilor infectioase care se transmit prin sange (HIV/SIDA, hepatita B,
hepatita C, sifilis, infectia cu citomegalovirus) si au putut afla pe loc ce grupé de sénge si Rh
au,

" pentru cei care au dorit, au fost oferite gratuit, servicii medicale de masurarea tensiunii
arteriale, puisului si glicemiei,
organizarea de activitati sportive adresate tuturor categoriilor de varsta
organizarea de activitati de informare si promovare interactive cu ocazia concertelor organizate
n Parcul Alexandru loan Cuza de Directia Curturd, Sport si Tineret a priméariei sectorului 3.

“Caravana parcurilor” a fost organizata anul acesta de citre RNDVCSH fmpreund cu centrele
donatorilor de CSH de la CTS Bucuresti, Spitalul Universitar de Urgentd Bucuresti, Spitalul Clinic de
Urgent3 Bucuresti si Asociatia pentru Registrul Donatorilor de Celule Stem (ARDCEL).

In Bucuresti campania a fost sustinutd de Priméria Bucurestiului, Primé&ria Sectorului 6 si Primaria
Sectorului 3 si de parteneri MPG, RUNFEST, RoStar, Metrorex, RATB, Cumpana si Aqua
Carpatica.

La acest eveniment au fost informate de cétre echipa RNDVCSH si voluntari ARDCEL, un numar de
peste 1.600 de persoane, iar dintre acestia 302 s-au Tnscris in Registru devenind astfel potentiali
donatori de CSH.

Actiunile de promovare din cadrul Centrele de inscriere a donatorilor au constau in:

instalarea de corturi publicitare si de prim ajutor,
distribuirea de materiale informative de catre voluntari, banere, afige;
persoanelor cu varsta intre 18-45 ani care au dorit s& se Tnscrie Tn Registrul National al
Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice (RNDVCSH), i s-au recoltat probe de
sange pentru depistarea boliior infectioase care se transmit prin sange (HIV/SIDA, hepatita B,
hepatita C, sifilis, infectia cu citomegalovirus) si au putut afla pe loc ce grupa de sange si Rh
au;
Ploiesti
Unde: Regia de transport Ploiesti dispensarului
medical al intreprinderii

Cine: 100 persoane
Ce: sesiune de informare si inscriere
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Unde: Liceul economic Ploiesti
Cine:15 persoane din randul elevilor
Ce: sesiune de informare si Tnscriere

Unde: Mizil Liga tineretului orthodox
Cine: 85 persoane

Ce: sesiune de informare si Inscriere

Unde: Ploiesti Asociatiei Pay it Forward
Cine: 85 persoane

Ce: sesiune de informare si inscriere
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Unde: Ploiesti Rafinariei Vega
Cine: 45 salariati
Ce: sesiune de informare si Tnscriere

Unde: Ploiesti ALDE
Ce: sesiune de informare si inscriere

Unde: centrul orasului Mizil
Cine: 85 persoane
Ce: sesiune de informare si inscriere
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Unde: Sala sporturilor oragului Mizil
Cine: 110 persoane

Ce: sesiune de informare i inscriere

Unde: CTS Ploiesti cu Scoala sanitaré de stat
Cine: 55 persoane
Ce: sesiune de informare si inscriere

Unde: CTS Ploiesti cu Fundatia Regina Maria de
Romania

Cine: 34 persoane

Ce: sesiune de informare si inscriere
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Unde: Ploiesti actiune stradala

Ce: sesiune de informare si inscriere

Unde: Ploiesti magazinului Carrefour
Cine: 55 persoane
Ce: sesiune de informare si inscriere

Unde: Parcul Central al orasului Ploiesti actiune
stradala

Ce: sesiune de informare si inscriere
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Arad

Ziua Mondiald a Donatorului de Celule Stem Hematopoietice a fost marcatd in acest an la Arad prin
evenimentul organizat impreuna cu asociatia “Biciclisti Amatori®, la Centrul de Vizitare a Parcului
Natural “Lunca Muresului” Arad.

Tn cadrul evenimentului au fost afisate bannerele gi posterele campaniei.

Doamna Director a Centrului de Trasfuzii Sangvine Arad, Dr. Laura Pacurariu, impreuna cu echipa
de medici ai SCM Profilaxis, Dr. Alexandra Bornea si Dr. Sorin Talpes au sustinut scurte prezentari
privind importanta donarii de CSH si au promovat inscrierea ca potentiali donatori in Registrul
National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice.

Toti cei trei medici au consiliat pesoaneie care s-au inscris Tn RNDVCSH, iar echipa de voluntari si
membrii asociatiei “Biciclistii Amatori” au Tmpéartit flyere si insigne tuturor celor veniti sa-si petreaca
timpul liber in Parcul Natural “Lunca Muresului® aceasta frumoasa zi de toamna.

Membrii asociatiei “Biciclistii Amatori”, impreuna cu d-na presedintad Cristina Mangrau, au facut un

tur cu bicicletele pe pistele amenajate in aceastd zona, purtand insemnele campaniei si promovand
acest eveniment printre ceilalti biciclisti prezenti Tn circuite.

Speram ca pe parcursul celor cinci ore petrecute in Parcul Natural “Lunca Muresului”, s3 fi reusit sa
convingem cat mai mulii dintre tinerii ai Aradului, persoane sanatoase, sportive, dornice de a-si
petrece timpul liber Tn naturd si astfel alti oameni s& poata pot fi salvati chiar de ei, prin donarea de
celule stem.

Pe parcursul intregii lunii septembrie au fost distribuite materiale informative privind donarea de
celule stem si fnscrierea in RNDVCSH.

Oradea

Cu o ocazia evenimentului "Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice™, Centrul
de Transfuzie Sanguina Oradea a avut urméatoarele activitati:

B din 17 - 24 septembrie 2016, distribuire de pliante si flyere Tn cadrul Centrului de Transfuzie
Sanguina

emisiune la Digi 24, "Vocile Bihorului”

promovare in ziarul maghiar "Bihari naplo”

promovare in cadrul stirilor de la televiziunea Digi 24,

promovare pe diferite site-uri bihorene.
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Tn urma acestei campanii au fost inscrisi 55 de potentiali donatori de celule stem hematopoietice.

