Activitati specifice RNDVCSH

PNS IV 3.2 Transplant de celule stem hematopoietice de la donatori neinruditi

1.

crearea Si gestionarea unei baze de date informatice securizate privind persoanele
fizice cu varsta cuprinsé intre 18 si 60 de ani care si-au dat acceptul pentru a dona
CSH, in care sé fie prevazute date personale, medicale si de histocompatibilitate;
confirmarea in scris a calitatii de donator CSH inscris in baza de date a RNDVCSH
se va face dupé confirmarea eligibilitatii medicale a acestora;

crearea si gestionarea unei baze de date informatice securizate privind pacientii
cu indicatie de allotransplant de CSH de la donator neinrudit, in care sa fie
prevazute date personale, medicale si de histocompatibilitate;

cautarea si identificarea donatorilor de CSH compatibili pentru pacientji din
Romania, in baza de date nationala sau in cele ale institutiilor similare din
strainatate cu care RNDVCSH este interconectat:

3.1. achizitionarea de servicii de testare HLA extinsa a donatorilor de CSH
neinruditi selectati din registrele internationale, de catre centrele de transplant de
CSH ale pacientilor romani;

3.2. achizitionarea de servicii de prelevare si transport a probelor de sénge de la
donatorii de CSH neinruditi, selectati de catre centrele de transplant de CSH ale
pacientilor romani, din registrele internationale, in vederea testarii HLA de
verificare a compatibilitatii donator/pacient in laboratoarele HLA din tar3a;

3.3. organizarea si achizitionarea de servicii de transport a probelor de sénge de
la donatori de CSH neinruditi, selectati de catre centrele de transplant ale
pacientilor romani din baza de date locala, in vederea testarii HLA de verificare a
compatibilitatii donator/pacient in laboratoarele HLA din tara;

coordonarea planificarii activitatilor de donare a donatorilor neinruditi de CSH
selectati si a activitatilor de transplant de CSH ale pacientilor;

4.1. achizifionarea grefelor de CSH prelevate de la donatorii de CSH straini
compatibili, selectati de catre centrele de transplant ale pacientilor romani
(activitatea include: prelevarea de CSH din sange periferic sau maduva osoasa,
evaluarea medicala predonare a donatorului, testarea bolilor infectioase care pot
fi transmise prin sdnge (MTS), recoltarea de probe de sange predonare pentru alte
testari suplimentare, transportul intern si international al grefei de CSH);

4.2. achizitionarea de produse celulare aditionale (DLI) prelevate de la donatorii
de CSH straini compatibili selectati de catre centrele de transplant ale pacientilor
romani (activitatea include: prelevarea de CSH din s&nge periferic sau maduva
0soasa, evaluarea medicala predonare a donatorului, testarea MTS, recoltarea de
probe de sénge predonare pentru testari suplimentare, transportul intern si
international al DLI);

4.3. achizitionarea de servicii de transport si cazare pentru donatorii de CSH
compatibili selectionatj;

coordonarea activitafilor derulate de catre centrele donatorilor de CSH,
laboratoarele de testare, centrele de prelevare a CSH de la donatori de CSH
neinruditi, centrele de transplant de CSH de la donator neinruditi; activitatile
coordonate includ: recrutare donatori de CSH neinruditi, recoltare probe de sénge
pentru testare MTS, testare HLA, testare grup sanguin, planificare activitati de
prelevare a CSH de la donatori de CSH neinruditi si planificare activitatii de
transplant de CSH de la donatori de CSH neinruditi, evaluare compatibilitate
donator/pacient, monitorizare postdonare a donatorilor de CSH, monitorizare post-
transplant a pacientilor transplantati cu CSH de la donatorii de CSH neinruditi,



10.

11.

12.

13.

14.

organizarea de campanii de promovare a donarii de CSH, organizarea de activitati
de informare, educare si comunicare organizate la nivel local, implementarea
codificarii ISBT 128, a Codului Unic European (CUE), a unui Identificator Global al
Donatorilor Inregistrati (GRID) si a standardelor nationale;

organizarea si implementarea programelor de formare si perfectionare a
personalului medical implicat in desfasurarea activitafilor coordonate de
RNDVCSH;

suport tehnic pentru asigurarea trasabilitatii, implementarea codificarii ISBT 128, a
Codului Unic European (CUE), a unui Identificator Global al Donatorilor Inregistrati
(GRID) si a standardelor nationale;

realizarea de campanii de promovare a donarii de CSH derulate la nivel national;
achizifionare de servicii de testare HLA la rezolutie inalta a donatorilor de CSH,
inclusiv prin metoda secventierii de ultima generatie (NGS), contractata cu
laboratoare externe acreditate EFI/FACT, cu asigurarea cost-eficientei, pentru
donatorii de CSH inscrisi in RNDVCSH si care nu pot fi testati in laboratoarele
HLA acreditate Tn Romania intr-o perioada de maximum un an de la data inscrierii;
recrutarea donatorilor voluntari de CSH pe baza inscrierii on-line si recoltarea
probelor prin raclaj bucal; activitatea include: informarea gi consilierea persoanelor
care adreseaza intrebari in scris sau utilizand TelVerde,; procesarea solicitarilor de
Tnscriere preluate din site-ul securizat www.registru-celule-stem.ro, la sectiunea
"Implica-tefinscrie-te in Registru” (nume, prenume, data nasterii, email, telefon,
adresa completa, codul postal, tara); inregistrarea datelor de identificare Tn
aplicatia informaticd specificd RNDVCSH si atribuirea unui ID de donator;
generarea etichetelor cu coduri de bare QR pentru asigurarea trasabilitatii
documentelor gi probelor de tesut recoltate prin raclaj bucal;, pregétirea si
transmiterea kitului de inscriere catre persoana care a solicitat sd devina
potentialul donator de CSH; managementul retururilor documentelor de inscriere
si a probelor recoltate prin raclaj bucal (organizare transport; verificarea probelor
si a documentelor primite; evaluarea eligibilitatii medicale a persoanelor care au
semnat consimtamantul; verificarea datelor din formularele de inscriere;
inregistrarea  potentialilor donatori in aplicatia specificd& RNDVCSH;
managementul transportului probelor recoltate prin raclaj bucal catre laboratoarele
de testare internationale in vederea efectudrii testarii HLA extinse prin metoda
NGS; introducerea rezultatelor HLA si validarea inregistrarii tuturor datelor
personale in aplicatia informatica specificd RNDVCSH; actualizarea permanenta
a datelor personale ale donatorilor de CSH inscrisi;

coordonarea activitatilor de recrutare a donatorilor voluntari de CSH in cadrul
campaniilor de inscriere organizate de catre centrele donatorilor de CSH si
recoltarea probelor prin raclaj bucal;

confirmarea in scris a statutului de donator potential de CSH, pentru persoanele
care si-au dat consimtamantul si sunt eligibile;

coordonarea monitorizarii posttransplant a pacientilor care au beneficiat de un
allotransplant de CSH de la donator neinrudit; monitorizarea se va realiza la 3 luni,
6 luni, 1 an si apoi in fiecare an pana la 10 ani de la data efectuarii transplantului;
coordonarea monitorizarii postdonare a donatorului neinrudit de CSH;
monitorizarea se va realiza la 24 de ore, 7 zile, 3 luni, 6 luni, 1 an si apoi in fiecare
an pana la 10 ani de la data dondrii de CSH.



http://www.registru-celule-stem.ro/

