Die Blutstammzellspende:
\Was Sie wissen sollten
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BLUTSPENDE SRK SCHWEIZ SWISS BLOOD STEM CELLS
TRANSFUSION CRS SUISSE BLUTSTAMMZELLEN
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Wer wir sind

Swiss Blood Stem Cells (SBSC), ein Bereich der Blutspende
SRK Schweiz, flhrt im Auftrag des Bundesamtes fur Gesund-
heit das Register fur Blutstammzellspender in der Schweiz,
sucht weltweit unverwandte Spender fir Patienten und
stellt die Transplantate bereit. SBSC ist dem Transplanta-
tions- und dem Datenschutzgesetz des Bundes unterstellt.
Zusatzlich rekrutiert SBSC neue Spenderinnen und Spender.

SBSC setzt sich zum Ziel, fir jeden Patienten, der Blut-
stammzellen bendtigt, einen passenden Spender zu finden.

Vier Prinzipien der Blutstammzellspende

Die lebensrettende Blutstammzellspende
basiert auf vier Prinzipien:

e Solidaritat

Registrierte Personen stehen fir Patien-
ten weltweit als potenzielle Spender zur
Verfligung. Die ausschliessliche Registrie-
rung fur eine bestimmte Person ist nicht
maoglich.

Freiwilligkeit

Eine Blutstammzellspende ist immer
freiwillig. Ein Spender kann sein Einver-
standnis jederzeit widerrufen.

Anonymitat

Spender und Patient bleiben stets
anonym und dirfen sich nicht persoénlich
kennenlernen.

Unentgeltlichkeit

Fir einen Spender entstehen keinerlei
Kosten. Zugleich kann aufgrund einer
Spende kein finanzieller Anspruch erho- UNSER TITELBILD
ben werden. Aus ethischen Griinden
darf niemand einen finanziellen Vorteil
durch eine Spende erhalten.

Lisa Steffen erkrankte an akuter lymphati-
scher Leukdmie und Uberlebte dank einer
Blutstammzellspende.




lhre Registrierung gibt Hoffnung

Jeden Tag erkranken Kinder und Erwachsene an lebensbe-
drohlichen Blutkrankheiten wie Leukamie.Vielen von ihnen
kann mit einer Transplantation von Blutstammzellen gehol-
fen werden. Die Wahrscheinlichkeit, fir Patienten einen
passenden unverwandten Spender zu finden, ist jedoch ge-
ring. Daher gibt jeder einzelne Mensch, der sich als Blut-
stammzellspender registriert, Patientinnen und Patienten
Hoffnung auf Heilung.

Das Wichtigste auf einen Blick

Vielleicht Uberlegen Sie sich gerade eine Registrierung, sind
sich aber noch nicht ganz sicher. Vielleicht sind Sie bereits
registriert und mochten sich vertieft mit der Blutstammzell-
spende befassen. Die wichtigsten Informationen zur Blut-
stammzellspende finden Sie in dieser Broschdre:

Uber Blutstammzellen S. 4
Die Registrierung S.6
Die Anfrage fur eine Blutstammzellspende S.8
Das Spenden von Blutstammzellen S.12
Nach dem Spenden S. 16
Weiteres S. 18

Besten Dank fir Ihre Registrierung — plotzlich passen ge-
rade lhre Blutstammzellen zu einem kranken Menschen
irgendwo auf der Welt und Sie helfen, ein Leben zu retten.



4| Uber Blutstammzellen

Lebenswichtige Blutstammzellen

Blutstammzellen befinden sich hauptséachlich im Knochen-
mark und sind fUr die Bildung von roten und weissen Blut-
korperchen sowie Blutplattchen zustandig. In geringem Aus-
mass sind Blutstammzellen auch im Blut selbst vorhanden.

Im Fall von Leukamie und anderen lebensbedrohlichen Blut-
krankheiten ist eine Blutstammezelltransplantation haufig

die einzige Chance auf Heilung. Mit der Transplantation neuer
Blutstammzellen kann das Knochenmark seine Funktion

zur Blutproduktion zurickgewinnen.