Vilcea

Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice s-a desfasurat in perioada 17 — 18
septembrie 2016 in incinta Rivel Plaza Mall din Rm. Valcea. La acest eveniment, pe langd simplii
cetdteni,au fost prezenti reprezentanti ai autoritatilor locale,printre care: subprefectul Aurora
Gherghina, Dr. George Branzan, primarul Gheorghe Udubae, Dr. Letifia Badea, vicepresedintele
Asociatiei Transplantatilor din Romania Amalia Teodorescu, dar si presa locala: Vocea Valcii,
VTV.TV si nu in ultimul rand cei 25 de voiuntari. Am avut un numar de 30 donatori inscrisi in
Registru si peste 150 de consilieri. Sperdm ca in urma evenimentului s& avem un numar muflt mai
mare de potentiali donatori.

Olt

Cu ocazia Zilei Mondiale a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice din data de 17 septembrie
2016, Tntre orele 11.00-14.00, am dat startul Campaniei la Centrul Olimpia Fitness situat pe strada
Aleea Tineretului nr 1 C.

La aceastd campanie de informare si inscriere in RNDVCSH au participat: Dr. Lesnic Ramona
Claudia, As med. Hiera Raluca Elena, As med. Lungu lonela Adelina, conduceraa Centrului Olimpia
si reprezentanti ai presei locale.

In Campania de promovare a inscrierii in RNDVCSH s-au distribuit materiale informative (brosura,

pliant si flyer). Au fost informate persoanle care au particidpat la actiune, li s-a réspuns la intrebari si
a fost aratata importanta salvarii unei vieti prin donarea de celule stem. Au fost informate peste 30

de persoane.

Tn data de 19 septembrie 2016, alte 3 dintre persoanle participante au venit la Centrul de Transfuzii
Sanguina Siatina si s-au inscris Tn RNDVCSH.
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in perioada 17-19 septembrie 2016 |a lasi s-au desfasurat activitd{i de promovare a dondrii de
celule stem hematopoetice cu prilejul ,Zilei Mondiale a Donatorului de CSH” si in cadrul campaniei
,Doneaza o sansa la viatal” 2016.

Locatile de promovare au fost:

» Sambéta pe 17.09.2016 intre orele 8.00 — 18.00 Tn Piata Unirii

= Duminica pe 18.09.2016 intre orele 9.00 — 18.00 in Parcul Expozitiei

= Luni pe 19.09.2016 intre orele 9.00 — 18.00 Tn curtea IRO lasgi
n locatiile respective au fost instalate: cort, ambulanta IRO lasi, echipa mobild medicald pentru
informare, recrutare si recoitare de probe biologice, mese, scaune, banere, rolere cu sigla
RNDVCSH si cu IRO lasi, cu Ziua Mondiald a Donatorului de CSH, pliante informative.

Activitatile au fost organizate de echipa centrului de donatori CSH din cadrul IRO lasi cu sustinerea
nemijlocitd a conducerii IRO lasi, doamna manager ec. Mirela Grosu. Au fost prezentti in locatiile
destinate promovarii si echipa de medici de la laboratorului de imunologie din cadrul Spitalul Sf
Spiridon lasi, prof.dr. Cianga Petru, doamna dr. Anisie Cati.

Echipa a fost completata si ajutatd de un grup de 18 voluntari inimosi, studenti la UMF ,Grigore
T.Popa” lasi, ambulantierul IRO lasi. Voluntarilor s-au Tntocmit contracte de voluntariat conform
procedurilor oficiale si s-au eliberat diplome de participare. Au fost echipati cu sepci si tricouri (unele
trimise de la RNDVCSH si altele furnizate de conducerea IRO lasi) inscriptionate cu : ,Doneaza o
sansa la Viatal”, , Inscriete in registrul donatorilor voluntari de celule stem hematopoietice!”, , Ziua
mondiala a donatorului de celule stem 17 septembrie”, Multumim donatorule!”. Au fost postate afise
prin oras, pe la institutii.
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Tnainte, Tn timpul si dupa declansarea campaniei au fost realizare o serie de activititi de diseminare
a informatiilor si promovare a campaniei cu ajutorul presei locale, a comunitatii donatorilor voluntari
de celule stem, sau a altor voluntari utilizatori de facebook:

09.09.2016 interviu si reportaj realizart de TV Life
15.09.2016 invitatie la emisiunea ,Buna dimineata Moldova!”, TVR3
Diseminare pe site-ul comunitati voluntarilor de celule stem hematopoetice
hitps:/comunitateadonatorilorvoluntaridecelulestemn. wordpress.com/2016/09/11/pe-19-
septembrie-romania-sarbatoreste-ziua-mondiala-a-donatorilor-de-celule-stem-hermatopoietice/
" Pe 17-19.09.2016 — stire si interviu difuzat pe Radio Romania actualitati privind campania
desfasurata la lasi
Reportaj si interviu efectuat de TeleM pe 18.09.2016 in locatia din Parcul Expozitiei
Reportaj si interviu efectuat de TV Apolonia pe 19.09.2016 in locatia din curtea IRO
Diseminare si promovare pe reteaua de socializare facebook pe 10-19.09.2016 de catre Albu
Matei Alexandru
®  |n urma activitatilor de promovare s-au inscris un numar de 39 de potentiali donatori direct la
locul campaniei.
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Timigoara

in Timigoara, Tncepand cu ziua de 5 septembrie 2016 au fost distribuite pliante Tn diverse locatii din
oras cu ajutorul unor copii care fac parte dintr-o echipa de baschet locala; in data de 7 septembrie,
prin intermediul presei locale - ziarul RENASTEREA BANATEANA, a fost consemnata cu titlul "Vino
si salveaza o viatd!" derularea evenimentelor din campanie programate in zilele 17,19-23 si 26-30
septembrie 2016.

Dupa primirea materialelor specifice am distribuit, cu sprijinul unor adolescenti voluntari ,pliante si
insigne Tn incinta lulius Mall si in mai multe localuri din centrul vechi al orasului.

