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-’o schenken Sie eine zweite Chance auf Leben
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Liebe Spenderin,
lieber Spender,

selbstlos, menschlich, lebensrettend: Sie sind unsere wahren Held:innen!
Wir sind allen Menschen zutiefst verbunden, die — so wie Sie — bereit sind,
mit der Spende ihrer Stammzellen einer Patientin oder einem Patienten
die sehnlichst erhoffte zweite Chance auf Leben zu ermdglichen.

Dank Menschen wie Ihnen gelingt es uns inzwischen, jeden Tag weltweit
im Durchschnitt 25 Mal diese Chance zu geben — Tendenz steigend.
Das ist eine Uberwdltigende Zahl.

Seit unserer Griindung konnten wir schon mehr als 125000 zweite Lebens-
chancen schenken; allein 2024 waren es bereits Uber 9.100. Etwa jede:r 100.
unserer mehr als 13 Millionen potenziellen Lebensretteriinnen hat bereits
gespendet oder wird irgendwann noch spenden.

Uns ist wichtig, unsere freiwilligen Spenderiinnen tGber den gesamten
Prozess hinweg so gut wie méglich zu betreuen. Mit dieser Broschire
erkldren wir lhnen genau, wie der Weg vom Match Uber die konkrete
Spende bis zu einem mdglichen magischen Moment der Begegnung mit
der Empfdangerin oder dem Empfdnger aussieht, die oder der dieselben
Gewebemerkmale in sich tragt wie Sie: Ihr ,genetischer Zwilling".

Auf diesem Weg begleiten wir Sie auf lange Sicht sehr eng und leidenschaftlich.
Gemeinsam kénnen wir so viel Gutes erreichen bei unserer Mission, noch

mehr zweite Lebenschancen zu ermdglichen — rund um den Globus, Gber alle
Grenzen hinweg.

Bitte lassen Sie uns wissen, wenn Sie weitergehende Fragen haben.
Unsere engagierten und kompetenten Kolleg:iinnen stehen Ihnen jederzeit
gerne Rede und Antwort.

Herzlichst

Detrei B

Dr. Deborah Buk
Geschdaftsfihrerin
DKMS Donor Center gGmbH
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1' Die Stammazell-
spende
Warum sie so wichtig ist

Alle 12 Minuten erkrankt in Deutschland
ein Mensch an Blutkrebs, weltweit sogar alle
27 Sekunden. Fiir viele von ihnen ist eine

Stammzellspende die letzte Chance auf Leben.

Stammzelltransplantationen sind lebenswichtig und
werden Uberwiegend bei Patientiinnen durchgefihrt,
die unter bésartigen Erkrankungen des blutbildenden
Systems leiden. Dazu gehoren verschiedene Formen
f’/" 1 von Leukdmie und Lymphknotenkrebs bei Kindern
2 d . und Erwachsenen, die schwere aplastische Andmie,
schwere angeborene Immundefekte sowie verschiedene
Erkrankungen der roten Blutkérperchen. Am hdufigsten
wird die Stammzelltransplantation jedoch bei Formen von
Blutkrebs angewandt, wenn eine Chemotherapie allein
nicht ausreicht.




Die Suche nach dem
~genetischen Zwilling*

Die meisten Patient:innen haben vor einer anstehenden
Stammzelltransplantation bereits einen langen, anstrengenden
Krankheitsweg hinter sich. Medikamente, Chemo- und/oder
Strahlentherapie brachten nicht den gewiinschten Heilungs-
erfolg. Eine Transplantation gesunder, passender Stammzellen
ist meist die letzte Hoffnung auf ein neues Leben. Umso
wichtiger ist es, dass schnell eine passende Spenderin oder ein
passender Spender gefunden wird, der ,genetische Zwilling".