Knochenmark

Das Knochenmark ist das blutbildende Sys-
tem und befindet sich vor allem im Schadel
und im Stammskelett, das heisst im
Beckenknochen, in den Rippen und in den
Wirbelkorpern. Das Knochenmark ist nicht
zu verwechseln mit dem Rickenmark. Bei
einer Knochenmarkspende kann es daher
nicht zu Verletzungen des Rickenmarks
kommen.
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\Weshalb es Sie braucht

Damit eine Transplantation von Blutstammzellen gelingt,
mussen die Gewebemerkmale (HLA-Merkmale) von Spen-
der und Empfanger Ubereinstimmen. HLA-Merkmale wer-
den vererbt. Dabei gibt es Milliarden verschiedener Kombi-
nationen. Es ist daher schwierig, flr Patientinnen und
Patienten einen passenden Spender zu finden.

Die Chance, innerhalb der eigenen Familie einen idealen
Spender zu finden, liegt zwischen 20 und 30%. Patienten,
die keinen Familienspender haben, sind darauf angewiesen,
dass irgendwo auf der Welt ein Spender gefunden wird.

Je mehr Menschen sich registrieren und bereit sind zu
spenden, desto grosser ist die Chance, fir Patientinnen und
Patienten rechtzeitig eine passende Spende zu finden.

Entscheidende Gewebemerkmale

Das Gewebe weist bestimmte Merkmale
auf, die flr jeden Menschen typisch sind.
Mithilfe dieser sogenannten humanen Leu-
kozytenantigene, kurz HLA-Merkmale, un-
terscheidet unser Immunsystem eigenes
von fremdem Gewebe.

Fir den Erfolg einer Transplantation von
Blutstammzellen ist die Ubereinstimmung
der HLA-Merkmale von Spender und Emp-
fanger entscheidend, damit es nicht zu Ab-
stossungsreaktionen kommt.
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«In Zukunft brauchen immer
mehr erkrankte Menschen eine
Blutstammzellspende.»

Dr. med. Grazia Nicoloso de Faveri,
medizinische Direktorin Swiss Blood Stem Cells
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Wer sich registrieren kann

Um sich als Spenderin oder Spender zu registrieren, missen
Sie zwischen 18 und 55 Jahre alt, in guter gesundheitlicher
Verfassung und in der Schweiz krankenversichert sein.

Nicht moglich ist eine Registrierung bei

e Erkrankungen des Blutes und des blutbildenden Systems
(Gerinnungsstorungen, hohes Thromboserisiko)

e schweren Erkrankungen des Herzens und der Lunge
(z.B. Herzinfarkt, schweres Asthma bronchiale)

e schweren neurologischen oder psychischen Erkrankungen

e Autoimmunkrankheiten (z. B. Rheuma)

e schweren Ubertragbaren Infektionskrankheiten
(z.B. HIV, Hepatitis C)

e Krebserkrankungen

e Gewicht unter 50kg

e starkem Ubergewicht mit BMI >40

Nach dem erfolgreichen Abschluss der Registrierung erhal-
ten Sie eine Spenderkarte und |hr verschllsseltes Spender-
profil wird in eine Datenbank aufgenommen. Ab diesem
Direkt zur Online-  Z€1tpunkt stehen Sie bis zu Ihrem 60. Geburtstag Patientin-
Registrierung: nan ynd Patienten auf der ganzen Welt als Spender zur Ver-

sbsc.ch/registrierung

x fugung.

Datenschutz

Der Datenschutz ist oberstes Gebot. lhre per-
sonlichen Daten werden bei SBSC gespei-
chert. An die internationalen Suchregister ge-
hen ausschliesslich die suchrelevanten Daten,
d. h. die Spendernummer, HLA-Merkmale,
Alter und Geschlecht.



«lch freue mich uber jeden neuen
Tag, den ich erleben darf.»

Lisa Steffen erkrankte an akuter lymphatischer
Leukamie und Uberlebte dank einer Blutstamm-
zellspende.

J——
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Wenn Sie als Spenderin oder
Spender infrage kommen

Stimmen lhre Gewebemerkmale mit denen eines Patienten
Uberein, nehmen wir mit lhnen Kontakt auf, um Ilhr Einver-
standnis fur weitere Abklarungen und eine maogliche Spen-
de einzuholen. Zu diesem Zeitpunkt sollten Sie sich ent-
scheiden, ob Sie zur Verfligung stehen. Ob Sie anschliessend
tatsachlich in die engere Auswahl fir eine Spende kommen,
hangt vor allem von der vertieften Analyse Ihrer HLA-Merk-
male ab.