In data de 17 septembrie 2016 am organizat in incinta CRTS Timisoara un eveniment de informare
unde multe dintre persoanele care au avut curiozitatea sa vina s& se informeze s-au si Inscris in
RNDVCSH. Campania a continuat in cadrul CRTS, iar in perioada campaniei 40 de persoane s-au
si fnscris fn RNDVCSH.

Tn aceeasi perioad3, cu sprijinul familiei si al colegilor bolnavei Simonca Ligia-Tabita a fost realizata
o campanie de inscriere Tn RNDVCSH.

Slobozia

Activitatile organizate de CTS Slobozia cu ocazia Zilei Mondiale a Donatorilor Voluntari de Celule
Stem Hematopoietice au fost:

Comunicat de presa in data de 15 septembrie 2016 Tn presa online — www.guraialomitei.com

®  Campanie de informare si inscriere in RNDVCSH Tn data de 17 septembrie 2016 la sediul CTS
Slobozia intre orele 9.00 — 15.00 in cadrul careia am pregatit seturi de formulare de inscriere —
modelul nou, fleyere — Ziua Mondiala a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice, insigne,
tricouri.

n data de 17 septembrie 2016 interviu asistent medical Stan Angelica difuzat Tn cadrul stirilor de la

Radio Romania Actualitdti ora 13.00, interviu realizat de corespondentul local Clementina Tudor.

Str. Constantin Caracas, Nr. 2-8, Sector 1, Bucuresti 011155, Roméania
Tel: +4021 201 8800, Fax: +4021 201 8828, e-mail: office@mdvcsh.ro
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De asemenea postul de radio Romania Actualitdfi & man difuzat in ziua de 17 septembrie 2018 in
cadrul stirilor de la 8.00 stirea privind campania de informare si inscriere in RNDVCSH organizata la

CTS Slobozia.

Postere cu Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice au fost puse peretii holului
de asteptare, insignele si tricourile au fost oferite persoanelor care s-au inscris ulterior zilei de 17
septembrie 2016 Tn Registru.

Cluj

Cu ocazia Zilei Mondiale a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice, CRTS Cluj, a distribuit Tn
perioada 17 — 23 septembrie 2016 comunicate de presa la mai multe posturi radio — TV.

De asemenea s-au impartit materiale publicitare primite la urmatoarele instituti:
Institutl de Urologie si Transplant Renal

Spitalul Clinic de Boli Infectioase

Institutl Inimii

Spitalul de Ortopedie

Clinica de Hematologie

Clinica de Recuperare

Spitalul Clinic Municipal

Institutul Regional de Gastroenterologie si Hepatologie Cluj

Chirurgie |

S-au Tmpartit materiale publicitare donatorilor de sdnge care au venit pentru donare Tn perioada
respectiva si s-au purtat discutii cu privire la modalitatea de inscriere fn RNDVCSH.

Bacau

Cu ocazia Zilei Mondiale a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice care a avut loc pe 17
septembrie 2016 am dat startul Campaniei Doneaza o sansa la viata!

Evenimentul a avut loc la sediul Centrului de Transfuzie Sanguind Bacdu fn perioada 17-21
septembrie 2016. Campania Donezd o sansad la viatd! a fost mediatizatd prin reteaua de
socializare Facebook, impartirea de afige si pliante catre Universitatile si scolile din Bacau, spitale
din judet.

Coordonatorul evenimentului Biol.Sp. Danie Irina impreuna cu 4 voluntari: Busuioc Maria, Mavrichi
Elena, Dragan Maricica si Diaonu Vasile au informat peste 60 de persoane din care s-au inscris un
numar de 24 de persoane.

Galati

in cadrul Campaniei de informare organizat cu ocazia Zilei Mondiale a Donatorului de Celule Stem
Hematopoietice, persoanele care au trecut prin zona Centrului Regional de Transfuzie Sanguina
Galati Tn intervalul orar 9.00-15.00, au primit informatii cu privire la posibilitatea de a se Tnscrie in

RNDVCSH.
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De asemenea au fost distribuite flyere, brosuri cu informatii legate de donarea de celule stem,
tricouri inscriptionate, insigne. La aceastd campanie de informare au participat aproximativ 100 de
personae, dintre care 18 s-au inscris Tn RNDVCSH.

Aparitii n presa locala:
¥  Articol in PresaGalatiBraila.com
http://www.presagalatibraila.com/article/gala%C8%9Bi-ziua-mondial%C4%83-donatorilor-de-

celule-stem-hematopoietice
Articol in ziarul “Viata Libera" Galati
http://www viata-libera.ro/societate/81299-
celule-stem
®  Articol Tn presa online
http://galateni.netforum/topic/22223-ziua-mondiala-a-donatorilor-de-celule-stem/

alatiul-a-sarbatorit-ziua-mondiala-a-donatorilor-

V. Campanie de comunicare si informare in mediul on line (#TahnkYouDonor;
#Donatorule Multumesc)

® Comunicarea prin intermediul site-urilor RNDVCSH:www.rndvcsh.ro si www.registru-celule-
stem.ro;

®  Difuzarea de spoturi prin intermediul canalului www.youtube.com;
Paostarea de mesaje/imaginiffilme prin intermediul www. facebook.com.

®  Posibiliatea de a oferi informatii popuiatiei prin intermediul tel verde.

Str. Constantin Caracas, Nr. 2-8, Sector 1, Bucuresti 011155, Roméania
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Rapoarte

www.registrul-celule-stem.ro perioada 28.08.2016 — 26.09.2016
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3.Rapoart facebook {fisier exel atasat) pericada 28.08.2016 — 26.09.2016
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VIl. Monitorizarea presei

Antena3d Bolnavii de leucemie, sansa la viata

« www.presagalatibraila.ro Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice
» www.sanatateatv.ro Ziua Mondiald a Donaterilor de Celule Stem Hematopoietice

= www.ghidcabinet.ro Ziua mondiala a donatorilor de celule stem hematopoietice, celebratd pe
17 septembrie 2016

= www.solidaritatea-sanitara.ro Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem Hematopoietice

" www.Zi-de-zi.ro Se cautd donatori de celule stem

= www.promptmedia.ro Bucuresti: Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stern Hematopoietice
= www.news.ro Dr. Aurora Dragomiristeanu: 112 roméni cu boli grave de singe au beneficiat de

transplant cu celule stem hematopoietice de la donatori voluntari nefnruditi

= www.Ziaruldelasi.ro Campanie de informare despre donarea de celule stem la lasi

= www.renastere.ro Vino si salveaza o viatd! Orice timisean poate fi erou

» hitp://www.digi24.ro/regional/digi24-oradea/30-000-de-romani-s-au-inscris-intr-un-registru-
national-al-donatorilor-de-celule-stem-cei-mai-multi-sunt-din-bihor-544745

Campania a fost sustinutid de Ministerul Sanatatii gi finantatd prin Programul National de
Sanétate "Transplantul de celule stem hematopoietice periferice si centrale!