Doch nur etwa 30 Prozent finden das passende Match
innerhalb der eigenen Familie. Ist die Suche erfolglos, startet
die Suche nach nicht verwandten Spenderiinnen — national
und international. Es gibt weltweit zahlreiche Stammzell-
spenderdateien, darunter die DKMS als weltweit fihrende mit
mehr als 13 Millionen registrierten potenziellen Spender:innen.
Bisher haben wir Gber 125.000 ,genetische Zwillinge” fur
Blutkrebspatient:innen gefunden — und einer davon sind Sie!




r"ﬂ??m bin‘sehr da nkbﬁr dass ich noc
__am Leben b|n, weil mem Blutsbruder‘
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Ein Match -
und jetzt?

+ Gesundheitsfragebogen

Erstes Informationsgespréch

- Bestdtigungstypisierung

Zweites Informationsgesprdch

« Voruntersuchung
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Zundchst erhalten Sie von uns einen Gesundheitsfragebogen. So méchten wir
Ausschlusskriterien frihzeitig erkennen. Umstdnde, die gegen eine Spende sprechen,
sind beispielsweise eine bestehende Schwangerschaft oder bestimmte Erkrankungen.

In einem ersten Informationsgesprdch besprechen wir, ob Sie grundsatzlich fur
eine Spende zur Verfiigung stehen, fragen gesundheitliche Parameter ab und
erlgutern die ndchsten Schritte. Unser Ziel ist es, dass sich unsere Spender:innen
am Ende des Gesprdchs bestens informiert fihlen. Nattrlich stehen wir auch im
weiteren Verlauf immer gerne bei Fragen zur Verfligung.

Die Bestdtigungstypisierung der HLA-Merkmale erfolgt mittels Blutanalyse. Ihre
Gewebemerkmale werden in einem Labor mit den Daten der Patientin oder des
Patienten verglichen und es werden weitere relevante Faktoren bestimmt, z. B. die
Blutgruppe. Ihr Blut wird verglichen, und zudem auf bestimmte Erreger wie HIV
oder Hepatitisviren untersucht, um maogliche Infektionskrankheiten auszuschlief3en.
Das Ergebnis dieser Untersuchung gibt Aufschluss dartber, ob Sie tatsdchlich

der ,genetische Zwilling” der potenziellen Empfdngerin oder des potenziellen
Empfdngers sind und fir eine Stammzellspende infrage kommen.
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Eine Bestdtigungstypisierung ist notwendig, um die bisher ermittelten
Gewebemerkmale der Spenderin oder des Spenders noch einmal genau zu
Uberprifen. Diese wird mithilfe modernster Labortechnik durchgefihrt
und dient der Sicherheit der Patientin oder des Patienten.

Anders als bei Blutgruppen ist eine Ubereinstimmung der Gewebemerkmale
zweier Menschen duBerst selten.

Bei Uber 36.000 bekannten Gewebemerkmalen kénnen Millionen verschiedener
Kombinationen auftreten.

Das Immunsystem unterscheidet korpereigenes von kérperfremdem Gewebe
anhand der Gewebemerkmale. Daher gilt: Je gréBer die Ubereinstimmung
der Gewebemerkmale von Spender:in und Patient:in, desto geringer ist das
Risiko einer AbstoBungsreaktion bei der Empfdngerin oder dem Empfanger.

In dringenden Fallen kann die Bestatigungstypisierung auch im Rahmen der
Voruntersuchung der Spenderin oder des Spenders stattfinden, sofern
bereits alle relevanten Informationen Gber den Gesundheitszustand sowie
den Gewebemerkmalen (auch als HLA-Merkmale bezeichnet) der Spenderin
oder des Spenders vorliegen.

HLA ist die Abkirzung fur human leukocyte antigene. Die HLA-Molekule
helfen dem Immunsystem, zwischen kérpereigenem und -fremdem Gewebe
zu unterscheiden. Die Aufgabe des HLA-Systems besteht in der Regulation
von Abwehrmechanismen. Es ist daher entscheidend fiir das Uberleben,
wenn es gilt, Krankheitserreger und andere Fremdstoffe zu erkennen und zu
bekdmpfen. Bei einer Transplantation wird fremdes Gewebe in den Korper der
Patientin oder des Patienten Gbertragen. Damit es bei einer Stammzelltrans-
plantation nicht zu AbstoBungsreaktionen kommt, missen die Gewebe-
merkmale von Spender:in und Patient:in nahezu vollstdndig Ubereinstimmen.
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Im zweiten Informationsgesprdch klaren wir Sie ausfiihrlich Gber die bevorstehende
Voruntersuchung sowie die Entnahmeprozedur auf. Au3erdem beantworten wir
organisatorische Fragen zur Anreise und Ubernachtung.

