Spendeinformationen fur unverwandte Spenderinnen
und Spender von Blutstammzellen
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1. Vorwort

Dr. Bernhard Wegmdiller

Liebe Spenderin, Lieber Spender

Sie sind jetzt konkret in die Suche nach einer geeigneten Spenderin,
einem geeigneten Spender fir eine bestimmte Patientin, einen
bestimmten Patienten involviert. Seit Ihrer Registrierung ist eventuell
eine langere Zeit vergangen und Sie werden sicher wieder Fragen
zum Thema Blutstammzellspende haben.

Mit den vorliegenden Spendeinformationen mdchten wir lhnen einen
umfassenden Einblick in die Hintergriinde und Ablaufe einer Spende
geben. Gleichzeitig sollen sie dazu beitragen, mogliche
Unsicherheiten oder offene Fragen zu klaren.

Bitte beachten Sie, dass es sich um allgemeine Hinweise handelt. Je
nach zustandigem Zentrum kénnen einzelne Ablaufe geringfiigig
abweichen.

Sollten im Zusammenhang mit der Blutstammzellspende noch
weitere Fragen auftauchen, zégern Sie nicht, lhre zustandige
Ansprechpartnerin, Ihren zustandigen Ansprechpartner zu
kontaktieren.

Vielen Dank fir Ihr Engagement.

Dr. Bernhard Wegmdiller, Direktor Blutspende SRK Schweiz AG
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2. Grundlagen zur Blutstammzellspende

Was sind Stammzellen?

Was sind Blutstammzellen?

Wo befinden sich
Blutstammzellen im Korper?

Der Begriff «<Stammzellen» gilt sowohl fiir die embryonalen
Stammzellen als auch fir die adulten Stammzellen.

Embryonale Stammzellen sind Ursprungszellen, die — wie der Name
schon sagt — in jedem Embryo zu finden sind. Sie sind noch nicht
spezialisiert und haben die herausragende Eigenschaft, sich zu ganz
unterschiedlichen Zellen und Gewebearten weiterzuentwickeln.

Adulte Stammzellen sind diejenigen Stammzellen, die sich nach der
Geburt im menschlichen Koérper befinden. Sie haben das Potenzial,
sich zu bestimmten spezialisierten Gewebetypen zu entwickeln.

Blutstammzellen, auch hadmatopoietische Stammzellen genannt, sind
eine Form der adulten Stammzellen. Sie sind verantwortlich fir die
Bildung aller Blutzellen (rote und weisse Blutkérperchen sowie
Blutplattchen). Ist die Blutbildung gestort, kdnnen zu viele, zu wenige
und/oder entartete Blutzellen entstehen. Somit ist je nach Stérung
die Erfullung der spezifischen Aufgaben der Blutzellen nicht mehr
gewahrleistet.

Im Zusammenhang mit der Blutstammzellspende geht es nie um
embryonale, sondern ausschliesslich um hamatopoietische
(blutbildende) Stammzellen.

Blutstammzellen befinden sich hauptsachlich im roten Knochenmark
und bilden dort die eigentlichen Blutzellen. In geringem Ausmass
sind Blutstammzellen auch im peripheren Blut (Blutkreislauf)
vorhanden. Das blutbildende Knochenmark befindet sich bei
Erwachsenen vor allem im Schadel und im Stammskelett
(Beckenknochen, Rippen und Wirbelkorper).

Wichtig: Das Knochenmark ist nicht zu verwechseln mit dem
Rackenmark. Eine Knochenmarkspende kann deshalb in keinem
Fall zu einer Verletzung des Riickenmarks fiihren.
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Was sind HLA-Antigene?

Warum miussen
Gewebemerkmale
ubereinstimmen?

Welche Menschen benoétigen
eine Blutstammzellspende?

Wer kann Spenderin, Spender
werden?

Das HLA-System (humane Leukozyten-Antigene) ist die
Bezeichnung fiir ein System von Oberflachenantigenen, die auf den
Zellen vieler Gewebe vorkommen und sich besonders gut auf den
weissen Blutkérperchen (Leukozyten) nachweisen lassen. Diese
Gewebemerkmale besitzen eine zentrale Funktion fir das
Immunsystem und sind wichtig bei der Unterscheidung zwischen
«eigen» und «fremd». Sie werden je zur Halfte von der Mutter und
dem Vater vererbt. Bei ihrer Zusammensetzung ergeben sich
Milliarden verschiedener Kombinationen.

Die Ubereinstimmung der Gewebemerkmale zwischen Spendenden
und Empfangern (= Patienten) ist fir das Gelingen einer
Blutstammzelltransplantation entscheidend. Sind die Unterschiede
zu gross, besteht die Gefahr, dass die transplantierten
Spenderzellen im Kérper der Empfangerin oder des Empfangers
heftige Abstossungsreaktionen auslosen. Eine solche Immunreaktion
wird Transplantat-gegen-Wirt-Erkrankung (engl. Graft-versus-Host-
Disease, GvHD) genannt. Umgekehrt steigt auch die Gefahr, dass
die transplantierten Zellen vom Korper der Empfangerin oder des
Empfangers abgestossen werden. Unterschiede in den Blutgruppen
spielen fur eine Blutstammzelltransplantation eine untergeordnete
Rolle.

Sie wurden aufgrund Ihrer HLA-Merkmale ausgewahit,
Blutstammzellen fir eine erkrankte Person im In- oder Ausland zu
spenden. Die von lhnen gespendeten Zellen werden ausschliesslich
fur die Transplantation der betreffenden Patientin oder des Patienten
verwendet.

Es sind Patientinnen oder Patienten, die an einer
I_(_ebensbedrohlichen Blutkrankheit leiden und fir die die
Uberlebenschancen ohne Transplantation sehr gering sind.

siehe Kapitel «Empféngerinnen und Empfénger von
Blutstammzellen»

Man unterscheidet zwischen unverwandten und verwandten
Spenderinnen und Spendern. Bei Geschwistern ist aufgrund der
Erbfaktoren die Chance einer Gewebevertraglichkeit hoher als bei
nicht verwandten Personen. Mit einer Wahrscheinlichkeit von 20 —
30 % lasst sich innerhalb der Familie — vor allem bei Geschwistern —
eine identische Spenderin, ein identischer Spender finden. Seit
einigen Jahren ist es in gewissen Fallen auch madglich, dass
halbidentische Familienmitglieder fiir eine sogenannte
haploidentische Transplantation infrage kommen. Alle anderen
betroffenen Patientinnen und Patienten sind auf einen passenden
unverwandten Spender angewiesen.

Die Aufnahme ins Register fur unverwandte Blutstammzellspender
von Blutspende SRK Schweiz ist freiwillig und vom 18. bis zum 40.
Lebensjahr mdglich. Ein unverwandter Spender, eine unverwandte
Spenderin verbleibt bis zum persénlichen Widerruf, aber langstens
bis zum 60. Lebensjahr im Register. Danach wird das entsprechende
Dossier deaktiviert.



Wie gross ist die
Wahrscheinlichkeit, dass ich
tatsachlich spenden werde?

Wird meine Spende fiir eine
Patientin, einen Patienten in der
Schweiz oder im Ausland
benoétigt?

Welche Spendearten gibt es?

Ist die Blutstammzellspende
gefahrlich?

Zum Zeitpunkt der Registrierung wird bei jedem unverwandten
Blutstammzellspender eine Gewebetypisierung zur Bestimmung der
HLA-Antigene durchgefiihrt. Zusatzlich werden auch noch der CMV-
Status und CCR5 bestimmt. Diese Daten werden in
pseudonymisierter Form (Name durch eine mehrstellige
Buchstaben- oder Zahlenkombination ersetzt) in weltweit vernetzten
Datenbanken erfasst und im Falle von Anfragen mit den
Gewebetypisierungen von erkrankten Personen verglichen.

Die Chancen einer Gewebevertraglichkeit bei unverwandten
Personen sind unterschiedlich, meist aber sehr klein. Jahrlich finden
in der Schweiz etwa 100 Blutstammzellentnahmen fiir erkrankte
Menschen im In- oder Ausland statt.

Aufgrund der geringen Chance, eine geeignete Spenderin oder
einen geeigneten Spender zu finden, ist die international vernetzte
Suche ganz entscheidend. In den vergangenen Jahren waren von
allen in der Schweiz erfolgten Blutstammzellspenden knapp 95 % fir
auslandische Empfanger bestimmt. Umgekehrt stammten 95 % aller
Spenden von unverwandten Blutstammzellspenderinnen oder -
spendern flr Schweizer Empfangerinnen und Empfanger aus dem
Ausland.

Es gibt zwei unterschiedliche Spendearten fur die Entnahme von
Blutstammzellen:

Bei der Spende von peripheren Blutstammzellen werden die
Zellen mittels Zellseparator aus dem Blut entnommen. Damit die
Blutstammzellen in geniigender Menge im Blutkreislauf vorhanden
sind, missen einige Tage vor der Spende Wachstumsfaktoren
verabreicht werden.

siehe Kapitel «Spende von peripheren Blutstammzellen»

Bei der Knochenmarkspende wird das Knochenmark direkt aus
dem Beckenkamm entnommen.

siehe Kapitel «Knochmarkspende»

Heute erfolgen mehr als 90% aller Blutstammzellspenden peripher —
weniger als 10% sind Knochenmarkentnahmen.

Die angewandten Entnahmetechniken sind sehr sichere und
etablierte Methoden. Die Spende kann in gewissen Fallen
Nebenwirkungen mit sich bringen, die in der Regel jedoch kurzfristig
sind.

siehe Kapitel «Spende von peripheren Blutstammzelleny /
«Knochenmarkspendey

Um allfallige Risiken fiir eine Spende mdglichst auszuschliessen,
wird |hr Gesundheitszustand vor der Spende genau abgeklart.



Welche ethischen Prinzipien Die Blutstammzellspende basiert auf vier Prinzipien:
gelten bei der A itat Onlichen Schutz der Spenderin, d
Bl mmzell nde? ¢ Anonymitéat: zum persoénlichen Schutz der Spenderin, des
utsta elispende Spenders und der Empfangerin oder des Empféngers und zur
Vermeidung von gegenseitigem Druck.

+ Unentgeltlichkeit: Niemand erhalt einen finanziellen Vorteil
durch eine Spende. Spesen werden erstattet.

« Freiwilligkeit: Die Spenderin oder der Spender kann das
Einverstandnis jederzeit widerrufen.

+ Solidaritét: Registrierte Personen stehen fir Patientinnen und
Patienten weltweit als potenzielle Spender zur Verfiigung.

Um diesen Punkten Rechnung zu tragen, gilt in der Schweiz die
Wahrung der Anonymitat. Ein einmaliger schriftlicher Austausch, um
zu danken oder Genesungswinsche auszusprechen, ist unter
Einhaltung gewisser Vorgaben erlaubt.

siehe Kapitel «Wichtige Zusatzinformationen»




3. Kontrolltypisierung

Was heisst Kontrolltypisierung?

Worum geht es im
Informationsgesprach?

Was muss ich von nun an
beachten?

Eine Anfrage zur Kontrolltypisierung (engl. Confirmatory Typing, CT,
oder Verification Typing, VT) bedeutet, dass Sie als Spenderin, als
Spender in der engeren Auswahl fir eine erkrankte Person sind.

Fur den Ablauf der Kontrolltypisierung gibt es zwei Varianten:

a) Sie werden in Ihren regionalen Blutspendedienst (RBSD)
eingeladen. Dort findet ein erstes ausfuhrliches
Informationsgesprach statt.

b) Sie werden durch das Donor Center Swiss Blood Stem Cells (DC
SBSC) kontaktiert und das Informationsgesprach findet telefonisch
statt. Anschliessend erhalten Sie alle notwendigen Unterlagen sowie
das Material fiir die Blutentnahme per Post zugestellt. Damit gehen
Sie dann zum vereinbarten Termin zu Ihrem RBSD oder in ein Labor.

Bei beiden Varianten wird im RBSD eine Blutentnahme fur die
Kontrolltypisierung Ihrer Gewebemerkmale (HLA) durchgefiihrt. Die
erneute Typisierung soll die seit der Registrierung bereits
vorhandene HLA-Gewebetypisierung bestatigen und wenn nétig
noch detaillierter differenzieren. Als weitere Laboruntersuchungen
werden gleichzeitig Tests zur Erkennung der wichtigsten
Ubertragbaren Infektionskrankheiten wie z.B. Hepatitis B, C und E,
HIV, Syphilis, Cytomegalie durchgefiihrt. Ausserdem wird lhre
Blutgruppe sowie CCR5 bestimmt. Selbstverstandlich diirfen Sie die
Untersuchungsresultate jederzeit einsehen.

Als Erstes werden Sie gefragt, ob Sie nach wie vor zu einer
Blutstammzellspende bereit sind, da fur die Spende von
Blutstammzellen das Prinzip der Freiwilligkeit gilt. Ihr Entscheid zur
Spende muss ohne ausseren Druck erfolgen. Im Gesprach mit lhrer
Ansprechperson im RBSD (Variante a) oder per Telefon mit dem DC
SBSC (Variante b) werden anhand eines medizinischen
Fragebogens lhr aktueller Gesundheitszustand und allfallige
vorliegende Krankheiten besprochen. In Einzelféllen kommt es vor,
dass Sie gebeten werden, Dokumente im Zusammenhang mit [hrer
Krankheitsgeschichte zu beschaffen respektive Ihr Einverstandnis
zur Kontaktierung lhrer Hauséarztin oder lhres Hausarztes zu geben.
Auch werden Sie unter anderem nach Ihren Planen (z.B. Reisen) fiir
die nachsten Monate gefragt.

In diesem Gesprach werden Sie ausfuhrlich Gber die verschiedenen
Spendearten informiert.