Bestehen keine Ausschlusskriterien fir eine Spende, erfolgt
eine Blutentnahme bei einem regionalen Blutspendedienst
Ihrer Wahl. Dabei werden die HLA-Merkmale kontrolliert
(HLA-Kontrolltypisierung) und es wird abgeklart, ob tbertrag-
bare Krankheiten vorliegen.

Werden Sie definitiv als Blutstammzellspender ausgewahlt,
kommt es zu einem vertiefenden Informationsgesprach mit
einem Spezialisten. Dieses Gesprach findet im zustandigen
Entnahmezentrum statt, das heisst in Basel, Genf oder Zi-

rich. Danach folgt ein umfassender Gesundheitscheck, da-

mit Entnahme und Transplantation flr Spender und Patient

so risikolos wie moglich ablaufen.

Der eigentliche Prozess der Spende wird erst eingeleitet,
wenn Sie |hr schriftliches Einverstandnis gegeben haben.

Hinweis: Wegen des komplexen Spenderauswahlverfah-
rens konnen zwischen dem Zeitpunkt der ersten Kontakt-
aufnahme bis zur tatséachlichen Spende einige Monate ver-
gehen.
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Vom Erstkontakt zur Spende

1 Telefonische Anfrage des potenziellen
Spenders fur weitere Abklarungen.

2 Blutentnahme beim regionalen Blut-

spendedienst: Die HLA-Typisierung
wird kontrolliert und das Blut auf Infek-
tionskrankheiten untersucht.

3 Der Transplanteur entscheidet sich fur

einen Spender und schlagt die ge-
wulnschte Entnahmeart vor: periphere
Blutstammzellspende oder Knochen-
markspende.*

4 Benachrichtigung des Spenders und
Einholung seines Einverstandnisses
fur Spende und Entnahmeart.

* Details zu den Entnahmearten vgl. S.12f.
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Personliches Informationsgesprach zur
Blutstammzellspende im zustandigen Ent-
nahmezentrum (Basel, Genf oder Zlrich).

Gesundheitscheck: medizinische Untersu-
chung des Spenders im Entnahmezentrum.

7 Entnahme der Blutstammzellen.

Bereitstellung, Transport und Transplanta-
tion der entnommenen Blutstammzellen
innerhalb von max.72 Stunden.

Spenderriickzug

Eine Blutstammzellspende ist im-
mer freiwillig. Auch nachdem

Sie |hr Einverstandnis schriftlich
gegeben haben, konnen Sie |hren
Entscheid jederzeit widerrufen.

Hinweis: Eine Absage kurz vor der
Entnahme kann fir den Patienten
schwerwiegende oder sogar le-
bensbedrohliche Folgen haben, da
er mit starken Chemotherapien
und eventuell Bestrahlung auf die
Transplantation vorbereitet wird.
Dadurch werden seine kranken
Blutstammzellen zerstort und die
eigene Immunabwehr und Blutbil-
dung funktionieren nicht mehr.
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/wel verschiedene
Entnahmearten

Blutstammzellen kénnen entweder mit der peripheren Me-
thode direkt dem Blut oder dem Knochenmark entnommen
werden. Heute erfolgen in der Schweiz 80% der Blut-
stammzellspenden peripher, 20 % sind Knochenmarkent-
nahmen.

Der zustandige Transplanteur entscheidet Uber die fir sei-
nen Patienten optimale Entnahmeart. Den definitiven Ent-
scheid fallt anschliessend der Arzt, der flr die Entnahme
der Blutstammzellen verantwortlich ist, zusammen mit dem
Spender.

Periphere Blutstammzellspende

Einige Tage vor der Spende erhalt der Spender Wachstums-
faktoren (G-CSF), um die Vermehrung der Blutstammzellen
im Knochenmark und deren Ausschuttung in das Blut zu sti-
mulieren. Dem Spender wird dazu wahrend vier bis flnf
Tagen vor der Spende G-CSF unter die Haut gespritzt.

Bei der Spende werden an beiden Armen Zugange zu den
Venen gelegt. Das Blut fliesst von einem Arm durch einen
sogenannten Zellseparator und Uber den zweiten Zugang
am anderen Arm wieder in den Korper zurtick. Dabei wer-
den dem Blut Blutstammzellen und weisse Blutkérperchen
entnommen, alle Ubrigen Blutbestandteile gehen wieder
zurlick. So entsteht kein nennenswerter Blutverlust. Der
Vorgang dauert drei bis sechs Stunden.