Vor der Spende prifen wir noch einmal sehr grindlich, ob Sie gesundheitlich als
Stammzellspender:in infrage kommen. Nur wenn keinerlei medizinische Aus-
schlusskriterien oder Bedenken vorliegen, werden Sie als Stammzellspender:in
zugelassen — denn lhre Gesundheit hat fir uns héchste Prioritat!

Sind alle Voraussetzungen fir eine Stammzellspende erflllt, beginnt ungefdhr zwei
Wochen vor der Transplantation die entscheidende Vorbereitungsphase fur die
Patientin oder den Patienten. Nachdem alle Voruntersuchungen abgeschlossen
sind, erfolgt die Verlegung auf die Transplantationsstation. Dort wird das erkrankte
blutbildende System noch mal durch eine Chemotherapie und/oder eine Ganz-
kérperbestrahlung behandelt.

Diese Vorbehandlung hat zwei Ziele: Zum einen wird die Zahl noch verbliebener
erkrankter Zellen weiter reduziert, zum anderen soll durch die abwehrschwéchende
Wirkung eine AbstoBBung der Spenderzellen verhindert werden. Da die Patientin
oder der Patient bis zum Anwachsen der gesunden Spenderzellen nur Uber geringe
Abwehrkrafte verfligt, muss diese Behandlung auf isolierten Stationen stattfinden,
um die Gefahr lebensbedrohlicher Infektionen zu vermeiden.
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1 Momenten wie diesen lerne ich wieder
zu schatzen, wie viel Gesundheit im |
Leben zdhlt, und erachte sie nicht mehr als
Selbstverstdndlichkeit. Allein diese Erkenntnis
regelmafig zu haben war schon wertvoll genug.

Marius, Stammzellspender
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Spende und
Transplantation




Der Ablauf bis zur Stammazell-
spende auf einen Blick

Die hier aufgefihrten Schritte beziehen sich auf den ,normalen” Ablauf der
Stammzell-/Knochenmarkentnahme; weitere Typisierungen kénnen in besonders
dringenden Fdllen mit der Spendervoruntersuchung zusammengefasst werden.

Erkrankung und
Diagnose

Suche nach
Familienspender:in
Falls erfolglos:

Beginn der Suche nach
Fremdspender:in

Bestdtigungstypisierung

Chemotherapie und/
oder Ganzkérperbestrahlung

Stammzell-/
Knochenmarktransplantation

Registrierung mit
Typisierung der
Gewebemerkmale

Ggf. weitere Analysen
und Untersuchungen

Gesundheitsfragebogen

Erstes Informationsgesprdch

Bestdtigungstypisierung
Zweites Informationsgespréch
Voruntersuchung

Bei peripherer Stammzell-
entnahme: Gabe von G-CSF

Stammzell-/
Knochenmarkentnahme

Am Tag der Transplantation, auch ,Tag null“ genannt, werden der Patientin oder
dem Patienten die Stammzellen in einem keimfreien Transplantationszimmer Uber
die Vene Ubertragen. Die Transplantation erfolgt mdglichst innerhalb von 72 Stunden
nach der Entnahme der Stammzellen. Diesen Tag feiern viele Genesene spdter als
ihren zweiten Geburtstag - als das Datum ihrer neuen Lebenschance.
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Erst hatte ich etwas Schnupfen, flhlte mich kraftlos
und hatte Luftnot. Bei kleinen Arbeiten bekam ich
SchweiBausbriche. Ich hatte das Gefuhl, ich sei
1.000 Meter gerannt. Ich wusste nicht, was mit mir
los war. Dann bekam ich die Diagnose: Blutkrebs.
Meine Welt brach zusammen, mein Kopf war leer und
ich wollte es nicht begreifen.