Ab dem jetzigen Zeitpunkt bitten wir Sie, Folgendes zu beachten:

+ melden Sie allféllige neue Krankheiten und/oder dringende
Operationen lhrer Ansprechperson im RBSD oder im DC
SBSC;

* besprechen Sie Reiseplane in Risikolander (z.B.
Malariagebiete) mit Ihrer Ansprechperson im RBSD oder im
DC SBSC. Ferien im Ublichen Mass in Nicht-Risikolander sind
maglich;

e spenden Sie kein Blut mehr.



Nach welchen Kriterien wird
ausgewahlt, wenn es mehrere
potentielle Spender gibt?

Wie kurzfristig muss ich mit
einer Anfrage zur Spende
rechnen?

Stehen mehrere Spenderinnen und/oder Spender zur Wahl, so wird
das Transplantationsteam (= Behandlungsteam der Empfangerin
oder des Empfangers) aufgrund weiterer Kriterien wie z.B.
Geschlecht, Alter und Infektmarker die geeignetste Person zum
Spenden auswahlen.

Somit kann es durchaus vorkommen, dass die Wahl auf eine andere
Person fallt, obwohl eine Gewebevertraglichkeit zwischen Ihnen und
der Empfangerin, dem Empfanger besteht.

Vom Zeitpunkt der Anfrage bis zur eigentlichen Spende vergehen oft
Wochen bis sogar einige Monate. Griinde kénnen z.B. ein komplexer
Suchverlauf oder empfangerbedingte Faktoren sein.

In der Regel werden Sie ab dem Zeitpunkt der Kontrolltypisierung
vorsorglich fir drei Monate fir die Empfangerin, den Empfanger
reserviert.

Bis feststeht, ob Sie definitiv als Spenderin oder Spender
ausgewahlt werden, bleibt der RBSD oder das DC SBSC Ihr
Ansprechpartner.

Wenn Sie bis zum Ablauf der Reservationsfrist nicht fiir eine
Blutstammzellspende ausgewahlt worden sind, informiert Sie der
RBSD oder das DC SBSC schriftlich. In diesem Fall werden Sie in
der weltweiten Datenbank wieder als verfiigbar gekennzeichnet und
koénnen allenfalls fiir andere erkrankte Personen erneut angefragt
werden. In Einzelfallen kénnen Sie auch nach Ablauf der
Reservationsfrist flir eine Spende ausgewahlt werden.



4. Medical Check vor der Spende

Wo finden die medizinischen
Vorabklarungen statt?

Wie ist der weitere Ablauf, falls
ich definitiv fiir eine Spende
ausgewahlt werde?

Die medizinischen Abklarungen vor einer Spende sowie die
Blutstammzellspende selbst finden in einem der drei
schweizerischen Entnahmezentren in den Universitatskliniken Basel,
Genf oder Zurich statt.

Ihr regionaler Blutspendedienst (RBSD) oder das Donor Center
Swiss Blood Stem Cells (DC SBSC) kontaktiert Sie erneut und klart
ab, ob Sie nach wie vor zur Blutstammzellspende bereit sind.

Falls dies zutrifft, wird lhr Dossier an das zustandige
Entnahmezentrum weitergeleitet. Sie werden dann von diesem
kontaktiert, um miindlich die weitere Planung und einen Termin fiir
den medizinischen Check zu vereinbaren. Fiir den Medical Check
sollten Sie einen Tag einrechnen.

Ab diesem Zeitpunkt ist im Hinblick auf die Blutstammzellspende das
verantwortliche Entnahmezentrum Ihr Ansprechpartner. Wahrend der
ganzen Vorbereitungsphase werden Sie von einem Arzt, einer Arztin
respektive einer ausgebildeten Fachperson betreut. Die
medizinischen Abklarungen erfolgen durch einen Arzt, der nicht
gleichzeitig den Empfanger oder die Empfangerin betreut. Dadurch
kann es nicht zu Interessenskonflikten kommen.

In einem personlichen Gesprach werden Sie ausflhrlich Gber die
Vorbereitung und Durchflihrung der Blutstammzellspende informiert.
Hier haben Sie Gelegenheit, alle Fragen zu stellen und Unklarheiten,
Unsicherheiten oder allfallige Vorbehalte im Zusammenhang mit der
Spende zu besprechen.

Um Ihre Gesundheit wie auch die des Empfangers oder der
Empfangerin nicht zu gefahrden und um |hre Spendetauglichkeit zu
ermitteln, ist eine griindliche medizinische Abklarung notwendig.
Dazu fillen Sie erneut einen Fragebogen aus. Es werden Ihnen
Fragen zu lhrer medizinischen Vorgeschichte und zu méglichen
Risikofaktoren gestellt. Zudem wird eine klinische Untersuchung
durchgefihrt. Bei Bedarf werden weitere medizinische
Untersuchungen (z.B. EKG) veranlasst.

Gleichzeitig wird Ihnen Blut fir die vorgeschriebenen
Laboruntersuchungen enthommen, wie beispielsweise:

o Infektmarker (HIV, Hepatitis, Herpes, andere Viren)

« Blutgruppenbestimmung sowie allfallige weitere individuell
notige Laboranalysen

Da eine Spende wahrend der Schwangerschaft nicht mdglich ist,
wird bei Frauen im gebarfahigen Alter ein Schwangerschaftstest
durchgeflhrt.

Diese Tests mussen innert 30 Tagen vor der Spende durchgefiihrt
werden. Verschiebt sich eine Spende, missen unter Umstanden
sicherheitshalber einige dieser Tests wiederholt werden.



Wann erfahre ich, welche
Spendeart die Arzte
vorschlagen?

Wann muss ich mich verbindlich
fur eine Spende entscheiden? Ist
dieser Entscheid unwiderruflich?

Wie gross ist das Risiko, dass
die Spende im letzten Moment
vom Transplantationsteam
abgesagt wird?

Wenn Sie definitiv als Spenderin, als Spender ausgewahlt werden
und Sie der RBSD oder das DC SBSC kontaktiert — spatestens aber
beim ersten Kontakt mit dem Entnahmezentrum.

In der Regel treffen die Transplantationsarztinnen und -arzte den
Entscheid zur bevorzugten Spendeart bereits zum Zeitpunkt des
Entscheides zur Transplantation.

Grundsatzlich 1asst sich eine Transplantation mit Blutstammzellen
von beiden Spendearten (Knochenmark oder peripher) durchfiihren.
Je nach Krankheit der Empfangerin oder des Empfangers wird aus
medizinischen Griinden die eine oder andere Spendeart bevorzugt.

Sie haben selbstverstandlich das Recht, der ausgewahlten
Spendeart zuzustimmen oder sie abzulehnen. Das Arzteteam
entscheidet dann, ob die von lhnen gewiinschte Entnahmeart fir die
Empfangerin, den Empfanger akzeptiert werden kann oder nicht.

Grundsatzlich haben Sie jederzeit das Recht, lhre Bereitschaft zur
Blutstammzellspende zu widerrufen: Ein medizinischer Eingriff darf
nie gegen den Willen des Betroffenen vorgenommen werden!

Nachdem anlasslich des Medical Check lhre Eignung fur die
Blutstammzellspende festgestellt wurde, werden Sie gebeten, Ihr
Einverstandnis schriftlich abzugeben. Juristisch betrachtet handelt
es sich bei der Entnahme von Blutstammzellen um einen
medizinischen Eingriff. Sie missen mit lhrer Unterschrift bezeugen,
dass Sie verstanden haben, worum es geht, und dass Sie mit
diesem Eingriff einverstanden sind.

Sollten Sie nach diesem Zeitpunkt Ihre Meinung andern, ergeben
sich keine Nachteile flir Sie. Jedoch sind beim Patienten oder bei der
Patientin, sofern die vorbereitende Chemo- und evtl. Radiotherapie
bereits fortgeschritten oder abgeschlossen ist, schwerwiegende
Gesundheitsschaden bis hin zum Tod mdglich, wenn keine
Blutstammzellen transfundiert werden kénnen.

Deshalb ist es wichtig, friihzeitig alle Griinde flir oder gegen eine
Spende abzuwagen, um daraufhin einen (verbindlichen) Entscheid
fallen zu kénnen.

Auch wenn dies nicht oft geschieht, ist es dennoch wichtig, diese
Méoglichkeit nicht ganz ausser Acht zu lassen. Manche Spenderinnen
und Spender bereiten sich physisch und psychisch intensiv auf die
Spende vor und kénnen auf eine plétzliche Absage enttauscht
reagieren. Eine Absage kann voribergehend oder definitiv sein.

Die Absage einer Blutstammzellentnahme kann verschiedene
Grunde haben wie z.B.:

¢ der Gesundheitszustand der Patientin, des Patienten hat sich
verschlechtert, sodass eine Transplantation zum aktuellen
Zeitpunkt nicht méglich ist;

« die Patientin oder der Patient hat auf alternative
Behandlungsmethoden Uberraschend positiv reagiert, was eine
Transplantation zum aktuellen Zeitpunkt Gberflissig macht.



Wann soll ich meinen
Arbeitgeber beziiglich
voraussichtlicher Dauer meiner
Arbeitsunfahigkeit informieren?

Wann und wem muss ich
gesundheitliche Veranderungen
vor der Spende melden?

Die Termine fir die Entnahme werden Ublicherweise bereits beim
ersten telefonischen Kontakt zwischen lhnen und dem
Entnahmezentrum besprochen und festgelegt. Anschliessend ist es
sinnvoll, den Arbeitgeber zu informieren.

Die Dauer der allfalligen Arbeitsunfahigkeit ist von der Spendeart
abhangig.

siehe Kapitel «Spende von peripheren Blutstammzelleny» /
«Knochenmarkspende»

Die Ubertragung einer Infektionskrankheit, die in Ihrem Blut
vorhanden sein kdnnte, bedeutet fir die Empfangerin, den
Empfanger ein betrachtliches Risiko. Bitte wenden Sie sich in
folgenden Fallen unbedingt sofort an Ihre Ansprechperson im
Entnahmezentrum:

¢ falls Sie unerwartete Reisen/Auslandaufenthalte bis zur
Spende planen missen;

« falls Sie in den Tagen vor der Spende krank werden (Fieber,
Erkaltung, Husten etc.) und/oder neue Medikamente
einnehmen miussen;

o falls Sie in Inrem Umfeld in Kontakt mit infektiosen Krankheiten
kommen;

« falls bis zur Blutstammzellspende dringende zahnarztliche
Eingriffe anstehen.

Bitte informieren Sie bei unvorhergesehenen Ereignissen inkl.
Unfallen unverziglich Ihre Ansprechpartner im Entnahmezentrum.
Es kann vorkommen, dass in gewissen Fallen wegen Krankheit der
Spenderin, des Spenders eine Transplantation verschoben werden
muss, um Spender und/oder Empféanger nicht zu gefahrden.



5. Spende von peripheren Blutstammzellen

Wie lauft die Spende von
peripheren Blutstammzellen ab?

Wie lange dauert der Aufenthalt
im Entnahmezentrum?

Wie lange werde ich
voraussichtlich arbeitsunfahig
sein?

Weshalb sind vor der Spende
Wachstumsfaktoren nétig?

Mit welchen moglichen Risiken
und Nebenwirkungen durch die
Wachstumsfaktoren muss ich

Finf Tage vor Entnahme peripherer Blutstammzellen (Peripheral
Blood Stem Cells, PBSC) beginnt die sogenannte Mobilisierung Ihrer
Blutstammzellen mit der ersten Injektion von Wachstumsfaktoren.

Die Spende erfolgt im verantwortlichen Enthahmezentrum (Basel,
Genf oder Zirich), dauert einen Tag und wird in der Regel ambulant
durchgeflhrt.

Uber einen Venenkatheter wird Blut entnommen und zu einem
Zellseparator gefiihrt. In diesem Gerat werden die Blutstammzellen
selektiv aus Ihrem Blut getrennt und in einem Beutel gesammelt.

Das restliche Blut fliesst iber einen zweiten Venenkatheter wieder in
Ihren Koérper zurtick. Diesen Ablauf nennt man Apherese. Es dauert
zwischen drei und sechs Stunden, die gewilinschte Anzahl
Blutstammzellen zu sammeln.

In der Regel kédnnen Sie kurze Zeit nach Beendigung der Spende
das Entnahmezentrum wieder verlassen. Voraussetzung dafur ist
naturlich, dass bei der Entnahme keine Probleme aufgetreten sind
und Sie sich gut fiihlen. Insgesamt sollten Sie aber mit einer
Aufenthaltsdauer von einem ganzen Tag rechnen.

Auch wenn die Entnahme wie geplant ambulant und ohne Probleme
erfolgt, kann lhre Arbeitsfahigkeit danach bedingt eingeschrankt
sein. Eine leichte Mudigkeit kann einige Tage nach der Spende
anhalten. Entsprechend ist je nach korperlichen Anforderungen im
Beruf ein Arbeitsausfall von zwei bis drei Tagen zu planen.

Jeder erwachsene Mensch hat im zirkulierenden Blut eine geringe
Anzahl Blutstammzellen, die aber fiir eine Spende nicht ausreichen.
Deswegen beginnt finf Tage vor der eigentlichen Entnahme die
Verabreichung von Wachstumsfaktoren (Granulocyte Colony-
Stimulating Factor, G-CSF), damit sich die Blutstammzellen im
Knochenmark vermehren und anschliessend ins periphere Blut
ausgeschuttet werden. Das ist die sogenannte Mobilisierung.