Str. Constantin Caracas, Nr. 2-8, Sector 1, Bucuresti 011155, Roménia
Tel: +4021 201 8800, Fax: +4021 201 8828, e-mail: office@rndvcsh.ro
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Programul evenimentelor organizate la nivel national in pericada 17 — 25 septembrie:

Oras Data Program Cine Unde Detalii eveniment
organizeaza
Arad 17.09.2016 10.00- CTS Arad Centrul Marsu! biciclistilor cu ocazia Zilei Mondiale
15.00 municipiului a Donatorilor de Celule Stem
Arad Hematopoietice — campanie de
sensibilizare si informare
18-28.09.2016 10.00- CTS Arad evenimente Campanie stradala de informare si inscriere
15.00 stradale in RNDVCSH - evenimente organizate cu
ocazia Zilelor Aradului
Bacédu 17.09.2016 09.00- CTS Bacdu Sediul CTS Ziua Mondiald a Donaterilor de Celule Stem
15.00 Bacau Hematopoietice — campanie de informare gi
fnscriere in RNDVCSH
19-21.09.2016 09.00- CTS Bacau Sediul CTS Campanie de informare si Inscriere in
15.00 Bacau RNDVCSH
Cluj 17.09.2016 CRTS Cluj Sediul CRTS Conferinta de presa cu tema: “Ce inseamna
MNapoca Cluj sa fii donator de celute stem?”
Galati 17.09.2016 09.00- CTS Galaii Sediul CTS Ziua Mondialé a Donatorilor de Celule Stem
15.00 Galati Hematopoietice — campanie de informare si
Tnscriere in RNDVCSH
tagi 17.09.2016 9.00 — | IRO lasi Piata Unirii Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem
18.00 lasi Hematopoietice — campanie de informare si
inscriere Tn RNDVCSH
18.09.2016 9.00 - | IRO lasi Intrarea in Campanie de informare si inscriere in
18.00 Parcul RNDVCSH
Expozitiei, lagi
19.09.2016 900 - | IROlasi Curtea Campanie de informare i inscrierg in
18.00 Institutufui RNDVCSH
Regional de
Oncologie lasi
Mizil 6.09.2016 CTS Ploiest Centrul Campanie de informare si i Tnscriere in
Oragului Mizil RNDVCSH
Oradea 17.09.2016 CTS Oradea Centrul Ziua Mondiala a Donatorilor de Celule Stern
municipiului Hematopoietice — campanie de informare §i
Oradea Tnscriere in RNDVCSH
19.09.2016 CTS Cradea Emisiunea TV | Laemisiunea TV "Vocile Bihorului” este
“Vocile invitat Abel Moca — donator de Celule
Bihorului” Stem Hematopoietice
Ploiegti 28.08.2016 CTS Ploiesti TV Prahova - Startul campaniei “Doneaza o sansa la
emisiunea viatd” in judetul Prohova va fidat de catre
,.Prin obiectiv’ | doamna dr. Georgeta Hanganu la
emisiunea cu Dana
alaceanu
30.08.2016 09.00- CTS Ploiesti Regia de Campanie de informare si $i inscriere in
15.00 Transport RNDVCSH
Ploiesti

Str. Constantin Caracas, Nr. 2-8, Sector 1, Bucuresti 011155, Roménia
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Oras Data Program | Cine Unde Detalii eveniment
organizeazi
9.09.2016 09.00- CTS Ploiesti Sediul Campanie de informare $i si inscriere Tn
15.00 Asociatfiei Pay | RNDVCSH
it Forward
Pioiegti
13.09.2016 09.00- CTS Ploiesti Politia Campanie de informare si si inscriere in
15.00 municipiului RNDVCSH
Ploiesti
15.08.2016 09.00- CTS Ploiest Fundatia Campanie de informare si si inscriere Tn
15.00 Regina Maria RNDVCSH
Ploiesti
16.09.2016 CTS Ploiesti Emisiune Prezentare a dondrii de celule stem side
Prahova Tv multumniri donatorilor de celule stem
hematopoietice
17.09.2016 09.00- CTS Ploiesti Centrul Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem
15.00 municipiului Hematopoietice — campanie de informare si
Ploiesti nscrigre in RNDVCSH
Ramnicu 17.09.2016 10.00- CTS Vélcea River Plaza Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem
Vilcea 15.00 Mall Ré&mnicu Hematopoietice — campanie de informare si
Vilvea fnscriere in RNDVCSH
Slobozia 17.09.2016 09.00- CTS Slobozia Sediul CTS Ziua Mondiala a Donatorilor de Celule Stem
15.00 Slobozia Hematopoietice ~ campanie de informare gi
inscriere in RNDVCSH
Slatina 17.09.2016 09.00- CTS Olt Centrul Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem
15.00 Qlimpia Hematopoietice — campanie de informare si
Fitness, Aleea | inscriere in RNDVCSH
Tineretului,
Nr.1C, Slatina
19.09.2016 08.00- CTS Olt Liceul lon Campanie de informare si Inscriere n
15.00 Minulescu, RNDVCSH
Liceul Radu
Greceanu
Targu 17.09.2016 10.00- CTS Tg.Mures | Centrul Conferinta de presé
M L ¥ Cllmca_ de | municipiului Ziua Mondiald a Donatorilor de Celule Stem
Hematologie Tg.Mures -~ - -
si Transplant Hematopoietice — campanie stradala de
Medular informare si inscriere in RNDVCSH
Tg.Mures
Timisoara | 17.09- 09.00- CTS Sediul CTS Campanie de informare §i Inscriere in
25.09.2016 15.00 Timisoara Timisoara RNDVCSH realizata cu sprijinul unor
voluntari de la o echipa de baschet locala
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ANNUAL REPORT QUESTIONNAIRE 2016