Meine Psychoonkologin sagte mir, dass das Gehirn in
solchen Situationen eine Art Schutzfunktion auslést.
Es folgten ein Jahr lang Chemos, Bestrahlungen
und Tests, was mit Schmerzen, innerer Unruhe und
mit Geflhlschaos verbunden war. Aber auch mit
Hoffnung und neuen Freundschaften. Das Kranken-
haus wurde zu meinem zweiten Zuhause. Ohne die
vielen Menschen, die mich umsorgt haben, und vor
allem ohne den Stammzellspender, der mich gerettet
hat, wdre ich heute nicht hier, um mein Leben wieder
zu geniefBen. Ich splire neuen Optimismus und neue
Lebensfreude.

SZSiWEmimEm‘gw o>

Mir bleibt nur, allen meinen lieben Dank auszusprechen,
die in dieser schweren Zeit an meiner Seite waren

und alles mit mir getragen haben. Besonders méchte
ich der DKMS danken, die einen tollen und professio-
nellen Job macht und so viele Menschen unterstitzt.
Ich bin froh, als Patient ein Teil dieser Familie zu sein,
und das auch noch heute, nach meiner Krankheit.
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Stammzellen sind in einem GrofBteil unserer Knochen angesiedelt und kénnen
entweder bei einer peripheren Stammzellspende direkt aus dem Blut oder unter
Vollnarkose aus dem Knochenmark des Beckenkamms entnommen werden.

Im Beckenkamm kommen Stammzellen in besonders groBer Zahl vor. Das
Krankheitsbild der Patientin oder des Patienten entscheidet vorrangig tber

die Art der Stammzellspende. Auf die Wiinsche der Spenderin oder des
Spenders wird dabei weitestgehend Ricksicht genommen. Auf den ndchsten
Seiten stellen wir beide Entnahmemethoden vor:

20



Die periphere
Stammazellentnahme

i 90 %
alle

der FO Spendervoruntersuchung
im Entnahmezentrum

Dauer: 1 Tag

nach der Voruntersuchung
Dauer:i. d. R. 10 - 20 Tage

Stimulation der Stammzellen

mit dem Wachstumsfaktor G-CSF
(selbst oder von ambulantem
Pflegedienst gespritzt)

Dauer: S Tage

Mégliche Nebenwirkungen
Kopf- und Gliederschmerzen,
Knochenschmerzen,

erhdhte Kérpertemperatur

Periphere Stammzellentnahme,
ambulantes Verfahren im
Entnahmezentrum

Zeitaufwand: 1 -2 Tage

Mégliche Nebenwirkungen
Schwindel, Brennen

in der Vene, Kaltegefuhl,
Bluterguss an den Einstichstellen,
Prickeln im Mundbereich

Risiken

Infektion an den Entnahmestellen,
Spatfolgen sind nach dem
heutigen Forschungsstand

nicht bekannt

nach der peripheren
Stammzellentnahme

Dauer: i. d. R. keine (fiir die Spende
selbst ist aber eine Freistellung
von 1 -2 Tagen notwendig)

Die Knochen-
markentnahme

in10%

alle
Spendervoruntersuchung ~ 9¢* B
im Entnahmezentrum

Dauer: 1 Tag

nach der Voruntersuchung
Dauer:i. d. R. 10 - 20 Tage

Knochenmarkentnahme
im Entnahmezentrum

Zeitaufwand: bis zu 3 Tage

Mdégliche Nebenwirkungen
Schmerzen fur mehrere Tage

an den Entnahmestellen,
Bluterguss an den Entnahmestellen,
narkosebedingt:

Ubelkeit und Erbrechen

Risiken
Vollnarkose, Infektion an
den Entnahmestellen

nach der Knochenmarkentnahme

Dauer: ca. 4 Tage (zzgl. 3 Tage
Krankenhausaufenthalt
fiir die Spende selbst)
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Bei dieser Methode, die in etwa 90 % der Fdlle angewandt wird, werden die
Stammzellen aus dem Blut gewonnen. Die Spenderin oder der Spender spritzt
sich daflr Gber funf Tage hinweg — selbststdndig oder unter Begleitung eines
ambulanten Pflegedienstes — einen Wachstumsfaktor unter die Haut. Dabei
kénnen grippedhnliche Symptome auftreten. Der hormondhnliche Wachstums-
faktor (G-CSF), den der Kérper bei Infektionen auch selbst produziert, wird im
Labor hergestellt und ist als Medikament zur Anregung der Stammzellvermehrung
zugelassen. Dieses Medikament steigert die Zahl der Stammzellen im peripheren
Blut, das sich in den BlutgefdBen befindet.