G-CSF ist ein Medikament, das taglich ein- oder zweimal in das
Fettgewebe unter der Haut, z.B. am Oberschenkel, gespritzt werden
muss. Diese Injektionen missen nicht zwingend im
Entnahmezentrum verabreicht werden. Sie konnen auch durch lhren
Hausarzt, in einer anderen medizinischen Institution oder durch Sie
selbst erfolgen. Die erste Spritze muss jedoch zwingend unter
arztlicher Aufsicht verabreicht werden. Dies als
Vorsichtsmassnahme, da in sehr seltenen Fallen allergische
Reaktionen aufgetreten sind. Diese erste Gabe wird das Team des
Entnahmezentrums fiir Sie organisieren.

Als Begleiterscheinungen kdnnen grippedhnliche Symptome wie
Fieber, Kopf- und Gliederschmerzen sowie Mattigkeit auftreten. Die
Wahrnehmung dieser Symptome kann individuell unterschiedlich



rechnen?

Was sind Biosimilars und wann
werden sie gegeben?

Wann ist eine Verabreichung von
Plerixafor notwendig?

ausgepragt sein. Die Beschwerden lassen sich mit einfachen
Schmerzmitteln behandeln, die lhnen vom Entnahmezentrum
abgegeben werden. Diese moglichen Symptome klingen nach der
Spende rasch wieder ab. An den Einstichstellen kénnen
vorubergehende kleine Bluterglsse entstehen.

Thrombose- oder Embolie-Ereignisse sind (vor allem bei
vorbestehender Veranlagung) nicht komplett auszuschliessen.
Negative Auswirkungen wurden ebenfalls bei Spenderinnen und
Spendern mit chronisch-entziindlichen oder autoimmunen
Krankheiten festgestellt. Deshalb gelten solche Erkrankungen —
sofern bekannt — als Ausschlusskriterium fiir eine Spende. In sehr
seltenen Fallen kann es zu einer Milzruptur kommen.

Generell kann aufgrund des heutigen Wissensstands jedoch gesagt
werden, dass das Risiko von Langzeitnebenwirkungen als sehr
gering eingeschatzt wird.

Periphere Blutstammezellspende

Vorbereitung

Stimulation und Vermehrung von Blutstamm-

zellen mit Wachstumsfaktor G-CSF wahrend
+ finfTagen.

Mogliche Nebenwirkungen
Grippeéhnliche Symptome wie Kopfschmerzen,
Gliederschmerzen oder erhohte Temperatur.

Entnahme

Entnahme von peripheren Blutstammzellen
waéhrend drei bis sechs Stunden, meist
ambulantes Verfahren im Entnahmezentrum;
evtl. zweite Entnahme am Folgetag nétig.

Mogliche Nebenwirkungen
Schwindel, Kaltegefihl oder Brennen in den
Venen, Prickeln im Mundbereich, Bluterglisse

+ an den Einstichstellen.

Risiken

¢ [nfektion der Einstichstellen

¢ Bildung von Thrombosen
Langzeitnebenwirkungen sind nach heutigem
Forschungsstand nicht bekannt.

Arbeitsunfahigkeit
Insgesamt zwei bis drei Tage

Seit einigen Jahren sind in der Schweiz auch sogenannte Biosimilars
zugelassen. Das sind Nachahmerprodukte von originalen Biologika.
Biosimilars werden immer haufiger anstelle der originalen
Wachstumsfaktoren verabreicht.

Plerixafor wird eingesetzt, wenn nach vorgangiger Verabreichung
von G-CSF/Biosimilars nicht ausreichend Blutstammzellen
mobilisiert werden kénnen. Dabei sorgt Plerixafor mit einem anderen
Wirkmechanismus flr eine vermehrte Ausschuttung von
Stammzellen aus dem Knochenmark in das periphere Blut.



Mit welchen moglichen Risiken Die moglichen Nebenwirkungen und Risiken entsprechen jenen der
und Nebenwirkungen von G-CSF-Produkte, d.h. grippeahnliche Symptome wie Fieber, Kopf-
Plerixafor oder Biosimilar- und Gliederschmerzen sowie Mudigkeit. Zusatzlich kénnen auch

Produkten muss ich rechnen? Ubelkeit oder Durchfall auftreten.

Biosimilars und Plerixafor sind seit mehreren Jahren von
Swissmedic (Schweizerische Arzneimittelbehdrde) fir die
Stammzellmobilisierung zugelassen. Viele Studien haben die
Sicherheit und Qualitat dieser Praparate bestatigt, sowohl bei
Patientinnen und Patienten als auch bei Spenderinnen und
Spendern.

Swiss Blood Stem Cells der Blutspende SRK Schweiz legt grossen
Wert darauf, die Qualitat und Sicherheit der Spende mit allen
verwendeten Produkten sicherzustellen. Daher wird nach
Verabreichung von Plerixafor bei jeder Nachkontrolle ein
entsprechend angepasstes FollowUp durchgefihrt.

siehe Kapitel «FollowUp nach der Spende»

Mit welchen moglichen Risiken Vor, wahrend und nach der Apherese werden Sie engmaschig
und Nebenwirkungen muss ich uberwacht und kontrolliert, um allfallige Risiken und
im Zusammenhang mit der Nebenwirkungen mdglichst zu vermeiden.

?
Apherese rechnen? Madgliche Risiken sind Bluterglsse an den Einstichstellen, seltener

lokale Infektionen oder eine Venenentziindung (Phlebitis).

Wahrend der Apherese ist eine kurzfristige Verdiinnung des Blutes
im Gerat notwendig. Als Nebenwirkung kann die daflr verwendete
Substanz (Citrat) zu einem Kribbeln in den Lippen oder
Fingerspitzen, in seltenen Fallen zu Muskelkrampfen fihren. Zur
Vorbeugung wird Ihnen daher wahrend der Spende Calcium

zugeflhrt.
Welche Vorbereitungen kann ich Ihre personliche Ansprechperson im Entnahmezentrum wird Sie
treffen? rechtzeitig und detailliert Uber die erforderlichen Vorbereitungen
informieren.

Da Sie wahrend der ganzen Spende etwa drei bis sechs Stunden in
einem Bett liegen werden, ist es sinnvoll:

« vor der eigentlichen Spende eine leichte Mahlzeit
einzunehmen und in den Tagen vor der Spende reichlich zu
trinken;

» ein Smartphone, Tablet oder einen Laptop mit Kopfhorer
mitzunehmen, um Musik, Hérblcher oder Videos geniessen zu
konnen;

* bequeme, nicht zu enge Kleidung zu tragen.

Vielleicht kann Sie eine lhnen nahestehende Person zur Spende
begleiten. Unterstiitzung und Ablenkung sind auf jeden Fall hilfreich.



Mit welchen besonderen
Situationen muss ich rechnen?

Was muss ich in den ersten
Tagen nach der Spende
beachten?

Was ist, wenn ich mich nach der
Spende unwohl fiihle?

* In Einzelfallen lassen sich trotz Wachstumsfaktoren zu wenig
Blutstammzellen aus dem Knochenmark in den Blutkreislauf
mobilisieren. Falls wahrend der Apherese nicht ausreichend
Blutstammzellen gesammelt werden kdénnen, ist am nachsten
Tag eine erneute Apherese erforderlich. In ganz seltenen
Fallen kann es sogar zu einer dritten Apherese oder zu einer
Knochenmarkentnahme kommen.

e Zu den Voruntersuchungen gehort eine Uberpriifung lhrer
Venen an den Armen. Sind diese fir eine Zellsammlung am
Apheresegerat nicht geeignet, wird fiir die Spende das
Einlegen eines zentralen Venenkatheters notwendig. Sollte
dies bei Ihnen der Fall sein, wird vorgangig lhr Einverstandnis
eingeholt. Eine Kathetereinlage in die obere Hohlvene wird
unter Lokalanasthesie durchgefiihrt. Dies ist ein Routineeingriff
und fuhrt nur selten zu Komplikationen (z.B. lokale Infektion an
der Einstichstelle oder Verletzung der Lunge). Zur Uberpriifung
der korrekten Katheterlage und zum Ausschluss einer
Lungenverletzung wird nach der Kathetereinlage routinemassig
eine Rontgenaufnahme gemacht.

Damit jedes Risiko auf ein Minimum reduziert werden kann, missen
Sie wahrend der Zeit, in welcher der zentrale Katheter in der Vene
liegt, im Spital bleiben. Wird der Katheter am Tag vor der Entnahme
eingelegt, werden Sie entsprechend tber Nacht hospitalisiert.

Die Sammlung der Blutstammzellen Uber den zentralen Katheter
erfolgt gleich wie die Entnahme aus den peripheren Venen. Nach der
Blutstammzellsammlung wird der Katheter entfernt.
Sicherheitshalber miissen Sie anschliessend noch etwa ein bis zwei
Stunden im Spital bleiben.

Hier gelten keine eigentlichen Verhaltensregeln. Die allermeisten
Spenderinnen und Spender peripherer Blutstammzellen flihlen sich
im Anschluss an die Spende sehr schnell wieder beschwerdefrei und
fit.

Besondere Bestimmungen gelten fiir geféhrliche Berufe,
Hobbys oder Sportarten.

¢ Berufe: z.B. Piloten, Lokomotivfiihrerinnen , Lkw- oder
Busfahrer, Personen, die schwere Maschinen bedienen, auf
Leitern oder Geriste klettern, Kranflihrerinnen, Taucher.

+ Hobbys: z.B. Tiefseetauchen, Klettern, Gleitschirmfliegen,
Segel- und Motorflug, Auto- oder Motorradrennen.

Falls Sie solche oder andere stark belastende Berufe oder
Sportarten austben, erkundigen Sie sich am besten vorgangig im
Entnahmezentrum.

Sollten Sie in den ersten Tagen nach der Spende unerwartete oder
beunruhigende Beschwerden verspiren, nehmen Sie rechtzeitig
Kontakt mit Ihren Ansprechpersonen im Entnahmezentrum auf.
Diese werden allenfalls erforderliche medizinische Abklarungen in
die Wege leiten. In diesem Fall wird die medizinische
Nachbetreuung bis zur vollstandigen Heilung vom Entnahmezentrum
sichergestellt.



6. Knochenmarkspende

Wie lauft die
Knochenmarkspende ab?

Wie lange dauert der
Spitalaufenthalt?

Wie lange werde ich
voraussichtlich arbeitsunfahig
sein?

Welche Risiken und
Nebenwirkungen bestehen bei
der Knochenmarkentnahme?

Die Knochenmarkentnahme findet unter Volinarkose statt und wird
von spezialisierten Arztinnen oder Arzten durchgefiihrt. Am Tag vor
der Spende werden Sie in das verantwortliche Entnahmezentrum
(Basel, Genf oder Zirich) eintreten. Die Anastesistin oder der
Anasthesist untersucht Sie und bespricht mit lhnen die Narkose,
sofern dies nicht bereits zum Zeitpunkt des Medical Checks erfolgt
ist.

Fur die Spende wird das Knochenmark mit Spritzen mittels
mehrfacher Punktionen aus lhrem Beckenkamm entnommen. Die
Entnahme dauert in der Regel eineinhalb bis zwei Stunden.

Das entnommene Knochenmark bildet sich innerhalb weniger
Wochen wieder komplett nach.

In der Regel dauert der Spitalaufenthalt drei Tage respektive zwei
Nachte. Am Vortag der Entnahme treten Sie ins Spital ein und am
Tag nach der Spende kdnnen Sie es wieder verlassen.
Voraussetzung dazu ist naturlich, dass bei der arztlichen
Nachuntersuchung keine Probleme festgestellt wurden und Sie sich
gut fahlen.

Sie werden fir die Zeit des Spitalaufenthaltes auf einer allgemeinen
Abteilung betreut.

Wenn die Spende wie geplant und ohne Probleme erfolgt, ist danach
die Arbeitsfahigkeit einige Tage eingeschrankt. Midigkeit und
Schmerzen an den Entnahmestellen kdnnen noch eine gewisse Zeit
anhalten. Je nach korperlichen Anforderungen im Beruf ist mit einem
Arbeitsausfall von drei bis zehn Tagen zu rechnen.

Vor, wahrend und nach der Spende werden Sie engmaschig
kontrolliert und Uberwacht, um allfallige Risiken frihzeitig zu
erkennen und Nebenwirkungen méglichst zu vermeiden.

Da eine Entnahme des Knochenmarks ohne Betdubung schmerzhaft
ware, ist eine Vollnarkose notwendig. Das Risiko fir
lebensbedrohliche Komplikationen bei einer Vollnarkose kann heute
als sehr gering bezeichnet werden.

Nach der Narkose kann es zu leichter Ubelkeit kommen.

Mdgliche Risiken sind Bluterglisse an den Punktionsstellen. Es
besteht ein Infektionsrisiko, wie es grundsatzlich fur alle Wunden gilt.

Nach der Entnahme werden Sie im Bereich der Punktionsstellen
wahrend einigen Tagen Schmerzen beim Sitzen, Treppensteigen
sowie bei korperlicher Arbeit verspliren. Diese Schmerzen kénnen
mit einfachen Schmerzmitteln gelindert werden.

Bei starkeren korperlichen Belastungen kénnen in den folgenden
zwei bis drei Wochen rheumaéhnliche Schmerzen auftreten, wobei
die Schmerzempfindung individuell sehr unterschiedlich ist. Auch



Weshalb findet in Einzelfillen
vor der Entnahme eine
Eigenblutspende statt

Was sollte ich ins Spital
mitnehmen?

hier empfiehlt sich bei Bedarf die Einnahme von Schmerzmitteln.
Ausserdem kann fiir einige Zeit ein Mudigkeitsgefiihl vorkommen.

Knochenmarkspende

Entnahme

Knochenmarkentnahme im Entnahmezentrum
unter Vollnarkose, Dauer eineinhalb bis zwei
Stunden, stationarer Aufenthalt zwei bis drei
Tage.

Moégliche Nebenwirkungen

Wahrend mehreren Tagen Schmerzen an
den Entnahmestellen, Blutergiisse an den
Einstichstellen, narkosebedingte Ubelkeit,
Mudigkeit.