Stem Cell Donor Registries

Cord Blood Banks and Registries

These data will be transferred to the global ID number

database.
GENERAL DATA ANSWER
National Registry of Hematopoietic Stem Cells
Name of the registry/cord blood bank: Voluntary Donors
Name of registry representative split into first name and last
name: Dragomiristeanu Aurora

E-mail address of the registry/cord blood bank representative:  aurora.dragomiristeanu@rmdvesh.ro

Address of the registry/cord blood bank: Str.Constantin Caracas, Nr.2-8, Sector 2
ZIP-code: 11155
City: Bucharest

Country: Romania

Telephone number {including country code, e.g. +44(0)123 456

789: 0040 212 018 800

Fax number (including country code, e.g. +44{0)123 456 789: 0040 212 018 828

Website: www.rndvesh.ro; www.registru-celule-stem.ro
Name of the person completing this form: Dragomiristeanu Aurora

E-mail address of the person completing the survey: aurora.dragomiristeanu@rmdvcsh.ro

S{P)EAR RAPID ALERTS ANSWER

Name of the Medical Director: Aurora Dragomiristeanu

E-mail address for sending S(P)EAR rapid alerts: aurora.dragomiristeanu@rndvesh.ro

CONTACT INFORMATION FOR SEARCHES ANSWER

Name search coordinator/department international searches:
Luminita Marina Jieanu

Telephone number {including country code, e.g. +44{0)123 456

789: 0040 212 018 804

Telephone number (including country code, e.g. +44(0)123 456

789:

Fay ~umber (including country code, e.g. +44(0)123 456 789: 0040 212 018 828

E-r.l address : luminita jieanu@rndvesh.ro

INVOICE ADDRESS ANSWER
Registrul National al Donatorilor Voluntari de

Name of the registry/cord blood bank: Celule Stem Hematopoietice

Department/contact person: Carmen Valentina Mesu

Address of the registry/cord blood bank: Str.Constantin Caracas, Nr.2-8, Sector 2

ZIP-code: 11155

City: Bucuresti

Country: Romania

EMERGENCY CONTACT INFORMATION ANSWER

Primary contact (first name and last name): Dragomiristeanu Aurora

Position: general director

E-mail address: aurora.dragomiristeanu@rndvesh.ro

Telephone number (including country code, e.g. + 44(0)}123 456

789: 0040 212 018 810

Secondary contact (first name and last name): Irina Monica Dutescu

Position: HLA expert

E-mail address: monica.dutescu@rndvesh.ro

Telephone number (including country code, e.g. +44(0)123 456
789: 0040 212 018 800



Does your registry have an organisational resiliency program?

If yes, which components are described?
Crisis Response: structures to define threats produced by a

preceding incident
Business Continuity: plan to respond to incidents that impact

business operations
Disaster Recovery: capacity to quickly return to an acceptable
level of business operations after an incident

Is staff trained on a regular basis (e.g. once a year) to face
emergencies?

General comments and suggestions

IN°' RMATION ON WMDA WEBSITE
Please check the registry information page on the WMDA
Website: www.worldmarrow.org

Yes

Yes

Yes

Yes

Yes

No. of national donor centres collaborating with your registry: |

21|

No. of national cord blood banks listing their units at your
registry

No. of marrow collection centres your registry relies on |

3]

No. of apheresis collection centres your registry relies on !

3]

Note: only for a stem cell product, not DLI

Number of cord blood banks listing their units |

of

Number of transplant units in your country having searched

Un#*~ may be located in the same Transplant Unit (adult
pati.ats' unit and paediatric patients' unit)

ATTENTION: you have to fill in eight excel datasheets!

The HPC (Marrow, Apheresis) Questions are marked in BLUE
The HPC (Cord) Questions are marked in YELLOW
All HPC products are marked in GREEN

if you only have HPC, Cord, please fill in YELLOW plus
GREEN

If you only have HPC (Marrow, Apheresis), please fill in
BLUE plus GREEN

If you have all HPC products, please fill in BLUE plus
YELLOW plus GREEN



STEM CELL DONOR REGISTRIES ANNUAL REPORT QUESTIONNAIRE

REGISTRY STATISTICS as of 31st DECEMBER 2016

All sentences in bold are referring to mandatory data
to be filled in to be included in the WMDA Annual Questionnaire Report

GENEF.AL REGISTRY/CORD BLOOD BANK DATA

1 Total number of registered and typed donors/cord blood units as of December 31, 2016
(please give number of donors with specific HLA typing profile regardless of HLA typing resolution;
please roll down to next category if some additional loci are available; list a donor only once)

ADULT VOLUNTEER DONORS LISTED AND TYPED:
Total number of donors with HLA-A, -B typing 296

Total number of donors with HLA-A, -B, -DRB1 typing 5.031
Total number of donors with HLA-A, -B, -C, -DRB1 typing| 15.183
Total number of donors with HLA-A, -B, -C, -DRB1, -DQB1 typing 1.872

Total number of donors with HLA-A, -B, -C, -DRB1, -DQB1,- DPB1 typing 0
TOTAL| 22382

CORD BLOOD UNITS LISTED AND TYPED:
Total number of cord blood units with HLA-A, -B typing
Total number of cord blood units with HLA-A, B, -DRB1 typing
Total number of cord blood unit with HLA-A, -B, -C, -DRB1 typing
Total number of cord blood units with HLA-A, -B, -C, -DRB1, -DQB1 typing

Total number of cord blood units with HLA-A, -B, -C, -DRB1, -DQB1, -DPB1 typing
TOTAL

=2 =2 =2 =1 (=] =]

TOTAL of stem cell donors and cord blood units listed and typed:| 22.382

2 Crunt all new danors/cord blood units activated during the year 2016

Gunt only the donors who have been registered and HLA typed in 2016 9.415
Count the number of new HLA typed cord blood units added during 2016 0
TOTAL 9.415