Nach Abschluss dieser Vorbehandlung werden die Stammzellen im Entnahme-
zentrum Uber ein spezielles Verfahren (Apherese) aus dem Blut gewonnen. Dazu
werden an beiden Armen vendse Zugdnge gelegt. Das Blut flie3t von einem Arm
kommend in einen Zellseparator und Gber den Zugang am anderen Arm wieder
in den eigenen Koérper zurlick. Im Zellseparator werden die Stammzellen mittels
Zentrifugalkraft aus dem Blut herausgefiltert. Der Vorgang dauert etwa drei
bis finf Stunden und ist in der Regel noch am selben Tag abgeschlossen. Sollten
weitere Stammzellen bendtigt werden, wird die Entnahme am ndchsten Tag
fortgesetzt.

Bisher gibt es keine Hinweise auf Spatfolgen dieser Behandlung.

22



Bei dieser Methode wird der Spenderin oder dem Spender unter Vollnarkose mit
einer Punktionsnadel aus dem Beckenkamm Knochenmark entnommen. Als
Zugang genlgen meist zwei kleine Einschnitte in die Haut im Bereich des hinteren
Beckenknochens. Die dabei entstehenden Wunden sind so klein, dass sie mit

nur wenigen Stichen oder oft Uberhaupt nicht gendht werden missen und rasch
verheilen. Die Entnahme erfolgt in Bauchlage und dauert etwa 60 Minuten. Dabei
wird der Beckenkamm durch die Einschnitte an mehreren Stellen punktiert. So
werden 500 bis maximal 1.500 ml Knochenmark-Blut-Gemisch entnommen.
Dieses Gemisch enthélt rund fUnf Prozent des Gesamtknochenmarks, das sich
innerhalb weniger Wochen vollstdndig regeneriert.

Die Aufnahme in die Entnahmeklinik erfolgt in der Regel einen Tag vor der Entnahme
und die Entlassung am Folgetag nach der OP. Die Knochenmarkentnahme erfordert

normalerweise eine einwdchige Freistellung durch den Arbeitgeber. Diese umfasst

den Klinikaufenthalt von drei Tagen sowie vier Tage danach zur Erholung. Es

kann ein lokaler Wundschmerz entstehen, dhnlich dem bei einer Prellung. Zu ldnger
anhaltenden Schmerzen kommt es nur sehr selten.

Das Risiko der Knochenmarkentnahme ist gering und beschrénkt sich im Wesent-
lichen auf das Narkoserisiko. In Einzelfdllen kann es wie bei jedem chirurgischen
Eingriff zu Infektionen, Blutergiissen oder Wundheilungsstérungen kommen.
Uber die genauen Risiken und Nebenwirkungen werden Sie im Vorfeld der Spende
aufgeklart.

23



Im Mai 2021 erfdhrt die geburtige Calwerin Lisa
von der DKMS, dass sie mdglicherweise das Leben
einer fremden Person retten kann. Sie zégert nicht,
sagt sofort ja. Bis heute ist sie dankbar und stolz,
dass sie diese eine Person sein durfte, die helfen
konnte. ,Die Spende hat einen Perspektivwechsel
bei mir hervorgerufen®, sagt die 26-Jéhrige. ,Alles,
was mich damals belastete, war nichts gegen das,
was meine Patientin durchmachen musste.”

Fur Empfdngerin Sandra sind die Stammzellen einer
fremden Person nach einer Leukdmiediagnose an
Silvester 2019 und einem Ruckfall eineinhalb Jahre
spdter die einzige Uberlebenschance. Zum Gliick
konnte sie einen Spender — oder wie sie heute weif3,
eine Spenderin — finden. Im August 2021 erhdlt
Sandra Lisas Stammzellen — und mit ihnen ein neues
Leben.