Risiken
® \ollnarkose
¢ Infektion der Einstichstellen

Arbeitsunfahigkeit
Insgesamt drei bis zehn Tage

|+ —— -

Die Knochenmarkspende ist mit einem Blutverlust verbunden: 10 bis
20% lhres gesamten Blutvolumens, d.h. bis zu ca. 1,3 Liter
Knochenmark-Blut-Gemisch, werden enthommen. Deshalb wird in
bestimmten Situationen vor der eigentlichen Spende Eigenblut
abgenommen, um es Ihnen nach der Blutstammzellentnahme bei
Bedarf transfundieren zu kénnen.

Ihre personliche Ansprechperson im Entnahmezentrum wird Sie
rechtzeitig und detailliert Uber die erforderlichen Vorbereitungen
informieren.

Nehmen Sie die Ublichen personlichen Gegenstande fir einen
Kurzaufenthalt im Spital mit, beispielsweise:

« personliche Hygieneartikel;

« ein Smartphone, Tablet oder einen Laptop mit Kopfhérer, um
Musik, Horblcher oder Videos geniessen zu kénnen;

o |Lektire;

o flir die Rickfahrt nach der Spende eventuell ein Kissen, um die
schmerzende Entnahmestelle am Beckenkamm zu schonen,
und bequeme, lockere Kleider (evtl. Trainingsanzug);

« Schmuck (Ringe etc.) und Wertsachen sollten nicht ins Spital
mitgenommen werden.



Was muss ich in den ersten
Tagen nach der
Knochenmarkspende beachten?

Was ist, wenn ich mich nach der
Spende unwohl fiihle?

Ihre Ansprechpersonen im Entnahmezentrum werden die fur Sie
individuell angebrachten Verhaltensempfehlungen rechtzeitig mit
Ihnen besprechen. Aligemein gelten folgende Empfehlungen:

« Selber Auto fahren ist direkt nach dem Spitalaustritt nicht
empfehlenswert und eine Riickreise mit den 6ffentlichen
Verkehrsmitteln kann je nach Situation zu anstrengend sein.
Lassen Sie sich wenn moglich mit dem Auto oder Taxi abholen
und nach Hause begleiten. Am besten organisieren Sie dies
schon im Voraus.

« Erholen Sie sich nach dem Spitalaufenthalt ein bis zwei Tage
zu Hause. Je nach kdrperlicher Anstrengung und
Anforderungen im Beruf kann diese Phase langer dauern.

* Generell gilt: keine grésseren korperlichen Anstrengungen in
den ersten Tagen nach der Spende!

e Legen Sie in den ersten Tagen nach der Spende lhre Beine
moglichst oft hoch, schonen Sie sich und vermeiden Sie
schmerzhafte Bewegungen und Tatigkeiten so gut als moglich
(z.B. Treppensteigen oder Vornlberbeugen).

+ Nehmen Sie die verschriebenen Medikamente ein (z.B.
Eisentabletten). Schmerzmittel sollten Sie rechtzeitig
einnehmen, bevor die Schmerzen allzu stark werden.

+ Wahrend etwa ein bis zwei Wochen werden Sie muder sein als
sonst. Beachten Sie dies beispielsweise beim Autofahren.

+ Eine Flugreise sollten Sie friihestens nach fiinf Tagen antreten.

« Fur normale sportliche Aktivitaten gibt es einige Tage nach der
Spende keine Einschrankungen. Leistungs- und
Spitzensportler sollten mit dem Training fir mindestens eine
Woche aussetzen.

Besondere Bestimmungen gelten fiir gefahrliche Berufe,
Hobbys oder Sportarten:

o Berufe: z.B. Piloten, Lokomotivfiihrerinnen , Lkw- oder
Busfahrer, Personen, die schwere Maschinen bedienen, auf
Leitern oder Geruste klettern, Kranflhrerinnen, Taucher.

+ Hobbys: z.B. Tiefseetauchen, Klettern, Gleitschirmfliegen,
Segel- und Motorflug, Auto- oder Motorradrennen.

Falls Sie solche oder andere stark belastende Berufe oder
Sportarten ausiiben, erkundigen Sie sich am besten vorgangig im
Entnahmezentrum.

Sollten Sie in den ersten Tagen nach der Spende unerwartete oder
beunruhigende Beschwerden verspiren, nehmen Sie rechtzeitig
Kontakt mit Ihren Ansprechpersonen im Entnahmezentrum auf.
Diese werden allenfalls erforderliche medizinische Abklarungen in
die Wege leiten. In diesem Fall wird die medizinische
Nachbetreuung bis zur vollstandigen Heilung vom Entnahmezentrum
sichergestellt.



7. Spenderlymphozyten (Donor Lymphocyte Infusion,

DLI)

Was muss ich unter DLI
verstehen?

Third-Party Donor — was heisst
das?

Wie lauft eine DLI-Spende ab?

Muss ich mit Risiken und
Nebenwirkungen rechnen?

Die Lymphozyten sind eine Untergruppe der weissen
Blutkérperchen. Das Verabreichen von Spenderlymphozyten ist eine
wirksame Therapie bei Patientinnen und Patienten, die nach einer
allogenen Blutstammzelltransplantation erste Zeichen eines
Ruckfalls (Rezidiv) zeigen oder bei denen das Risiko besteht, dass
das Transplantat abgestossen wird. Spenderlymphozyten starken
das Immunsystem des Empfangers und unterstiitzen so das
Vernichten der erneut auftretenden Krebszellen.

Spenderinnen und Spender, die bereits Knochenmark oder
periphere Blutstammzellen gespendet haben, kbnnen in gewissen
Fallen fur eine Spende von Lymphozyten angefragt werden.

In seltenen Fallen kdnnen auch registrierte Spenderinnen oder
Spender, die noch nie Blutstammzellen gespendet haben, fiir eine
Lymphozytenspende angefragt werden. Dies kénnte der Fall sein,
wenn ein Patient nach der Transplantation aufgrund des
geschwachten Immunsystems eine Vireninfektion nicht geniigend
bekampfen kann und der eigentliche Blutstammzellspender nicht fiir
eine DLI zur Verfligung steht oder seine Zellen keine ausreichende
Abwehr bieten. Diese Form der Lymphozytenspende respektive
diese Person nennt man Third-Party Donor.

Vor einer Lymphozytenspende muss die Spendetauglichkeit der
Spenderin oder des Spenders abgeklart werden. Es werden daher
die gleichen medizinischen Untersuchungen durchgefihrt wie vor
einer Spende von peripheren Blutstammzellen.

Die Entnahme von Lymphozyten wird — wie die Spende von
peripheren Blutstammzellen — mittels Apherese in einem der
schweizerischen Entnahmezentren durchgefiihrt. Dabei werden vor
allem Lymphozyten gesammelt. Im Vorfeld der Spende ist keine
medikamentdse Mobilisierung erforderlich, denn die reifen
Lymphozyten zirkulieren in ausreichender Anzahl im Blut.

Die Zellsammlung wird ambulant durchgefuihrt und dauert etwa zwei
bis vier Stunden. In der Regel kdnnen die Spenderinnen und
Spender am Tag nach der Spende ihre Arbeit wieder aufnehmen.

Die Spenderlymphozyten werden meist portionenweise eingefroren
und der Empfangerin, dem Empfanger in Etappen als Infusionen
verabreicht.

Da die Gabe von Wachstumsfaktoren entfallt, sind allfallige
Nebenwirkungen minimal und auf die bereits erwahnten maoglichen
Komplikationen der Venenpunktion und Apherese beschrankt.
Eventuell kann man sich nach erfolgter Spende etwas mide fiihlen.



8. FollowUp nach der Spende

Wie und durch wen werde ich
nach der Spende betreut?

Kann ich bei Problemen den
Einbezug eines unabhéangigen
Arztes meiner Wahl verlangen?

Was ist das Donor Advisory
Board?

Gemass Schweizerischem Transplantationsgesetz und dessen
Verordnung ist es gesetzliche Pflicht, dass alle Spenderinnen und
Spender von Knochenmark, peripheren Blutstammzellen oder nach
einer Lymphozytenspende (DLI) in der Schweiz regelmassig
nachkontrolliert werden. Seit 2017 dauert die Nachkontrolle
(FollowUp) bis zehn Jahre nach der Spende. Blutspende SRK
Schweiz ist mit der Durchfihrung dieser Nachbetreuung beauftragt.

In den ersten sieben bis zehn Tagen nach der Spende erkundigt
sich das Entnahmezentrum nach lhrem Befinden und Wohlergehen.

Die erste Nachkontrolle erfolgt im Normalfall einen Monat nach der
Spende im Entnahmezentrum. Die Kontrolle beinhaltet eine gezielte
Befragung und eine Blutentnahme zur Kontrolle des Blutbildes. Nach
einer Knochenmarkentnahme wird zusatzlich eine koérperliche
Untersuchung durch die Arztin, den Arzt durchgefiihrt, vor allem um
die Heilung der Punktionsstellen zu beurteilen. Nach einer DLI-
Entnahme wird nach einem Jahr eine weitere Blutbildkontrolle
vorgenommen. Wenn fir die Mobilisierung der Blutstammzellen
Plerixafor zum Einsatz kam, wird bei jeder Nachkontrolle ein Blutbild
gemacht.

Alle weiteren Nachkontrollen finden mittels Fragebogen zu folgenden
Zeitpunkten statt:

+ nach sechs Monaten (telefonischer Kontakt),
e ein Jahr und zwei Jahre nach der Spende,

e anschliessend alle zwei Jahre bis zehn Jahre nach der
Spende.

Der Fragebogen wird lhnen jeweils von Swiss Blood Stem Cells von
Blutspende SRK Schweiz zugestellt. Sie haben das Recht, die
weiteren Nachkontrollen nicht mehr in Anspruch zu nehmen, und
kénnen dies auf dem Fragebogen entsprechend vermerken.

Ihre FollowUp-Daten werden fiir spatere Auswertungen in
pseudonymisierter Form gesammelt (wobei Ihr Name durch eine
mehrstellige Zahlenkombination ersetzt wird).

Der FollowUp-Prozess beginnt nach jeder zusatzlichen Spende von
Neuem.

Auf lhren Wunsch ist das selbstverstandlich méglich. Melden Sie
sich in einem solchen Fall beim FollowUp-Team von Swiss Blood
Stem Cells und besprechen Sie lhr Anliegen.

Nach der Spende von Blutstammzellen sind Sie Expertin, Experte
und verflgen Uber Erfahrungen, welche fir die Weiterentwicklung
von Swiss Blood Stem Cells hilfreich und wichtig sind. Deshalb
wurde 2015 ein Spenderberatungsausschuss gegriindet — das
Donor Advisory Board (DAB). Dem DAB gehdren Personen aus allen
Landesteilen der Schweiz an. Koordiniert wird es von Blutspende
SRK Schweiz.



Mochten Sie nach lhrer Spende aktivim DAB mitmachen und mit
anderen Spenderinnen und Spendern zusammen mit Fachpersonen
aus den Bereichen Medizin, Forschung, Ethik und Recht lhre
personliche Perspektive einbringen? Dann informieren Sie bitte lhre
Kontaktperson beim FollowUp von Swiss Blood Stem Cells. Im
Verlauf des ersten Jahres nach lhrer Spende erhalten Sie eine E-
Mail mit Informationen betreffend Mitarbeit im DAB.



9. Wichtige Zusatzinformationen

Wie sind meine personlichen
Daten im Register geschiitzt?

Was geschieht mit den mir
entnommenen Blutproben?

Was bedeuten «genetische
Tests» fiir mich?

Kann ich fiir weitere
Blutstammzellspenden angefragt
werden?

Wie oft kann/darf ich maximal
spenden?

Blutspende SRK Schweiz untersteht dem Schweizerischen
Transplantationsgesetz, der dazugehdrenden
Transplantationsverordnung und zusatzlich dem Schweizer
Datenschutzgesetz. Ihre Personalien werden streng vertraulich
behandelt und werden in pseudonymisierter Form sowohl national
als auch international verwendet werden. Dies umfasst auch Lander,
die nicht Uber ein mit der Schweiz vergleichbares Datenschutzrecht
verfigen und in denen die Datensicherheit moglicherweise nicht im
gleichen Umfang gewahrleistet ist.

Weder die Transplantationszentren noch die auslandischen Partner
erfahren |hre Identitat. Weitergeleitet werden lediglich lhre
Spendernummer, das Geburtsdatum, Geschlecht, die Blutgruppe
und transplantationsrelevante medizinische Informationen. Diese
Angaben sind wichtig fir die Auswahl des geeignetsten Spenders
und damit wichtig fur die Empfangerin oder den Empfanger.

Einzelne Blutproben werden nach der Spende lber langere Zeit
aufbewahrt. Sollten zu einem spateren Zeitpunkt medizinische
Fragen im Zusammenhang mit der Transplantation auftauchen,
welche fur die Empfangerin oder den Empfanger unmittelbar wichtig
sind, kann auf diese Proben zuriickgegriffen werden.

Nach der Transplantation werden bei der Empfangerin, dem
Empfanger spezielle genetische Untersuchungen durchgefiihrt. Dies,
um das Anwachsen der neuen Zellen zu kontrollieren oder um ein
eventuelles Wiederauftreten der Krankheit friihzeitig zu erkennen.
Dabei ergeben sich moglicherweise Resultate, die fur die Spenderin
oder den Spender relevant sein konnten.

Im Rahmen der Voruntersuchung haben Sie die Mdglichkeit
auszuwabhlen, in welchen Fallen Sie informiert werden mdchten.
Wahrend des Medical Checks erhalten Sie hierzu weitere
Informationen.