In seltenen Fallen kdnnen wahrend der ersten Entnahme
nicht gentigend Blutstammzellen gesammelt werden. Dann
ist am nachsten Tag eine zweite Entnahme notwendig.

Der Spender kann das Entnahmezentrum am selben Tag ver-
lassen und in der Regel am nachsten Tag wieder arbeiten.
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Knochenmarkspende

Bei der Knochenmarkspende wird das Knochenmark durch
mehrere Punktionen dem Beckenknochen entnommen.
Der Eingriff erfolgt unter Volinarkose im Spital. Es kann dabei
zu einem relativ hohen Blutverlust von 10 bis 20% des ge-
samten Blutvolumens kommen, der in der Regel fUr einen
gesunden Spender unbedenklich ist.

Die Entnahme dauert rund zwei Stunden. Der Spender kann
in der Regel das Spital am Folgetag wieder verlassen. An-
schliessend wird er noch zwei bis drei Tage krankgeschrieben
sein. Das Knochenmark regeneriert sich innerhalb von vier
Wochen vollstandig.

Wachstumsfaktoren (G-CSF)

Es handelt sich dabei um eine spezifische
Substanz, die sich physiologisch in kleiner
Menge im menschlichen Kérper befindet und
Einfluss auf die Bildung und Entwicklung der
Blutstammzellen nimmt.

Lebensdauer von Blutstammzellen

Die entnommenen Blutstammzellen sind aus-
serhalb des Korpers max. 72 Stunden lebens-
fahig. Darum mussen sie gekiihlt auf rasches-
tem Weg zum Patienten transportiert und
transplantiert werden. Die Blutstammzellen
werden dem Patienten in einem keimfreien
Isolationszimmer intravends Ubertragen.
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Ablauf einer Spende — mogliche
Nebenwirkungen und Risiken

Periphere
Blutstammzellspende

Vorbereitung

Stimulation und Vermehrung von
Blutstammzellen mittels \Wachstums-
faktor G-CSF wahrend funf Tagen.

Mogliche Nebenwirkungen
Grippedhnliche Symptome wie Kopf-
schmerzen, Gliederschmerzen oder

erhohte Temperatur.

Entnahme
Entnahme von peripheren Blutstammzellen
wahrend drei bis sechs Stunden, ambulan-
tes Verfahren im Entnahmezentrum.

Evtl. zweite Entnahme am Folgetag notig.

Mogliche Nebenwirkungen
Schwindel, Kéltegefihl oder Brennen
in den Venen, Prickeln im Mundbereich,
Bluterglsse an den Einstichstellen.

Risiken
e Infektion der Einstichstellen
e Bildung von Thrombosen
Langzeitnebenwirkungen sind nach heuti-
gem Forschungsstand nicht bekannt.

Arbeitsunfahigkeit
Insgesamt zwei bis drei Tage.
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Knochenmarkspende

Entnahme
Knochenmarkentnahme im Entnahme-
zentrum unter Vollnarkose, Dauer eineinhalb
bis zwei Stunden, stationarer Aufenthalt
zwei bis drei Tage.

Mogliche Nebenwirkungen

Wahrend mehrerer Tage Schmerzen an den
Entnahmestellen. Blutergusse an den Einstich-
stellen. Narkosebedingte Ubelkeit. Mudigkeit.

Risiken
e \/ollnarkose
e Infektion der Einstichstellen

Arbeitsunfahigkeit
Insgesamt funf bis sechs Tage.
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«Leukamie kann jeden treffen.
Deshalb bin ich Blutstarmm-
zellspender.»

Thomas Hadorn spendete Blutstammzellen
und winscht sich, dass sich viele Menschen
registrieren lassen.
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\Was danach geschienht

Bereits kurze Zeit nach der Blutstammzellspende werden
Sie fUr eine Kontrolluntersuchung aufgeboten. Sie werden
nach Ihrem Befinden befragt und ein Blutbild wird durch-
gefuhrt. Ihre Gesundheit ist uns wichtig. Deshalb erkun-
digen wir uns auch spater in regelmassigen Abstanden bei
Ihnen nach Ihrem Wohlbefinden.

Spender und Patient bleiben stets anonym und dirfen sich
nicht personlich kennenlernen. Nach der Spende ist auf
Wunsch ein einmaliger anonymer Briefwechsel Uber SBSC
erlaubt.