Es gibt einen ersten anonymen Kontakt zwischen
Sandra und Lisa. ,Das hat mir ein super Gefihl
gegeben”, sagt Sandra. ,Lisa war so positiv, so
optimistisch. Wenn Menschen an einen glauben,
férdert das den Heilungsprozess.“ Uber die
DKMS schickt Sandra Lisa ein selbst gendhtes
Lavendelsdckchen als kleines Dankeschon.

Heute geht es Sandra gut. Sie hat ihre Stammzell-
spenderin Lisa inzwischen kennengelernt, geht
wieder arbeiten, kann die Dinge tun, die sie liebt,
und blickt optimistisch in die Zukunft.



Wenn Menschen an .einen glauben,
- fordert das.den Heilungsprozes“

' Sandra (r.); geheilte-Blutkrebspatientin,
. “mit jhrer Stammzellspenderin Lisa
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ein unglaublicher Moment,
Camilla endlich kennenzulernen.

Merve (r.), geheilte Blutkrebspatientin,
mit threr Stammzellspenderin Camilla
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Nach der
Spende

Die Stammazellspende ist fiir viele ein ganz
besonderes Erlebnis, und auch fiir uns ist es
etwas Besonderes, Sie dabei zu begleiten.
Selbstverstdndlich sind wir auch nach lhrer

Spende weiterhin fiir Sie da.

Das Nachgesprédch

Uns ist es wichtig, dass Sie sich auch nach der Stamm-
zellentnahme gut aufgehoben fihlen, ganz gleich, ob es
um organisatorische Fragen, mégliche Nebenwirkungen,
Ihre Geflhlslage oder darum geht, lhre Erfahrungen zu
teilen. Deshalb lernen Sie im Nachgesprdch im Anschluss
an die Spende |hre neue Ansprechperson aufseiten der
DKMS kennen.
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Wer ist mein ,,genetischer Zwilling“?

Nach einer Stammzellspende informieren wir Sie im Rahmen unserer Méglichkeiten
gerne Uber das ungefdhre Alter und das Geschlecht ihres ,genetischen Zwillings”
sowie Uber das Land, in das lhre Stammzellen vermittelt wurden. Nach etwa
100 Tagen ist eine Rickmeldung zum Gesundheitszustand der Empfdngerin oder
des Empfdngers méglich, falls wir von der Transplantationsklinik Informationen
erhalten haben. Auch Gber entsprechende Regularien beziglich einer anonymen
Kontaktaufnahme kénnen wir Sie gerne informieren.

Sofern von beiden Seiten gewtlinscht, und abhdngig von den jeweiligen ldnder-
spezifischen Vorgaben kénnen sich Spender:in und Patient:in nach Ablauf einer
zweijahrigen Anonymitdtsfrist auch persénlich kennenlernen — eine Begegnung,
aus der oft eine ganz besondere Freundschaft wird.

—> Zu diesem Thema erhalten Sie von der DKMS eine gesonderte Broschiire,
die nach der Spende ausfiihrlich Gber die weiteren Schritte informiert.

Stammzellspenderin Sitah (1),
mit ihrem Empfdnger Maheer

28



Die Gesundheit aller Stammzellspender:iinnen liegt uns sehr
am Herzen. Deshalb findet im Anschluss an die Spende eine
langfristige Nachsorge statt. Diese umfasst einen Gesund-
heitsfragebogen sowie eine Kontroll-Blutabnahme etwa vier
Wochen nach der Spende. Im weiteren Verlauf erhalten alle
Spenderiinnen automatisch und in regelmdaiigen Abstédnden
einen kurzen Fragebogen zu ihrem aktuellen Befinden und
Gesundheitszustand. Dies geschieht nach sechs Monaten

und anschlieBend jghrlich bis zu zehn Jahre nach der Spende.
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5 Fragen &
Antworten

Was sind Stammazellen?