Treten nach der Blutstammzelltransplantation bei der Empfangerin,
dem Empfanger Komplikationen auf, wird sich das
Behandlungsteam maglicherweise fiir eine Wiederholung der
Transplantation entscheiden missen. Dann kann es sein, dass Sie
fur eine zweite Spende — entweder von Knochenmark oder
peripheren Blutstammzellen — oder fir eine Lymphozytenspende
(DLI) angefragt werden.

Deshalb sind Sie nach einer Blutstammzellspende wahrend finf
Jahren explizit fiir die betreffende Empfangerin, den betreffenden
Empfanger reserviert.

Aus Spenderschutzgriinden darf eine Spenderin, ein Spender nicht
mehr als maximal drei Mal Blutstammzellen spenden. Da heute die
Risiken beider Spendearten als vergleichbar eingestuft werden,



Was passiert, wenn ich nicht
nochmals spenden mochte?

Kann es vorkommen, dass zu
viele Stammzellen gesammelt
werden? Was geschieht mit
diesen?

Was passiert mit meinen
Blutstammzellen, falls sie nicht
transplantiert werden kénnen?

Was bedeutet Anonymitat?

dirfen zweimal periphere Blutstammzellen und einmal Knochenmark
respektive zweimal Knochenmark und einmal periphere
Blutstammzellen gespendet werden.

Fur die Spende von Spenderlymphozyten (DLI) gibt es keine
Begrenzung in der Anzahl Spenden.

Falls Sie damit einverstanden sind, kdnnen Sie nach lhrer Spende
und nach Ablauf der entsprechenden Reservationsfrist im Register
fur unverwandte Spenderinnen und Spender von Blutstammzellen
verbleiben. Eventuell werden Sie spater erneut fir eine andere
Patientin oder einen anderen Patienten angefragt.

Selbstverstandlich haben Sie jederzeit die Moglichkeit und das
Recht, sich aus dem Spenderregister streichen zu lassen. Vier Jahre
nach lhrer Spende werden Sie anlasslich des 4-Jahre-FollowUp von
Swiss Blood Stem Cells der Blutspende SRK Schweiz gefragt, ob
Sie nach Ablauf der Reservationsfrist als Spenderin oder Spender im
Register eingetragen bleiben méchten oder nicht.

Méoglicherweise werden bei lhnen mehr Blutstammzellen gesammelt
als fUr die Transplantation bendtigt werden, oder diese kdnnen nicht
zum geplanten Zeitpunkt transplantiert werden, z.B. bei
unvorhergesehenen Komplikationen beim Empfanger. Dann kann
das Produkt fur eine spatere Verwendung bei dieser bestimmten
Empfangerin in flissigem Stickstoff tiefgefroren werden (=
Kryokonservierung).

Wenn das gesamte Produkt kryokonserviert wird, muss lhre
schriftliche Zustimmung eingeholt werden. In diesem Fall werden Sie
durch das Entnahmezentrum kontaktiert.

In ganz seltenen Fallen kann es vorkommen, dass der
Verwendungszweck — die alleinige Verwendung fir die Behandlung
des bestimmten Patienten — entfallt, z.B. weil bei der erkrankten
Person schwere Komplikationen auftreten, welche eine
Transplantation verunmdglichen, nachdem Sie bereits gespendet
haben. Dann mussen die Blutstammzellen vernichtet werden, ausser
Sie geben Ihr explizites schriftliches Einverstandnis, dass lhre Zellen
fur Forschungszwecke verwendet werden durfen.

In der Schweiz dirfen sich spendende und empfangende Personen
nicht kennen lernen. Dies ist gleich wie bei der Blutspende. Seit dem
1. April 2013 gibt es jedoch die Mdglichkeit einer einmaligen
schriftlichen Korrespondenz, um der Empfangerin Hoffnung,
Zuversicht und Mut fur die Genesung zu machen und ihrgute
Wiinsche zu Ubermitteln. Umgekehrt kann auch der Empfanger
«seinem Spender» oder «seiner Spenderin» schreiben und so
seinen Dank und seine Anerkennung aussprechen.

Dieser briefliche Austausch wird Uber Swiss Blood Stem Cells
abgewickelt und setzt die Anonymitat zwischen Empfangerin und
Spender voraus. Entsprechend durfen keine Hinweise auf die
Person mitgeteilt werden. Die Korrespondenz wird vor der
Weiterleitung von Swiss Blood Stem Cells kontrolliert.



Was bedeutet Anonymitat in
Bezug auf Spenderschutz?

Was haben HLA-Daten mit
Spenden von Blutplattchen zu
tun?

Wann darf ich nach einer
Blutstammzellspende wieder
Blut spenden?

Folgendes gilt es dabei zu beachten:

+ keinerlei Hinweise auf Namen, Herkunft (Ort, Land etc.), auch
keine Kurzel und Altersangaben

» keine Fotos, Geschenke, Ortspostkarten

+ keine Kontaktanfragen oder Forderungen nach
Antwortschreiben

Wichtig: international gelten in den verschiedenen Léndern
unterschiedliche Regelungen beziiglich Anonymitéat. Das kann zur
Folge haben, dass Korrespondenz eventuell nicht weitergeleitet
werden darf.

Die Anonymitatsregelung in der Schweiz bedeutet einerseits, dass
die Spenderin, der Spender keinerlei Anspriiche gegeniiber dem
Empfanger, dessen Familie oder den behandelnden Arztinnen und
Arzten stellen kann. Andererseits kénnen auch dem Spender
gegenuber keine zusatzlichen Begehren oder Forderungen gestellt
und kein Druck ausgeubt werden (z.B. fiir eine erneute Spende).

Manche Patientinnen oder Patienten, die bereits viele Blutplattchen-
Transfusionen erhalten mussten, bilden Antikdrper gegen einzelne
Gewebegruppen. Es handelt sich meist um Krebs-, haufig um
Leukédmiepatienten. Diese bendtigen Blutplattchen von einem
Spender mit passenden Gewebemerkmalen, um zu vermeiden, dass
die verabreichten Plattchen sofort wieder zerstort werden, und um
drohende Blutungen zu verhindern.

Aufgrund ihrer HLA-Typisierung sind Blutstammzellspender daher
auch als Spenderinnen oder Spender von Blutplattchen geeignet. Es
ist deshalb moglich, dass Sie fir eine entsprechende Spende
angefragt werden, falls Sie dies in der Einverstandniserklarung bei
der Registrierung so angegeben haben. Es steht Ihnen natirlich
jederzeit frei, sich fir eine solche Spende zur Verfligung zu stellen
oder diese abzulehnen.

Nach einer Knochenmarkspende, einer Spende von peripheren
Blutstammzellen oder einer DLI sind Sie wahrend einem Jahr fir die
Blutspende gesperrt.



10. Versicherungen und Kosten

Muss ich fiir den Spitalaufenthalt
Ferien beziehen?

Wer bezahlt meinen Lohnausfall,
falls dies der Arbeitgeber nicht
tut?

Wer bezahlt die medizinischen
Abklarungen, den
Spitalaufenthalt und meine
Auslagen?

Wie bin ich versichert?
Versicherungsschutz bei
Komplikationen?

Sprechen Sie friihzeitig mit lhren Vorgesetzten lber die Situation
und Uber |hre Bereitschaft fir eine Blutstammzellspende. Ob Ihr
Arbeitgeber die spendebedingte Abwesenheit von lhren Ferien
abzieht oder nicht, hangt von firmeninternen Richtlinien ab. Sehr
haufig sind Arbeitgeber bereit, diese Zeit im Sinne einer
«humanitaren Hilfeleistung» solidarisch zur Verfiigung zu stellen.
Falls nétig, ist das Entnahmezentrum selbstverstandlich bereit, Ihnen
eine entsprechende Bestatigung auszustellen. Sich fir die
spendebedingten Abwesenheiten krankzumelden, ist arbeitsrechtlich
nicht korrekt.

Wenn |hr Arbeitgeber den Lohnausfall nicht Gbernimmt, missen Sie
von ihm eine Bestatigung Uber die Hohe des Ausfalls verlangen. In
diesem Fall und bei Selbststandigerwerbenden erstattet lhnen
Blutspende SRK Schweiz den entstehenden Lohnausfall.

Die Kosten fur Ihren Spitalaufenthalt und sdmtliche medizinischen
Abklarungen im Zusammenhang mit der Spende werden direkt der
Krankenkasse des Empfangers weiterverrechnet.

Ihre Reisespesen im Rahmen der Kontrolltypisierung werden lhnen
gegen Vorlage der Belege direkt im regionalen Blutspendedienst
oder durch das DC SBSC vergutet.

Ihre nachweisbaren Auslagen im Zusammenhang mit der Spende
werden von Swiss Blood Stem Cells Glbernommen. Vergltet werden
samtliche Reisekosten und allfallige Unkosten fir Kinderbetreuung.
Das Spesenformular fir die Auslagen wird lhnen durch |hre
Ansprechperson im Entnahmezentrum ausgehandigt. Senden Sie
dieses bitte ausgefillt und zusammen mit allen Belegen an Swiss
Blood Stem Cells, damit Ihnen die Unkosten erstattet werden
kénnen.

Unvorhersehbare Komplikationen im Zusammenhang mit der
Blutstammzellspende sind ausserst selten. Sie sind dennoch flr
folgende Eventualitaten versichert:

» Ereignisse wahrend der Hin- und Rickfahrt zwischen Wohnort
und Entnahmezentrum sind durch Ihre obligatorische
Unfallversicherung gedeckt.

+ Gesundheitliche Folgen der Entnahme und deren zusatzlichen
arztlichen Abklarungen im Zusammenhang mit der Spende
werden bis zum Abschluss der Behandlungen durch eine
Nachsorgepauschale Gbernommen.

¢ Tod und Invaliditat als Folge der Entnahme sind durch das
Entnahmespital versichert (Meldung innerhalb der ersten zwolf
Monate nach der Spende).



Kann ich fiir meine Spende eine
finanzielle Belohnung
verlangen?

Die Spende von Knochenmark, peripheren Blutstammzellen
und/oder Spenderlymphozyten wie auch die Transplantation
unterliegen internationalen ethischen Richtlinien, die keine
finanziellen Anreize zulassen. Jede Spende basiert auf den
Prinzipien der Unentgeltlichkeit und Solidaritat und es besteht kein
Anspruch oder Anrecht auf finanzielle Gegenleistungen.



11. Empfangerinnen und Empfanger von

Blutstammzellen

Bei welchen Krankheiten braucht
es eine
Blutstammzelltransplantation?

Wie gross ist die Chance, dass
der Patient durch meine Spende
geheilt wird?

Wie sieht die Vorbereitung des
Patienten, der Patientin auf die
Blutstammzelltransplantation
aus?

Bei der Blutstammzelltransplantation gelten national und
international klar geregelte Indikationen. Meist handelt es sich dabei
um Krankheiten, bei denen die Bildung von Blutstammzellen
schwerwiegend und lebensbedrohend gestort ist:

¢ Leukamie: auch als Blutkrebs bezeichnet. Bei Leukamien ist
die Steuerung der Blutbildung gravierend gestort. Unkontrolliert
vermehren sich entartete weisse Blutzellen. Diese wuchernden
weissen Blutkdrperchen (Leukamiezellen) verdrangen in der
Folge im Knochenmark die heranwachsenden roten
Blutkdrperchen und Blutplattchen. Es werden zu wenig
gesunde Blutkdrperchen gebildet. Der Mangel an roten
Blutkdrperchen — die sogenannte «Blutarmut» (Anamie) —
schwacht Leukamiekranke sehr. Der Mangel an Blutplattchen
kann zu einer schweren Blutungsneigung fihren. Da die
entarteten weissen Blutzellen den Korper nicht mehr gegen
Infektionen verteidigen kdnnen, bedrohen
Infektionskrankheiten den Patienten;

* Myelodysplastisches Syndrom;
¢ Lymphome (Lymphdrisenkrebs);
« schwere Blutbildungsstérungen (Aplastische Andmie);

+ angeborene Immundefekte: diese beinhalten eine breite
Palette von Krankheiten, die das Immunsystem oder die
Blutbildung betreffen, z.B. Immunschwachekrankheiten oder
Autoimmunkrankheiten;

« andere Erkrankungen des Blutes, welche die Blutbildung
beeintrachtigen (z.B. Thalassamie);

oder um folgende Erkrankungen:
¢ bestimmte Tumorerkrankungen;

« angeborene Stoffwechselkrankheiten.

Bei 40 — 80% (bei Kindern bis 90%) der transplantierten Patienten
verlauft die Behandlung erfolgreich. Die individuelle Heilungschance
hangt im Einzelfall vom Alter und vom Gesundheitszustand einer
Empfangerin oder eines Empfangers ab und ebenso vom Zeitpunkt
der Transplantation, von der Art der zugrunde liegenden Erkrankung
und vom Auftreten moglicher Komplikationen.

Die medizinische Vorbereitung des Patienten richtet sich nach der
Art und dem Stadium der Krankheit und hat primar zum Ziel, die
kranken Blutstammzellen zu zerstdren. Dies geschieht entweder
durch Chemotherapie und/oder durch Ganzkdrperbestrahlung.
Wahrend und nach dieser Zeit hat der Patient keine funktionierende
Blutbildung mehr und seine Immunabwehr fehlt weitgehend. Deshalb
muss er auf einer Isolationsstation betreut werden.



Warum muss die Transplantation
schnell nach der Spende
stattfinden?

Wie lauft die Transplantation ab?

Was geschieht, wenn der Korper
der Patientin, des Patienten die
neuen Blutstammazellen nicht
annimmt?

Wann ist eine erneute
Transplantation notwendig?

Welche Spitaler fiihren in der
Schweiz
Blutstammzelltransplantationen
durch?