3 Total number of donors/cord blood units permanently deleted during 2016

DPonor File Closed, specify the reasons, if possible

Medical reason 122
Death of donor 1
Age limit reached 3
Unabie to trace 4
Emigrated
Personal withdrawal request 34
Other reason 76
Deleted following stem cell donation 1
Unknown 32
TOTAL 273

Cord blood units deleted from the inventory POST banking, specify reason if possible




Processing, storage problem
Medical reason

Shipped for transplantation
Used for validation studies
Used for research

Unknown

TOTAL 0

4 The age and gender of your adult volunteer donors Male |Female| UNK
18 to 25 years old 2.938| 1.766
26 to 35 years old 5.446| 3.036

36 to 45 years old 4.256( 2.908
46 to 55 years oid 1.095 894

> 55 years old 16 27
unknown
TOTAL| 13.751| 8.631 0

TOTAL| 22.382
Check: The total should be equal to question 1; result question 1 is: 22382

UNRELATED SEARCH REQUESTS DURING 2016

5 Number of unrelated searches initiated for new patients treated in your country during 2015
Number of patients from your country searching for an unrelated donor

Searches requested for stem cell donors for unrelated national patients 91
Searches requested for cord blood units for unrelated national patients
Searches requested for both stem cell donors and cord blood unit for unrelated national 91
patients

NUMBER OF PATIENTS IN YOUR COUNTRY LOOKING FOR UNRELATED TRANSPLANT 91

6 Number of the above new national patients searched via your registry/cord blood bank
t transferred to another country for transplantation |:|
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STEM CELL DONOR REGISTRIES ANNUAL REPORT QUESTIONNAIRE 2016

Please only fill in if you are a HPC donor registry; cord blood banks please go to the
next worksheet

All sentences in bold are referring to mandatory data
to be filled in to be included in the WMDA Annual Questionnaire Report

PATIENT RELATED REQUESTS
REQUESTS FOR YOUR HLA-AB TYPED DONORS
Total number of pre-existing HLA-AB typed donors from your registry
requested for DR-typing during 2016
Following a formal request by transplant unit - no DR-typing requests

Total number of DR typings performed following DR-lyping requests reported
In question 9

Median time needed to obtain DR-typing results (calendar days)

Time {in calendar days) in which you have obtained 50% of the DR-typing results.
Please calcuiate from the date that the request arrived at your registry till

the date that the report was sent to the transplant unit

REGISTRY PROSPECTIVE TYPING
STRATEGY TO IMPROVE THE HLA-typing of your donors

105

93

11

Number of registered donors that your registry has re-typed to a higher resolution/additional loci typed

days

Locus newly typed [Locus higher resolution
A-l-
B*
Ci
DRB1*
DQB1*
DPB1*
EXTENDED TYPING REQUESTS FROM YOUR DONORS
Total number of HLA-typing requests for donors from your registry
requested to your registry In 2016 204
Total number of HLA-typing requests for denors from your registry
performed in 2016 202
Typings requested at the end of 2015 and performed in 2016 2
Typings requested in 2016 and performed in 2017 7
TOTAL
Total number of HLA-typing requests that are in process 0
HLA-typings requested at the end of the year and not yet performed c
HLA-typing requests requested at the end of 2015 and still in process at the end of 2016 0
In queston 11b you have reported how many HLA-typings are
performed by your organisation. What is the time (in calendar days) to
obtain these HLA-typings™?
Please calculate from the date that the request arrived at your regisfry till the date
that the report was sent to the transplant unit.
How many requests have been reported within 7 calendar days? 41
How many requests have been reported within 8 and 14 calendar days? 116
How many requests have been reported within 15 and 21 calendar days 27
How many requests have been reported >21 calendar days? 20
Unknown 0
TOTAL (has to be equal to the answer in question 11b 204
ANSWER of question 11b
BLOOD SAMPLES REQUESTED FROM YOUR DONORS
FOR CONFIRMATORY {VERIFICATION} TYPING
Total number of blood samples requested for shipment in 2016 82
Request for patients treated in your country 27
Request for international patients 55
TOTAL 82
Total number of blood samples effectively shipped to requesting transplant units
n 2016
Shipment for patients treated in your country 15
Shipment for international patients 19
TOTAL 34
Samples in process (requested at the end of the year and in process) 10




14

15

16

17

18

19

20

21

22

In question 13 you have reported how many blood samples were shipped
by your organisation. What is the tme {in calendar days) to ship blood samples?
Please calculate from the date that the request arrived at your registry till the date that the blood sample

was sent to the transplant unit.
How many requests have been shipped within 7 calendar days?

How many requests have been shipped within 8 and 14 calendar days?

How many requests have been shipped within 15 and 21 calendar days
How many requests have been shipped >21 calendar days?

Unknown

TOTAL (has to be equal with the number reported in question 13)

Answer of question 13

Total number of blood samples cancelled for shipment in 2016
Donor related reasons (see below the EMDIS definitions)

DO = Doner is too old

DD = Donor died

MR= Medical reasons

PR = Personal reasons

TX = After transplantation

MO = Doner has moved

UC = Unable to contact donor

w

OT = other reasons

UK = Unknown

EX = Expired

MM = HLA mismatch

TOTAL NUMBER BLOOD SAMPLES CANCELLED DUE TO DONOR RELATED REASONS

Lo =1 =1 [=]{=] N E [=1E 3 * 1 [=][=]

(93]

Patient related reasons {see below the EMDIS definitions)

BCC = Clinical condition of patient deteriorated (i.e. relapse)

FND = Other/better donor found

LAB = laboratory problem/ityping faiied/not enough sample,

NSP = No sample received

QLD = Sample too old

PDC = Patient deceased hefore request was completed

STP = Search stopped

TRX = Patient already fransplanted
OTH = Other reason

TOTAL NUMBER BLOOD SAMPLES CANCELLED DUE TQ PATIENT RELATED REASONS

j=] [=][=][=][=][=]{=][=][a] =]

TOTAL

Percentage of the requested blood samples cancelled because of donor related reasons

%

CANCELLATIONS FROM YOUR DONORS OF WORK-UPS REQUESTED

Total number of work-ups requested from your donors in 2016 (no DLIs) [

2|

Count all work-up requests from your donors for unrelated patients that are requested by transplant units