Stammzellen sind die Mutterzellen aller Blutzellen. Im engeren Sinne handelt es
sich um Blutstammazellen, also um die Stammzellen des blutbildenden Systems.
Aus ihnen entstehen unter anderem die lebensnotwendigen wei3en Blutkdrperchen.
Infolge der Ubertragung (Transplantation) von Spenderstammzellen bilden sich
im Kérper der Empfdngerin oder des Empfdngers die wei3en Blutkérperchen
(Leukozyten), die roten Blutkdrperchen (Erythrozyten) und auch die Blutplattchen
(Thrombozyten) neu.

Die Spende aus Sicht der Spender:innen

Wie werde ich als Spender:in auf die
Stammzellentnahme vorbereitet?

Rund zwei bis vier Wochen vor der Stammzellspende erfolgt in der Entnahmeklinik
eine grindliche Untersuchung der Spenderiinnen, um sicherzugehen, dass sie
gesund sind. Die Mitarbeiterinnen der DKMS und die zustdndigen Arztinnen

und Arzte sind kompetente Ansprechpersonen und beantworten gerne alle Fragen.
Die allgemeinen und individuellen Risikofaktoren erkldren wir lhnen vor der
Stammzellentnahme nochmals eingehend. Wenn keine Fragen mehr offen sind
und die medizinische Spenderfreigabe erfolgt ist, geben Sie als Spender:in
schriftlich Ihre endgultige Einwilligung zur Stammzellentnahme.

Was muss ich als Spender:in vor der
Stammazellentnahme beachten?

Grundsdtzlich bitten wir Spender:innen, alle Risiken zu vermeiden, die zu Krankheiten

oder schweren Verletzungen flihren und eventuell die bevorstehende Stammzell-




spende gefdhrden kénnten. Auf die Einnahme blutverdinnender Medikamente
wie Aspirin muss bitte unmittelbar vor der Spende verzichtet werden. Spenderinnen
sollten darlber hinaus rechtzeitig fur eine verldssliche Verhitung sorgen, da im Fall
einer Schwangerschaft nicht gespendet werden darf. Vor einer peripheren Stamm-
zellentnahme sollten Sie viel trinken, um den Venenzugang fur die Apherese zu
erleichtern. Im Fall einer Knochenmarkentnahme ist es besonders wichtig, dass Sie
vor dem operativen Eingriff nlichtern bleiben.

Welche Risiken gibt es bei der peripheren Stammzellspende?

Bei einer peripheren Stammzellspende verabreicht sich die Spenderin oder der
Spender den Wachstumsfaktor G-CSF. Infolgedessen kdnnen grippedhnliche
Symptome auftreten. Je nach Beruf ist es sinnvoll, sich in dieser Phase freistellen
zu lassen. FUr bestimmte Berufsgruppen, wie im Dienst an der Waffe oder in der
Personenbeférderung, kann eine Freistellung sogar vorgeschrieben sein. Das
Verfahren der Stammzellentnahme aus dem peripheren Blut wird bei der DKMS
seit 1996 angewandt und hat sich bewdhrt. Spatfolgen sind nach dem heutigen
Forschungsstand nicht bekannt.

Welche Risiken gibt es bei einer Knochenmarkentnahme?

Nach der Entnahme kénnen Wundschmerzen auftreten, die in seltenen Fdllen
Ianger anhalten. In Einzelfallen kann es wie bei jedem chirurgischen Eingriff zu
Infektionen, Bluterglssen oder Wundheilungsstérungen kommen. Auch die
méglichen Nebenwirkungen einer Vollnarkose wie Kreislaufprobleme, Ubelkeit
und Erbrechen sollten einkalkuliert werden.

Wie lange dauert es, bis ich mich nach einer
Stammzellspende erholt habe?

Der Erholungszeitraum ist sehr individuell und hdngt auch vom Entnahmeverfahren
ab. Manche Spender:innen fihlen sich bereits nach wenigen Tagen wieder voll-
kommen fit. Andere bend&tigen etwas langer. Das Knochenmark ist bereits wenige
Wochen nach der Entnahme wieder vollstandig regeneriert. Nach einer peripheren

Stammzellentnahme ist die Spenderin oder der Spender in der Regel bereits am
Folgetag wieder arbeitsfdhig. Bitte haben Sie ein wenig Geduld bis zur vollstandigen
Wiederherstellung der korperlichen Belastbarkeit nach der Stammzellspende.