Der zeitliche Faktor hat nach der Entnahme eine zentrale
Bedeutung. Weil Blutstammzellen sehr kurzlebig sind, missen
Entnahme und Transplantation so aufeinander abgestimmt werden,
dass die entnommenen Blutstammzellen spatestens innert 48 bis
max. 72 Stunden transplantiert werden — selbst wenn der Transport
Uber Tausende von Kilometern fihrt.

Die neuen Blutstammzellen werden der Patientin oder dem
Patienten wie bei einer Bluttransfusion intravends verabreicht. Die
Blutstammzellen finden danach selbststandig den Weg vom Blut ins
Knochenmark. Hier beginnen sie, sich zu vermehren, und reifen zu
den verschiedenen Blutzellen aus. Nach zwei bis drei Wochen
beginnen neue rote und weisse Blutkdrperchen sowie Blutplattchen
im Blut der Empfangerin, des Empfangers zu zirkulieren.

Nach der Transplantation kénnen eine Reihe von Komplikationen
den Heilungsprozess verzégern oder gar verhindern, beispielsweise:

¢ die neuen Blutstammzellen wachsen im Koérper der Patientin,
des Patienten nicht an oder vermehren sich zu wenig;

¢ es kommt zur Abstossung des Transplantats;

« die neuen Blutstammzellen stossen den Kérper des Patienten
ab;

¢ ein Ruckfall der Grundkrankheit.

Da sich bei der Patientin, beim Patienten das kérpereigene
Immunsystem zudem erst wieder neu aufbauen muss, kann es zu
einer Reihe weiterer Komplikationen kommen, insbesondere zu
Infektionen.

Bei Komplikationen nach der Transplantation entscheidet sich das
Arzteteam allenfalls fir eine Wiederholung der Transplantation oder
fur eine DLI.

Die Transplantation von Blutstammzellen erfolgt nur in dafir
spezialisierten Spitdlern. In der Schweiz werden allogene
Transplantationen mit verwandten und unverwandten Spenderinnen
und Spendern an den Universitatsspitalern Basel, Genf und Zirich
sowie am Kinderspital in Zurich durchgefiihrt.



12. Organisationen und Partner

Wer ist Blutspende SRK
Schweiz?

Besteht ein gesetzlicher Auftrag
fur die Tatigkeiten von
Blutspende SRK Schweiz?

Was sind die wichtigsten
Aufgaben von Blutspende SRK
Schweiz im Bereich
Blutstammzellen?

Wie werden die Tatigkeiten von
Blutspende SRK Schweiz im
Bereich Blutstammazellen

Blutspende SRK Schweiz ist eine Institution des Schweizerischen
Roten Kreuzes (SRK). Das eine Kerngeschaft von Blutspende SRK
Schweiz besteht darin, die Versorgung des Landes mit
Blutprodukten sicherzustellen.

Das zweite Kerngeschaft ist der Bereich Blutstammzellen (Swiss
Blood Stem Cells, SBSC). Hier hat Blutspende SRK Schweiz den
Auftrag vom Bund, die FUhrung des Schweizer
Blutstammzellspenderegisters sicherzustellen sowie neue
potenzielle Blutstammzellspenderinnen und -spender zu rekrutieren.
Ebenso gehort die weltweite Suche und Vermittlung von
Blutstammzellspendern fir Patientinnen und Patienten im In- und
Ausland dazu.

Blutspende SRK Schweiz hat vom Bundesamt fir Gesundheit (BAG)
einen Leistungsauftrag, und ist zusatzlich dem Schweizer
Transplantationsgesetz und der Transplantationsverordnung
unterstellt.

Blutspende SRK Schweiz ist zustandig fur die:

¢ Rekrutierung von unverwandten Blutstammzellspenderinnen
und -spendern in der Schweiz;

* Verwaltung der Daten von unverwandten Spenderinnen und
Spendern sowie von Nabelschnurbluteinheiten im Schweizer
Blutstammzellspenderegister.

« Suche nach geeigneten unverwandten Spenderinnen und
Spendern oder geeigneten Nabelschnurbluteinheiten bei
Anfragen fir erkrankte Personen aus dem In- und Ausland;

¢ administrative Koordination der konkreten Ablaufe im Falle
einer Entnahme/Transplantation;

* Nachbetreuung der unverwandten und verwandten
Spenderinnen und Spender nach einer Spende = FollowUp;

« Erarbeitung von Vorschriften fur den Bereich
Blutstammzellspende;

¢ Ubergeordneten Verhandlungen z.B. mit Behdrden und
auslandischen Registern;

¢ Erarbeitung von allgemeinen Kommunikationsmitteln wie z.B.
Informations- und Werbematerial.

Die internationale Zusammenarbeit ist bei der Suche nach einer
geeigneten Spenderin, einem geeigneten Spender und der
Transplantatbereitstellung ein entscheidender Eckpfeiler.

In den ersten Jahren war der Betrieb nur mit externer finanzieller
Unterstitzung mdglich, anfanglich durch das Zentrallaboratorium
Bern des Schweizerischen Roten Kreuzes, anschliessend durch die



finanziert?

Arbeitet Blutspende SRK
Schweiz gewinnorientiert?

Was sind die Aufgaben der
regionalen Blutspendedienste
und des Donor Center Swiss
Blood Stem Cells in diesem
Bereich?

Wer ist SBST?

Humanitare Stiftung des SRK.

Inzwischen hat Blutspende SRK Schweiz mit den meisten
Krankenkassen Tarifvereinbarungen fir die Abgeltung ihrer
Tatigkeiten. Leistungen, welche Blutspende SRK Schweiz fiir
Schweizer Patientinnen und Patienten erbringt, werden von den
Krankenkassen finanziert. Leistungen fur auslandische erkrankte
Personen werden dem jeweiligen Register weiterverrechnet.

Im Bereich der Gewinnung von neuen Spenderinnen und Spendern
ist Blutspende SRK Schweiz nach wie vor ausschliesslich auf
Spendengelder angewiesen.

Blutspende SRK Schweiz verfolgt keinerlei finanziellen Erfolg. Sie ist
eine Non-Profit-Organisation und damit nicht gewinnorientiert. Als
gemeinniitzige Aktiengesellschaft muss sie allfallige Uberschiisse im
Sinne des Stiftungszweckes verwenden.

Seit 2009 fihrt Blutspende SRK Schweiz ein Spenderzentrum, das
Donor Center Swiss Blood Stem Cells. Dieses ist u.a. zustandig fur:

« Rekrutierung und Registrierung von neuen
Blutstammzellspenderinnen und -spendern;

» Spenderadministration und Spendermanagement;

» erste Kontaktaufnahme mit Spenderinnen und Spendern im
Hinblick auf eine Kompatibilitatstestung;

« Betreuung von Spenderinnen und Spendern im Vorfeld einer
allfalligen Blutstammzellspende.

Die regionalen Blutspendedienste sind zustandig fur:

« Betreuung von Spendern im Hinblick auf die Kontrolltypisierung
sowie eine allféllige Blutstammzellspende;

¢ Rekrutierung von neuen Blutstammzellspenderinnen und -
spendern.

SBST (Swiss Blood Stem Cell Transplantation and Cellular Therapy)
ist das medizinisch-wissenschaftliche Organ im Bereich
Blutstammzelltransplantation und Blutstammzellspende und vereinigt
alle Fachleute der Schweiz in diesen Gebieten. SBST ist in die
Blutspende SRK Schweiz AG integriert. Die Hauptaufgaben von
SBST sind:

e Erstellen von Richtlinien fir alle Schweizer Zentren, die
hamatopoietische Stammzelltransplantationen durchfiihren
und/oder wichtige Dienstleistungen auf diesem Gebiet
erbringen:

o medizinische Richtlinien

o Richtlinien im Bereich Qualitditsmanagement

o Richtlinien fiir die Nachsorge von verwandten und
unverwandten Spenderinnen und Spendern nach einer
Blutstammzellspende;



Welche Organisationen sind
sonst noch beteiligt?

» Qualifizierung der Schweizer Enthnahme- und
Transplantationszentren;

« Datenerfassung und statistische Datenauswertung im
Zusammenhang mit Transplantationen von Blutstammzellen
(vor allem patientenseitig);

« Offentlichkeitsarbeit fir medizinisch-wissenschaftliche Themen:;

¢ Zusammenarbeit mit nationalen und internationalen
Fachgesellschaften und Dachorganisationen;

+ Koordination der Forschungstatigkeit auf nationaler Ebene.

Auslandische Register: Weltweit gibt es ca. 90 verschiedene
Blutstammzellspenderegister. Die Daten der einzelnen Register sind
Uber eine internationale Datenbank mit Sitz in den Niederlanden
vernetzt. Da die Chancen, eine kompatible Spenderin oder Spender
zu finden, oft sehr klein sind, muss mdéglichst international gesucht
werden.

WMDA (World Marrow Donor Association): Die WMDA mit Sitz in
den Niederlanden ist die Dachorganisation aller
Blutstammzellspenderegister weltweit. Sie wurde im Jahr 1988
gegrundet mit dem Zweck, die Suche und Vermittlung freiwilliger
Spenderinnen und Spender international zu koordinieren und nach
einheitlichen Richtlinien durchzufiihren. Alle Register fiir
Blutstammzellspender sind Mitglied der WMDA, so auch die
Schweiz. Alle Mitglieder der WMDA arbeiten nach international
einheitlichen Richtlinien.

EBMT (European Society for Blood and Marrow Transplantation): die
EBMT ist die Dachorganisation der europaischen Blutkrebsforscher
und Blutstammzelltransplantations-Zentren. Sie nimmt wichtige
wissenschaftliche, medizinische und gesundheitspolitische Aufgaben
wahr und ist zustandig fur die Erarbeitung von europaweit geltenden
Behandlungsrichtlinien.

JACIE: Dies ist der Name der europaischen Organisation, welche
die Standards fur die Transplantation und Entnahme von
Blutstammzellen in Europa erstellt. Sie inspiziert die europaischen
Transplantations- und Entnahmezentren und akkreditiert diese
gemeinsam mit den jeweiligen nationalen Organisationen. In der
Schweiz ist dies SBST.



Glossar

Adult

Synonym flr erwachsen oder geschlechtsreif.

Adulte Stammzellen

Adulte Stammzellen sind diejenigen Stammzellen, die sich nach der Geburt im menschlichen Koérper befinden.
Sie haben das Potenzial, sich zu bestimmten spezialisierten Gewebetypen zu entwickeln.

Akkreditierung

Eine Akkreditierung bedeutet die formelle Anerkennung der fachlichen und organisatorischen Kompetenz einer
Stelle, eine konkrete, im Geltungsbereich der Akkreditierung beschriebene Dienstleistung zu erbringen. So ist
zum Beispiel Blutspende SRK Schweiz / Swiss Blood Stem Cells fiir alle durch sie erbrachten Dienstleistungen
rund um die Blutstammzellspende durch die World Marrow Donor Association (WMDA) akkreditiert.

Allogen

Fremd; von einem fremden Organismus stammend.

Allogene Transplantation

Bei der allogenen Transplantation werden der Patientin, dem Patienten fremde Blutstammzellen tbertragen.
Diese kdnnen von einer verwandten oder unverwandten Person stammen.

Ambulant

Ohne Aufenthalt im Spital; Gegensatz: stationar

Amyloidosen

Erkrankung von Plasmazellen - der Myelom-Krankheit nahe verwandt. Dabei wird ein Eiweiss in Organen wie
Herz oder Niere abgelagert, wodurch die Funktion dieser Organe beeintrachtigt wird. Rechtzeitig erkannt, kann
eine autologe Transplantation in erfahrenen Zentren hilfreich sein und einen giinstigen Langzeitverlauf
ermoglichen.

Anamie

Blutarmut, Blutmangel. Verminderung der Hdmoglobinkonzentration im Blut, z.B. durch Mangel an roten
Blutkérperchen.

Apherese

Bei der Apherese handelt es sich um eine Methode zur ausserhalb des Korpers stattfindenden Entfernung von
Blutbestandteilen wie z.B. Zellen aus dem Blut. Dabei wird die Spenderin, der Spender mithilfe zweier
Venenkatheter an den Armen an eine Apheresemaschine angeschlossen. Das Blut wird entnommen, Uber ein
steriles Schlauchsystem in die Apheresemaschine geleitet und durch eine Zentrifuge in die verschiedenen
Bestandteile getrennt. Danach kdnnen die unterschiedlichen Blutbestandteile einzeln gesammelt werden. Alle
nicht bendtigten Blutbestandteile fliessen wieder in den Kérper zuriick. Sollte eine Apherese Uber periphere
Venen nicht méglich sein, muss eventuell ein zentraler Venenkatheter eingelegt werden.



Autoimmunkrankheit

Erkrankung, bei welcher sich das Immunsystem gegen korpereigene Strukturen (z.B. gewisse Zellen oder
Gewebe) richtet. Die genaue Ursache ist unklar. Haufig bilden sich Autoantikdrper, vielfach besteht eine
genetische Veranlagung (Pradisposition) fiir eine Autoimmunerkrankung.

Autolog

Aus dem eigenen Korper stammend.

Autologe Transplantation

Bei der autologen Transplantation werden der Patientin, dem Patienten ihre/seine eigenen Blutstammzellen
Ubertragen. Diese werden vorab in einer Phase entnommen, in der gentigend gesunde Blutstammzellen
vorhanden sind. Vor der autologen Transplantation wird eine Hochdosis-Chemotherapie verabreicht, die
moglichst alle bésartigen Zellen ausldschen soll.

Beckenkamm

Oberrand des Beckenknochens.