Keine Kosten fur Spender

Durch eine Spende entstehen fir Sie keinerlei Kosten. Die
Versicherung des Patienten Ubernimmt samtliche Kosten
fur die ambulante Entnahme von peripheren Blutstammzel-
len oder fur lhren Spitalaufenthalt bei einer Knochenmark-
entnahme. Dies betrifft ebenfalls alle Kosten der vorbereiten-
den Massnahmen und der medizinischen Nachkontrolle.

Fur alle zusatzlichen Kosten im Zusammenhang mit einer
Spende kommt SBSC auf. Dazu gehdren beispielsweise
Lohnausfall, Reisekosten oder Kosten fir Kinderbetreuung.

Sollten Komplikationen auftreten, werden die Kosten durch
Ihre obligatorische Unfall- und Krankenversicherung ge-
deckt. Franchise und Selbstbehalt Gbernimmt SBSC.

Bei einer Spende von Blutstammzellen besteht kein An-
spruch auf finanzielle Entschadigung. Wie beim Blutspenden
darf aus ethischen Griinden niemand einen finanziellen Vor-
teil durch eine Spende erhalten.
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Wahrend Sie registriert sind

Sie finden jederzeit alles
Wissenswerte auf unserer
Website www.sbsc.ch

k

Nach Abschluss lhrer Registrierung erhalten Sie eine Spen-
derkarte. Ab diesem Zeitpunkt stehen Sie bis zu |hrem

60. Geburtstag Patientinnen und Patienten auf der ganzen
Welt als Spender zur Verfligung.

Es kann sein, dass Sie schon sehr bald nach Ihrer Registrie-
rung einen Anruf von SBSC erhalten und fur weitere Ab-
klarungen im Zusammenhang mit einer moglichen Spende
angefragt werden. Es kann aber auch viele Jahre dauern
oder gar nie vorkommen. Doch plétzlich passen gerade lhre
Blutstammzellen zu einem kranken Menschen irgendwo
auf der Welt und Sie helfen, ein Leben zu retten. Pro Jahr spen-
den in der Schweiz 40 bis 50 Personen Blutstammzellen.

Wir sind fir Sie da

Wahrend Sie bei uns als Blutstammzellspenderin oder
-spender registriert sind, bleiben wir in Kontakt. Sie erhalten
zweimal jahrlich unser Magazin «Together», das sich an

alle Blutstammzellspender in der Schweiz richtet und Uber
Patientinnen und Patienten sowie neue Entwicklungen
informiert.

Bei Fragen konnen Sie sich gerne jederzeit an uns wenden.

Hinweis: Wir bitten Sie, uns lhre Adressanderungen mitzutei-
len, damit wir Sie bei einer Anfrage schnell erreichen kénnen.

Kontaktadresse: donorcenter@sbsc.ch
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\Was Sie sonst noch tun konnen

Neben einer Registrierung als Blutstammzellspender gibt es
weitere Moglichkeiten, sich fir erkrankte Menschen einzu-
setzen: eine Informationsveranstaltung durchfihren, eine
Aktion fUr einen betroffenen Menschen organisieren oder
Spendengelder sammeln. Ob als Privatperson, als Unterneh-
men oder mit einem Verein — so konnen Sie sich konkret
engagieren:

e FEine Aktion organisieren
Information ist der erste Schritt zu einer Registrierung.
Ein Informationsanlass, meistens ein Vortrag, eignet sich
daflr bestens. Bei einer Registrierungsaktion kénnen
sich Interessierte gleich vor Ort als Blutstammzellspender
registrieren. Wichtig fir den Erfolg ist eine umfassende
Information und Planung im Vorfeld. Bitte nehmen Sie mit
uns Kontakt auf: engagement@sbsc.ch

e Spendengelder sammeln
Fir den Ausbau des Spenderregisters bendtigen wir finan-
zielle UnterstUtzung, da medizinische Abklarungen und
die Bestimmung des Gewebetyps teuer sind. Jede Geld-
spende hilft, neue Blutstammzellspender in das Register
aufzunehmen. Es gibt viele Mdglichkeiten, Spendengelder
zu sammeln, beispielsweise Benefizanldasse wie Firmen-
events, Vereinsanlasse oder private Charity-Events.
Wir unterstiitzen Sie gerne: fundraising@sbsc.ch

Wir freuen uns, wenn Sie mit uns Kontakt aufnehmen, und
stehen Ihnen gerne beratend und unterstitzend zur Seite.
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