Total number of donors from your registry deferred at work-up,

resuiting in harvest cancellation {from the work-ups requested 1n question 16}
Percentage of cancellation rate at work-up

%

The reasons of the work-up cancellations must be related to the denors themselves

ol

Total number of work-up cancellations of your donors made by
your national transplant units (from the work-ups requested in question 16}
The reasons of the work-up cancellations must be related to the patients themselves

The concerned donors belong to your registry

Number of work-up cancellations of your donors made by international transplant units

0]

{from the work-ups requested In question 16}
The concerned donors belong to your registry
The reasons of the work-up cancellations must be related to the patients themselves

Work-ups requested of question 16 still in progress

Work-ups requested in 2016 and performed in 2017

NOTE:

The total number work-ups requested in 2016 minus the cancellations of work-ups
requested in 2016 minus the work-ups requested in 2016 that are still in progress
plus the work-ups requested in 2015 and performed in 2016 should be equal o the
number of stem cell products provided.

Number of international donors deferred at work-up,

resulting in harvest cancellation

0]

The reasons of the work-up cancellations must be related to the donors themselves

Number of work-ups requested without preceding verification/confirmatory
typing request for respective donor/patient pair

o]




DISTRIBUTION OF UNRELATED STEEM CELL DONATIONS

TO VARIOUS COUNTRIES BURING 2016 i

34 Total numkber of products of your donors shipped to international patients
Total number of products of your doners shipped to national patients

35 Number of stem cell donatlons provided by your registry/cord blood bank

for the benefit of patients
List, by alphabetical order, the name of the countries to which all stem cell products have

been exported in 2016. Precise the number of products per country and the type of stem cells
provided.

TYPE OF STEM CELLS

HPC, Marrow

HPC, Apheresis

HPC, Cord

bL!

1

0
1 Q

[TYPE OF STEM CELLS; include also the subsequent donations!

From your country to > Name of the country:

HPC, Marrow

HPC, Apheresis

HPC, Cord

DLl

Count all donations from your donors for national patients in 2016

Count all donaticns for Internatlonal patients and specify the country

Argentina

Armenia

Australia

Austria

Belarus

Belgium

Brazil

Bulgaria

WO 00 [0 | | [0 [N ]| =

Canada

10{Chile

11| China

12{China Hong Kong

|14

| 13[Cnlombia

:a Rica

15[Croatia

161Cyprus

17[Czech Republic

18| Denmark

19|Estenia

20|Firland

21|France

22|Gemany

23|Greece

24| Hungary

25/(India

26

Iran

27 |Ireland

28|lsrael

29[ ttaly

30|Japan

31)Jordan

32| Korea

33|Lithuania

| 34|Maiaysia
35|Mexico

36| Netherlands

| 37| 1 Zealand
a8

~ay

39;Philippines

40| Poland

41|Portugal

| 42[Romania

43{Russia

44|San Maring

45|Saudi Arabia

| 48|Singapore

| 47|8lovekia

48|Slavenia

49[South Africa

50| Spain

51({Sweden

52| Switzerland

53| Taiwan

54| Thailand

55| Turkey

| 56

United Kingdom

57|United States

58|Uruguay

0
1
0
0
0
0
0
0
0
0
0
Q
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
1
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
[\
0
0
)
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0

OOOQOOOOOOOOOOOOO—‘OODQDOOODODOOODOOOOOOOOOOOOODOODOOOQOQOOOO e

OODODOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOODOODDOOOOOOOOOODOOOOODDOOOOOOOCJ

OODDOOODOOQOOOOQODODOOOOQQOOQOODOOOOD—*DDOGODODDOGOOOOOODOOC.I—l-O

58(Venezuela

Other countries not specified above:

TOTAL

GRAND TOTAL OF INTERNATIONAL PATIENTS

Please check GRAND TOTAL with Question 35 (has to be equal)
GRAND TOTAL OF INTERNATIONAL PATIENTS

! Do not forget the subsequent stem cell donations!




HPC PRODUCTS PROVIDED BY YOUR REGISTRY

36 Number of HPC products of your donors shipped to national patients

FIRST TIME DONATION

HPC-Marrow

HPC-Apheresis

(=]

TOTAL

SUBSEQUENT DONATION; same initial patient

HPC-Marrow

HPC-Apheresis

DLI

=2 l=2{=1]=]

TOTAL

SUBSEQUENT DONATION; another unrelated patient

HPC-Marrow

HPC-Apheresis

DLI

=2 l=2{=1 =]

TOTAL

37 Number of HPC products of your donors shipped to international patients

FIRST TIME DONATION

HPC-Marrow

HPC-Apheresis

TOTAL

-

SUBSEQUENT DONATION; same initial patient

HPC-Marrow

HPC-Apheresis

DLI

TOTAL

SUBSEQUENT DONATION; another unrelated patient

HPC-Marrow

HPC-Apheresis

DLI

TOTAL

=1 =1i=]1~]

TOTAL NUMBER OF HPC DONATIONS PROVIDED BY YOUR REGISTRY]




PATIENTS RECEIVED UNRELATED TRANSPLANT

NATIONAL PATIENTS

38 Number of patients in your country received an unrelated transplant in 2016 48
National donor helping patient in your country 1
National patients received HPC-Marrow transplant from national donor 1
National patients received HPC-Apheresis transplant from national donor 0
TOTAL NUMBER OF PATIENTS 1
National cord blood product provided for patient in your country
HPC-Cord, single transplant from national cord blood bank 0
HPC-Cord, multi cord transplant (HPC-Cord solely from national cord blood banks) O
HPC-Cord, multi transplant {one cord from your country/one from another country) 0
TOTAL 0
international donor helping patient in your country
Patient received HPC-Marrow transplant from international donor, 7
Patient received HPC-Apheresis transplant from international donor 38
Patient received HPC-Cord, single transplant from CBB outside your country 0
Patient received HPC-Cord, multi transplant from CBB(s) from outside your country 0
TOTAL 45
INTERNATIONAL PATIENTS
39 HPC donations facilitated by your registry without interaction of another registry in 2016
(e-g. HPC transplants facilitated to countries where no registry exists)
HPC-Marrow facilitated by your registry for international patient 0
HPC-Apheresis facilitated by your registry for international patient 0
TOTAL 0
International patients receiving single CB transplant from your CBB 0
International patients receiving multi CB transplant from your CBB 0
International patients receiving multi CB transplant from several CBBs 0
No information known if the patient received a single or multi CB transplant 0
TOTAL 0
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OBIECTIVE GENERALE $1 OBIECTIVE SPECIFICE PENTRU ANUL. 2016