Benigne

Beschreibt die Gutartigkeit einer Krankheit oder eines Krankheitsverlaufes; Gegensatz: maligne

Bestrahlungstherapie

Radiotherapie

Biologika

Biologika sind Arzneimittel mit einer komplexen Struktur und einem hohen Molekulargewicht, die aus oder
mithilfe biologischer Organismen gewonnen werden. Sie kdnnen aus Proteinen, Nukleinsduren, Zuckern oder
Kombinationen dieser Substanzen bestehen. Biologika sind im Allgemeinen teure Medikamente.

Biosimilars

Seit einigen Jahren werden in der Schweiz nach Patentablauf der Biologika auch Biosimilars —
Nachahmerprodukte der Originale — zugelassen. Im Unterschied zu den Nachfolgepraparaten von chemischen
Arzneimitteln (Generika) sind Biosimilars nie vollig identisch zum Originalwirkstoff, sondern dem Original &hnlich
(similar). Biosimilars sind entsprechend keine Generika. Ihre Zulassung erfordert aufwendigere Verfahren und
Uberwachungsmassnahmen als bei Generika.

Blutgruppen

Die wichtigsten Blutgruppensysteme sind das ABO-System und das Rhesus-System. Die Blutgruppen spielen in
der Transplantation von Organen eine wichtige Rolle, sind aber bei der Transplantation von Blutstammzellen
von untergeordneter Bedeutung.

Blutstammzellen

Sie finden sich im Knochenmark, aus ihnen werden die Blutzellen gebildet.



Blutstammazellquellen

Blutbildende Stammzellen kénnen aus Knochenmark, aus peripherem Blut und auch aus Nabelschnurblut
gewonnen werden.

Blutstammzelltransplantation

Als Transplantation bezeichnet man in der Medizin die Verpflanzung von Zellen, Geweben, Organen oder
Kérperteilen. Vor der Blutstammzelltransplantation unterziehen sich die Patienten zur Vernichtung des kranken
Knochenmarks einer Chemo- und/oder Strahlentherapie. Danach werden ihnen die gesunden Blutstammzellen
eines Spenders, einer Spenderin wie bei einer Bluttransfusion Gber einen Venenkatheter verabreicht. In tGber 80
% aller Falle wachsen die neuen Blutstammzellen im Knochenmark des Patienten, der Patientin an und
beginnen sich nach etwa 14 Tagen zu vermehren und neue Blutzellen zu bilden.

Blutzellen

Hier unterscheidet man rote Blutkérperchen (Sauerstofftransport), weisse Blutkorperchen (Infektionsabwehr)
und Blutplattchen (Blutungsstillung, Blutgerinnung). Zu den weissen Blutkérperchen gehéren unter anderen die
Lymphozyten und die Granulozyten.

Booster

Die Auffrischimpfung (auch als Booster-Impfung oder Wiederholungsimpfung bezeichnet) unterscheidet sich
von der Grundimmunisierung dadurch, dass sie schon mit der einmaligen Gabe einer geringeren Impfstoffdosis
innerhalb kurzer Zeit wieder zu einem ausreichenden klinischen Schutz der betreffenden Person flhrt.

CCRS5

CCR5 (Chemokinrezeptor 5) ist der Name fiir ein Rezeptoreiweiss, das beim Menschen auf der Oberflache der
Lymphozyten (Untergruppe der weissen Blutzellen) liegt. In gewissen Fallen wird ein Spender, eine Spenderin
mit einer gewissen CCR5-Variante bevorzugt.

CD34+

Bei dieser Selektion werden zusatzliche Anstrengungen unternommen, wahrend der Apherese die autologen
Stammzellen zu konzentrieren und die Moglichkeit der Sammlung von Krebszellen zu verhindern. Die CD34+
Selektion soll sicherstellen, dass der Patientin, dem Patienten wahrend der Stammzelltransplantation keine
Krebszellen wieder verabreicht werden.

Chemotherapie

Behandlung von Krebserkrankungen mit Medikamenten, welche die Krebszellen abtéten; in der Regel
bezeichnet der Begriff die Behandlung von Krebskrankheiten mit Zytostatika.

Je nach Ziel, welches mit der Chemotherapie erreicht werden soll, unterscheidet man kurative oder palliative
Chemotherapien. Bei einer kurativen Therapie ist das Ziel die Heilung der Krebserkrankung. Dafiir sind
teilweise sehr intensive Therapien nétig. Bei der palliativen Therapie ist das primare Ziel, die Symptome zu
lindern, ohne eine Heilung erzielen zu wollen. Diese Therapien werden in der Intensitat dem Allgemeinzustand
der Patientin oder des Patienten angepasst.

Chronisch

Lang andauernd; Gegensatz: akut



Citrat

Salze und Ester der Zitronensaure. Wird zur Gerinnungshemmung von Blut verwendet, z.B. bei der Apherese.
Das Blut wirde sonst im Schlauchsystem des Zellseparators gerinnen.

cMv

Cytomegalievirus. Gehort zu der Familie der Herpesviren. — siehe auch Cytomegalie

Cytomegalie

Viruserkrankung, die bei transplantierten Patientinnen und Patienten eine wichtige Rolle spielt, bei gesunden
Personen jedoch haufig unbemerkt ablauft.

DLI

Spenderlymphozyten-Infusion (Donor Lymphocyte Infusion). Spenderlymphozyten werden Patientinnen oder
Patienten verabreicht, die bereits mit Blutstammzellen der gleichen Person transplantiert wurden und die
Zeichen eines Riickfalls zeigen. Durch eine DLI wird das Immunsystem gestarkt und erneut auftretende
Krebszellen kdnnen so vernichtet werden. — siehe auch Lymphozyten.

Doppellumige Katheter

Zweilaufiger Katheter - ein Katheter mit zwei separaten Kanalen. Diese Kanale ermdglichen zum Beispiel die
Verabreichung unterschiedlicher Medikament oder bei einer Apherese eine gleichzeitige Blutenthahme und
Blutrtickfuhr.

Drug Monitoring

Messung und Anpassung des Medikamentenspiegels im Blut.

Eigenblutspende

Blutspende fiir sich selbst mit eigenem Blut. Wird vor allem bei Spenderinnen und Spendern vor
Knochenmarkentnahmen gemacht.

Embolie

Teilweiser oder vollstandiger Verschluss eines Blutgefasses durch eingeschwemmtes Material (Embolus).
Dieser Embolus kann aus korpereigenen Substanzen (Blutgerinnsel, Fruchtwasser, Fetttropfen) oder fremden
Substanzen (z.B. Luftblasen) bestehen. Die bekannteste Form ist die Lungenembolie.

Embryonale Stammzellen

Embryonale Stammzellen stehen am Anfang der Zellspezialisierung. Aus ihnen lassen sich alle verschiedenen
Zellen des menschlichen Koérpers zlichten. Sie sind nicht zu verwechseln mit adulten Stammzellen, wie sie fur
die Blutstammzelltransplantation entnommen werden.

FollowUp

Nachbetreuung eines Spenders, einer Spenderin nach einer Knochenmark-, PBSC- oder DLI-Spende. Gemass
Transplantationsgesetz und der letzten Revision der Verordnung (Nov. 2017) dauert die Nachkontrolle fiir alle
verwandten und unverwandten Spender zehn Jahre. Swiss Blood Stem Cells von Blutspende SRK Schweiz ist
mit der Durchfiihrung der Nachbetreuung beauftragt.



G-CSF

Granulocyte Colony-Stimulating Factor — siehe auch Wachstumsfaktoren

Ganzkorperbestrahlung

Es handelt sich hierbei um eine Bestrahlungsmethode vor einer Blutstammzelltransplantation. Bei der
Ganzkoérperbestrahlung wird der ganze Korper bestrahlt. Ziel aller Techniken ist eine moéglichst gleichférmige
Verteilung der Strahlendosis in allen Kérperregionen.

Gewebetypisierung

Bei der Gewebetypisierung werden anhand von Blutproben die Gruppen der HLA-Eigenschaften bestimmt.
Diese Gewebeeigenschaften sind fir die Blutstammzelltransplantation von grosser Wichtigkeit. Diese
Typisierung kann aus dem Blut gemacht werden und muss sowohl bei Patientinnen und Patienten als auch bei

den spendenden Personen gemacht werden. Auch fir die Einleitung einer Fremdspendersuche muss diese
Untersuchung gemacht werden.

Gewebevertraglichkeit
Bei der Transplantation von Organen, Organteilen oder Zellen wird eine entsprechende weitgehende
Ubereinstimmung des HLA-Systems — je nach Art des zu transplantierenden Produktes — angestrebt. Vor jeder

Transplantation von Blutstammzellen werden das Spender- und das Patientenblut auf ihre gegenseitige
Gewebevertraglichkeit gepruft (HLA-System).

Graft-versus-Host-Disease, GVHD

Transplantat-gegen-Wirt-Erkrankung. Komplikation, die speziell bei der allogenen Blutstammzelltransplantation
auftritt. Immunreaktion im Koérper des Empfangers, ausgehend von den transplantierten Spenderzellen, welche
sich gegen die Zellen / das Gewebe der empfangenden Person richten.

Hamatopoietische Stammzellen

Fachbegriff fir «blutbildende Stammzellen», die Mutterzellen aller Blutzellen (Blutstammzellen).

Haploidentische Transplantation

Die HLA-Merkmale werden zur Halfte von Vater und Mutter vererbt, d.h., Vater und Mutter sind stets nur
halbidentisch (50 %, «haplo» = griechisch fir «halb»). Geschwister kénnen identisch, halbidentisch oder gar
nicht identisch sein. Eigene Kinder und Eltern wiederum sind stets halbidentisch.

Hepatitis

Infektidse Gelbsucht, Leberentziindung. Die Entziindung kann durch verschiedene Ursachen hervorgerufen
werden: Die haufigsten Falle sind virusbedingt (Hepatitis A, Hepatitis B, Hepatitis C, Hepatitis E).

Herpes

Virusinfektion, meist durch Herpes-simplex-Viren (HSV-1 oder HSV-2) verursacht. Fihrt zu juckenden,

schmerzhaften Blaschen an Lippen oder Genitalien. Nach Erstinfektion bleibt das Virus im Kérper und kann bei
Stress oder geschwachtem Immunsystem erneut ausbrechen.



HIV

Human Immunodeficiency Virus. Virus, das das Immunsystem schwacht, indem es CD4-Zellen zerstort.
Unbehandelt fihrt es zu AIDS. Ubertragung durch Blut, Sexualkontakte oder Muttermilch.

HLA-System

Das HLA-System (HLA = humane Leukozyten-Antigene) ist die Bezeichnung fir ein System von
Oberflachenantigenen, die auf den Zelloberflachen vieler Gewebe vorkommen und sich besonders gut auf
Leukozyten nachweisen lassen. Diese Antigene besitzen eine zentrale Funktion fir das Immunsystem. HLA-
Antigene unterscheidet man in Klasse | (HLA-A, -B, -C) und Klasse Il (HLA-DR, -DQ und -DP). Sie werden je
zur Halfte von der Mutter und vom Vater vererbt. Das HLA-System ist dusserst komplex und von grosser
Vielfalt. Insgesamt sind aktuell ca. 30°000 verschiedene Auspragungsformen (Allele) der HLA-Antigene bekannt.
Bei deren Zusammensetzung ergeben sich Uber eine Milliarde verschiedener Kombinationen. Gewisse
Kombinationen kénnen das Finden passender Spender sowohl innerhalb als auch ausserhalb der Familie
erheblich erschweren. Da die HLA wichtige Strukturen in der Unterscheidung zwischen «selbst» und «fremd»
sind, haben sie bei der Blutstammzelltransplantation eine entscheidende Bedeutung: Sind die Kombinationen
relevanter Gruppen von HLA-Antigenen zwischen empfangender und spendender Person nicht identisch, kann
der Korper die fremden Blutstammzellen abstossen oder die transplantierten Blutstammzellen stossen den
fremden Korper ab. — siehe auch Graft-versus-Host-Krankheit

Hospitalisation

Einweisung ins Spital; Spitalaufenthalt.

Immunsuppression

Unterdriickung des korpereigenen Abwehrsystems, zum Beispiel durch Medikamente.

Immunsystem

Abwehrsystem des Korpers.

Indikation

Eine Indikation beschreibt den Grund oder Anlass fur eine medizinische Massnahme.
Blutstammzelltransplantationen sind u.a. bei Leukamien und kongenitalen (angeborenen) Krankheiten indiziert.
Induktionstherapie

Der Begriff der Induktionstherapie bezeichnet die einem Behandlungsschema folgende Gabe eines oder
mehrerer Arzneimittel/Zytostatika vor der eigentlichen Hochdosis-Chemotherapie.

Infektion

Krankheit durch Eindringen von Viren, Bakterien oder anderen Mikroorganismen in den Korper.

Infektionskrankheiten

Krankheitsfolgen durch Eindringen von Viren, Bakterien oder anderen Mikroorganismen in den Korper.

Infektmarker

Proteine im Blut, welche eine akute oder durchgemachte Erkrankung (bakteriell und/oder viral) anzeigen und
durch serologische und molekularbiologische Labortests nachgewiesen werden.



Intravenos

Direkte Verabreichung eines Medikaments oder einer Flissigkeit oder Suspension in ein vendses Blutgefass.

Intravendse Therapie

Man versteht darunter z.B. die direkte Verabreichung eines Medikaments, einer Fllssigkeit oder Suspension in
ein vendses Blutgefass.

lonisierende Strahlen

Als ionisierende Strahlung bezeichnet man jede Teilchenstrahlung oder elektromagnetische Strahlung, die in
der Lage ist, aus Atomen oder Molekulen Elektronen zu entfernen, so dass positiv geladene lonen oder
Molekdulreste entstehen.

Isolation

In der Medizin eine Massnahme, um eine Ubertragung von Krankheitserregern zu verhindern.

Katheter

Roéhren- oder schlauchférmiges Instrument, mit welchem Flissigkeiten aus dem Korper abgeleitet (zum Beispiel
Blasenkatheter) oder Substanzen in den Korper eingebracht werden kénnen, zum Beispiel zentraler
Venenkatheter.

Knochenmark

Das Knochenmark befindet sich im Stammskelett wie Rippen und Beckenknochen und ist verantwortlich fiir die
Bildung von Blutzellen. Gesundes Knochenmark besteht nebst den blutbildenden Zellen zu einem ahnlichen Teil
aus Fett.

Knochenmark ist nicht zu verwechseln mit Riickenmark: bei der Knochenmarkentnahme wird nicht das
Rickenmark punktiert.

Knochenmarkentnahme

Das Knochenmark als Quelle fiir Stammzellen wird mit einer Spritze und in mehrfachen Punktionen aus dem
Beckenkamm entnommen. Die Entnahme findet unter Narkose statt und wird von einem Spezialarzteteam in
einem der Entnahmezentren durchgefiihrt. Es wird dabei meist mehr als ein Liter Knochenmark-Blut-Gemisch
entnommen. Das Spital kann in der Regel am Tag nach der Entnahme wieder verlassen werden.

Konditionierung

Eine Phase der Vorbereitung, die als Konditionierung bezeichnet wird. Dazu muss jedoch zunachst das eigene,
kranke Knochenmark mit Chemotherapie und/oder Bestrahlungen zerstort werden. Zwei wichtige Ziele werden
mit der Konditionierung verfolgt:

¢ Durch die Konditionierung sollen nochmals moglichst viele noch vorhandene bdsartige Zellen zerstort
werden.

« lhr Immunsystem soll soweit unterdriickt werden, dass es die transplantierten Blutstammzellen nicht
abstossen kann.



Kontrolltypisierung

Wiederholung der Bestimmung der Gewebsmerkmale, um eine bereits bestehende HLA-Gewebetypisierung zu
bestatigen und eventuell zu erweitern. Eine Kontrolltypisierung wird durchgefiihrt, wenn ein Spender in die
engere Auswahl fir einen Empfangerin kommt.

Kryokonservierung

Aufbewahrung von Zellen oder Gewebe durch Einfrieren in flissigem Stickstoff. Mit diesem Verfahren kann die
Vitalitét der Zellen Gber Jahrzehnte aufrechterhalten werden.

Leukdmie

Leukamie - im Volksmund als «Blutkrebs» bekannt - ist eine Krebserkrankung der weissen Blutzellen
(Leukozyten) des blutbildenden Systems, bei der es zu einer ungebremsten und krankhaften Vermehrung der
weissen Blutkdrperchen kommt und damit zu einer Verdrangung der gesunden Zellen im Knochenmark.
Lymphome

Bezeichnung fiir Lymphdrisen-Erkrankungen. Ein Lymphom kann gutartig (benigne) oder bdsartig (maligne)
sein. Bosartige Lymphome sind nach den Myelomen der zweithaufigste Grund fir eine autologe
Stammzelltransplantation. Es gibt viele verschiedene Lymphome.

Lymphozyten

Die Lymphozyten gehoéren zu den weissen Blutkérperchen (Leukozyten). Die Hauptaufgabe der Lymphozyten
besteht in der Erkennung und gezielten Abwehr von Fremdstoffen — wie z.B. Bakterien und Viren. Ihre Aktivitat
richtet sich aber auch gegen veranderte korpereigene Zellen wie z.B. Krebszellen.

Maligne

Bdsartig; wird fiir Krebszellen verwendet. Gegensatz: benigne

Milzruptur

Die Milzruptur ist eine Verletzung (Riss) der Milz, meist durch ein stumpfes Bauchtrauma. Spontane Rupturen
der Milz ohne Trauma sind selten und kommen bei speziellen Infektionskrankheiten oder hdmatologischen
Erkrankungen vor, die mit einer abnormen Vergrésserung der Milz einhergehen. Die Behandlung der Milzruptur
erfolgt meist operativ. Kleine Verletzungen kénnen ohne Operation heilen. Eine Milzruptur kann in seltenen
Fallen als Komplikation bei der — siehe auch Mobilisierung von Blutstammzellen auftreten.

Mobilisations-Chemotherapie

Chemotherapie, die neben der Tumorbehandlung gleichzeitig verwendet wird, um die Mobilisierung von
Stammzellen aus dem Knochenmark ins Blut zu unterstitzen.

Mobilisierung

Blutstammzellen kénnen aus dem Knochenmark in das zirkulierende Blut mobilisiert werden, z.B. bei
Blutstammzellspenderinnen und -spendern durch die Gabe von Wachstumsfaktoren (G-CSF (Blutzell-
Wachstumsfaktoren)).

Mukositis

Entziindung der Schleimhaut; als orale Mukositis wird spezifisch und ausschliesslich die durch Chemo- oder
Radiotherapie verursachte Entziindung der Mundschleimhaut bezeichnet.



Myelodysplastisches Syndrom

Erkrankung des Knochenmarks, bei der die Blutbildung gestort ist. Es entstehen zu wenige oder fehlerhafte
Blutzellen, was zu Blutarmut, Infektanfalligkeit und Blutungsneigung fiihren kann. Kann in Leukamie Gbergehen.
Myeloisch

Vom Knochenmark ausgehend. Oft wird der Begriff aber verwendet, um eine Sorte der weissen Blutkérperchen
(myeloische Zellen) zu bezeichnen, und diese gegenliber den anderen weissen (lymphatischen) Blutkdrperchen
abzugrenzen.

Myelome

Bosartige Krankheit der Plasmazellen, einer Form von reifen weissen lymphatischen Blutzellen. Es ist der
haufigste Grund fur eine autologe Stammzelltransplantation.

Nabelschnurblut

Blut, welches aus der Nabelschnur und der Plazenta nach der Geburt und der Abnabelung eines Neugeborenen
gesammelt werden kann. Nabelschnurblut ist reich an blutbildenden Stammzellen, die sich zu den
verschiedenen Arten von Blutzellen und Abwehrzellen des Immunsystems entwickeln kénnen.

Nebenwirkungen

Nebenwirkungen sind unbeabsichtigte und meist auch unerwiinschte Wirkungen und Reaktionen auf
Medikamente oder einen medizinischen Eingriff.

Oberflachenantigene

Oberflachenantigene sind vom Immunsystem — vor allem von Lymphozyten — erkennbare Strukturen, die auf
der Oberflache von Zellen und Mikroorganismen vorkommen. Sie bestehen meistens aus Eiweiss (Proteine)
und spielen nicht nur eine grosse Rolle bei der Immunabwehr, sondern auch bei der Erkennung korpereigener
Strukturen. Zur Gruppe der Oberflachenantigene gehéren z.B. die HLA-Antigene auf der Zelloberflache, die fur
die Gewebevertraglichkeit (Histokompatibilitat) verantwortlich sind. Sie bilden die individuelle «Signatur» der
Zellen eines Individuums. — siehe auch HLA-System.

Padiatrische Erkrankung

Die Kinderheilkunde (Padiatrie) betreffend.

Parenteral

Den Darm umgehend; bei einer parenteralen Ernahrung werden die Nahrstoffe tiber eine Infusion direkt in den
Blutkreislauf abgegeben, so dass der Darm nicht mit dem Transport des Nahrungsbreis, der Verdauung und der
Ausscheidung belastet wird.

Pathologie

Die Wissenschaft von den Krankheiten und den krankhaften Veranderungen.

Peripheral Blood Stem Cells, PBSC

Peripheral Blood Stem Cells, englische Bezeichnung flr periphere Blutstammzellen.



Periphere Blutstammzellen

Aussen, am Rande gelegen; fern dem Zentrum; beschreibt als periphere Blutstammzellen jene Zellen, die sich
(fern vom Knochenmark) im Blutkreislauf, also im Blut, befinden.

Phlebitis

Venenentziindung. Diese kann als mogliche Nebenwirkung der Spende von peripheren Blutstammzellen
auftreten, ausgel6st durch die langer liegenden Venenkatheter.

Plerixafor

Arzneimittel, welches zur Mobilisierung der Blutstammzellen eingesetzt wird (meist, nachdem G-CSF erfolglos
verabreicht wurde), wenn die Spenderin, der Spender nicht ausreichend Blutstammzellen gebildet und in die
Blutbahn ausgeschiittet hat.

Prophylaxe

Vorbeugung; als Prophylaxe bezeichnet man die Gesamtheit aller Massnahmen, die dazu dienen, eine
Beeintrachtigung der Gesundheit durch Krankheiten oder Unfalle zu verhindern.

Radiotherapie

Strahlentherapie; Behandlung mit ionisierenden Strahlen, meistens bei Krebserkrankungen. Man unterscheidet
zwischen der Bestrahlung von aussen, bei der die Strahlung in einem speziellen Gerat erzeugt wird, und der
Einbringung von strahlenden Substanzen direkt in den Korper (Brachytherapie). Bei der
Blutstammzelltransplantation von einem Fremdspender (allogen) wird oft eine Ganzkdrperbestrahlung von
aussen gemacht, wahrend bei der autologen Blutstammzelltransplantation eine Bestrahlung keinen Vorteil
bringt und nicht mehr durchgefihrt wird.

Stammzellapherese

Bei dieser Apherese werden selektiv Blutstammzellen enthommen. Der Zeitaufwand fir die Entnahme betragt
ca. 3 bis maximal 6 Stunden.

Stationar

Mit einem Spitalaufenthalt verbunden; Gegensatz: ambulant

Supportivtherapie

Unterstitzende Behandlung; Therapie, die nicht die Heilung einer Krankheit zum Ziel hat, sondern Symptome
lindern und die Lebensqualitat verbessern soll, zum Beispiel die Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen
wahrend einer Chemotherapie oder die Schmerztherapie nach einer Operation.

Symptome

Anzeichen fir eine Krankheit, beispielsweise Fieber bei einer Grippe oder Atemnot bei einem Asthmaanfall.

Syphilis

Auch Lues genannt. Ist eine ansteckende Geschlechtskrankheit durch den bakteriellen Erreger Treponema
pallidum.



Thrombose

Bildung eines Blutgerinnsels in einem Blutgefass.

Thrombozytopenie

Verminderung der Blutplattchen (Thrombozyten).

Transfusion

Ubertragung von Blut oder Blutbestandteilen, mit fremdem Blut = Fremdbluttransfusion, mit eigenem Blut =
Eigenbluttransfusion.

Transplantation

Als Transplantation bezeichnet man die Verpflanzung eines Transplantates. Ein Transplantat kann aus Zellen,
Geweben, ganzen oder Teilen von Organen oder Gliedmassen bestehen. Ubertragung von Zellen, Geweben

oder Korperteilen von einer Spenderin, einem Spender auf eine Empfangerin, einen Empfanger, zum Beispiel
Blutstammzelltransplantation, Hauttransplantation oder Nierentransplantation.

Unverwandte Spender von Blutstammzellen

Bei der «unverwandten» Transplantation werden gesunde Blutstammzellen von freiwilligen, nicht familiaren /
unverwandten Spendern Ubertragen. Dies erfolgt, wenn innerhalb der eigenen Familie kein geeigneter Spender
gefunden werden konnte.

Vene

Blutgefass, das sauerstoffarmes Blut zum Herz hinfiihrt.

Venenkatheter

Mit dem Venenkatheter bezeichnet man einen weich-elastischen, diinnen Plastikschlauch, der in das
Venensystem eingefuhrt wird, z.B. in den Arm.

Venos

Eine Vene betreffend.

Verwandte Spender von Blutstammzellen

Im Gegensatz zur Transplantation zwischen unverwandten Personen werden bei der «verwandten»
Transplantation gesunde Blutstammzellen zwischen Verwandten — an erster Stelle zwischen Geschwistern —
Ubertragen. Die Chance, innerhalb der Familie einen Spender, eine Spenderin mit kompatiblen
Gewebemerkmalen zu finden, liegt bei 20 — 30 %.

Wachstumsfaktoren

Medikamente, welche die Produktion von Blutstammzellen anregen und beschleunigen. Die Bildung und
Proliferation (Reifung) der Blutstammzellen geschieht normalerweise im Knochenmark. Werden sehr viele
Blutstammzellen innerhalb kurzer Zeit gebildet, so gelangen sie vermehrt in den Blutkreislauf, obwohl sie noch
nicht ihr endgultiges Entwicklungsstadium erreicht haben. Diese Zellen kénnen im Aphereseverfahren
(Apherese) von den restlichen Blutbestandteilen getrennt werden.



Zellseparator

Technisches Gerat, das der Auftrennung von zellularen Bestandteilen innerhalb einer Flissigkeit dient,
besonders flir die Auftrennung der verschiedenen Zellarten im Blut verwendet. Die Auftrennung der
unterschiedlichen Zellen erfolgt meist mittels Zentrifugation.

Zytostatika

Substanzen, die das Wachstum und die Vermehrung von Zellen hemmen; Zytostatika kommen bei
Chemotherapien zum Einsatz — das Ziel besteht darin, das Wachstum der Krebszellen zu hemmen und
Krebszellen abzutéten (Chemotherapie).

«Familiare» Transplantation

Im Gegensatz zur Transplantation zwischen unverwandten Personen werden bei der familidaren Transplantation
gesunde Blutstammzellen von Familienmitgliedern tibertragen. Das sind meist Geschwister. Die Chance
innerhalb der Familie ein Geschwister mit kompatiblen Gewebeeigenschaften zu finden, liegt bei 20 bis 30 %.
«Unverwandte» Transplantation

Bei der «unverwandten Transplantation» werden gesunde Blutstammzellen von nicht familidren Spendenden

Ubertragen. Dies erfolgt, wenn innerhalb der eigenen Familie keine geeignete Spenderin oder Spender
gefunden werden konnte.