Managementul, asistenta tehnica i implementarea Programului national de transplant de celule

stem hematopoietice periferice i centrale

1.1. Crearea si gestionarea unei baze de date informatice pe teritoriul Romaniei privind persoanele
fizice care gi-au dat acceptul pentru a dona celule stern hematopoietice si care sunt confirmati si
validati, cu cel putin 40.000 de donator CSH;

1.2. Coordonarea recrutarii si inscrierii in RNDVCSH a cel putin 10.000 de donatori de celule stern
hematopaoietice care au varsta cuprinsa ntre 18 si 60 de ani,

1.3. Coordonarea testarii HLA cel putin 5.000 de donatori de CSH in laboratoarele acreditate din fara si
5.000 de donator CSH prin tehnica NGS;

1.4. Crearea si gestionarea unei baze de date informatice pe teritoriul Roméniei pentru pacientii cu
indicatie de transplant de celule stern hematopoietice de la donator nefnrudit;

1.5. Cautarea de donatori compatibili de celule stem hematopoietice in baza de date proprie si in baze
de date internationale pentru toli pacientii romani cu indicatie de transplant de celule stem
hematopoietice de la donator nefnrudit;

1.6. Furnizarea de grefe CSH pentru toti pacienti la care a fost identificat donator de CSH compatibil i
realizarea procedurilor de transplant de la donator neinrudit in unul din centrele de transplant din
tard;

1.7. Coordonarea activitatilor de prelevare si transplant de celule stem hematopoietice de la donator
nefnrudit;

1.8. Realizarea de evenimentefactivitdli IEC de promovare a dondrii CSH, la nivel national si
coordonarea activitatilor de promovare a don&rii de CSH de la nivelul unitatilor desemnate care
desfasoara activitatii coordonate de RNDVCSH;

1.9. Propuneri privind Normele tehnice de realizare a programelor nafionale de sénatate publicad pentru
anii 2017-2018.

RNDVCSH sa indeplineasca gi sa men{ind conditiile minime cerute de standardele europene si

internationale in domeniu (standardele Asociatiei Mondiale a Donatorilor de Mdduva - AMDM)

2.1. Mentinerea certificérii pentru standarde de calitate: ISO/IEC 9001:2008 - sistemul de management
al calitatii si pentru ISO/IEC 27001: 2005 - sistemulul de management al securitatii informatiionale;

2.2. Indeplinirea conditiilor i recunoasterea ca membru in organizatiile internationale din domeniul de
activitate: Ascciafia Mondiald a Donatorilor de Maduva (AMDM), Europdonor — Donatorii de
Maduva Osoasa de Pretutindeni (DMOP), Grupul European pentru Sange gi Transplant de Maduva
(GESTM), Federatia Europeand pentru Imunogenetica (FEI});

2.3. Propunere de HG privind aprobarea cotizatiilor si taxelor platite de Registrului National al
Donatorilor Voluntari de Celule Stem Hematopoietice in vedersa interconectarii cu structuri
international, pentru anui 2016;

2.4, Propuneri de ordin al ministrului sandtatii pentru: ghid privind stabilirea criteriiior medicale de
eligibilitate a donatorilor de celule stem hematopoietice; planul de implementare a unui Identificator
Global al Donatorilor Inregistrati (GRID), planul pentru implementarea Codului Unic European
{(CUE) pentru asigurarea trasabilitdtii produselor terapeutice utilizate in procedurile de transplant.

2.5. Implementarea standardelor de organizare gi funclionare actualizate;

2.6. Formarea profesionald a personaiului implicat Tn activitati coordonate de RNDVCSH,;

2.7. Prezentari la evenimente nationale si internationale in domeniuy,

2.8. Colaborarea in calitate de partener la implementarea si evaluarea proiectului European inregistrat
la CHAFEA sub numérul 676969, HP-JA-2014  Vigilance and Inspection for the Safety of
Transfusion, Assisted Reproduction and Transplantion” — VISTART (Vigilenta si Inspectie pentru
Siguranta in domeniul Transfuziei, Reproducerii Asistate si Transplantului);

2.9. Proiectarea programului si implementarea SCIM.

Str. Constantin Caracas, Nr. 2-8, Sector 1, Bucuresti 011155, Romania
Tel: +4021 201 8800, Fax: +4021 201 8828, e-mail: office@rndvcsh.ro
www.rndvesh.ro; www . registru-celule-stem.ro
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3. Realizarea Interconectirii Registrului National al Donatorilor Voluntari de Celule Stem
Hematopoietice cu organismele similare internationale.
3.1. Stabilirea si mentinerea de parteneriate cu organizatii internationale similar;
3.2. Mentinerea interconecarii functionale (atat pentru donator cat si pentru pacientii cu indicatie de
transplant de celule stem hematopoietice de la donator neinrudit pentru care nu s-a identificat
niciun donator compatibil in Registrul local), cu registrele din Sistemul Informatic European al

Donatorilor de Maduva (EMDIS);
3.3. Inscrierea In baza de date internationald Europdonor — Donatorii de Maduvéd Osoasd de

Pretutindeni (DMOP/BMDW) a cel putin 20.000 de donatori CSH activi si testati HLA, pentru a
Tndeplini conditiile minime de intrare in Grupul Registrelor Mici si Mijlocii.

4. Céiutarea gi identificarea de donatori compatibili de celule stem hematopoietice in baza de date
proprie pentru pacienti straini.
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Str. Constantin Caracas, Nr. 2-8, Sector 1, Bucuresti 011155, Romania
Tel: +4021 201 8800, Fax: +4021 201 8828, e-mail: office@mdvcsh.ro
www.rndvcsh.ro; www.registru-celule-stem.ro