Wer kommt fiir die Kosten auf, die durch eine
Stammzellspende entstehen?

Selbstverstdndlich Gbernehmen wir innerhalb festgelegter Beitragsgrenzen sdmtliche
Kosten, die im Zusammenhang mit der Stammzellspende und Voruntersuchung
anfallen - z. B. fur die Anreise mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln, die Ubernachtung im
Hotel und eine mégliche Freistellung von lhrem Arbeitgeber.

Wie bin ich als Spender:in versichert?

Stammzellspender:iinnen sind gemd Sozialgesetzbuch versichert, es besteht
also ein staatlicher Versicherungsschutz. Zusétzlich hat die DKMS eine private
Unfallversicherung fir alle Spenderiinnen abgeschlossen. Dariiber sind auch
die Risiken der Stammzellentnahmen abgedeckt.

Sind meine persdnlichen Daten als Spender:in geschiitzt?

Die DKMS ist dem Datenschutz in hohem MafRe verpflichtet. Die Einhaltung der
Vorgaben der Datenschutz-Grundverordnung wird durch den Datenschutzbeauf-
tragten der DKMS Uberwacht. Wir verarbeiten lhre Daten ausschlief3lich gemaf der
von |hnen erteilten Einwilligungserkldrung, um geeignete Stammzellspender:innen
zu ermitteln. Diese Daten werden ausschlieB3lich bei der DKMS sowie durch von uns
beauftragte Dienstleister verarbeitet, die durch den Abschluss von Auftragsdaten-
verarbeitungsvertrdgen zur Einhaltung der datenschutzrechtlichen Vorgaben
verpflichtet sind. Dabei wird der Grundsatz der Datenminimierung beachtet. Das
bedeutet, dass nur suchrelevante Daten an Suchregister wie das Zentrale Knochen-
markspender Register Deutschland (ZKRD) in UIm pseudonymisiert weitergeleitet
werden. Bei Fragen zum Datenschutz vermitteln wir Ihnen selbstverstdndlich den
Kontakt zum betrieblichen Datenschutzbeauftragten der DKMS.

Warum muss die Bestdtigungstypisierung wiederholt werden,
auch wenn meine Daten bereits detailliert vorliegen?

Kommen Sie als potenziellerr Spender:in erneut fir eine Patientin oder einen
Patienten infrage, ist der Test zur Sicherheit erforderlich — auch wenn bei lhnen

schon einmal fUr eine andere Patientin oder einen anderen Patienten eine
Bestdtigungstypisierung durchgefihrt wurde. Die Transplantationsklinik tragt die
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Verantwortung fir die Richtigkeit der ermittelten Gewebemerkmale. Au3erdem
wird Ihr Blut zur Sicherheit nochmals untersucht, um die Ubertragung von
Krankheiten auszuschlieBen.

Was passiert, wenn ich mich gegen eine
Stammzellspende entscheide?

Grundsdtzlich ist lhre Entscheidung fir oder gegen eine Stammzellspende ganz
personlich. Sie haben immer die Mdglichkeit, nein zu sagen. Bitte bedenken Sie
dabei: Wenn Sie |hre Einwilligung schriftlich erteilt haben, wird die Vorbereitungs-
phase zur Stammzelltransplantation bei der Patientin oder dem Patienten
eingeleitet. Ab diesem Zeitpunkt werden Patient:innen ohne nachfolgende
Stammezelltransplantation in der Regel nicht Gberleben.

—> Sollten Sie in lhrer Entscheidung noch unsicher sein, steht lhnen lhr:e
DKMS-Ansprechpartner:in selbstverstdndlich beratend zur Seite und kiimmert
sich verstdndnisvoll um lhr Anliegen. Auf Wunsch stellen wir fiir Sie den
Kontakt zu anderen Spender:innen her, damit Sie sich tiber deren Erfahrungen
austauschen und dies in lhre Entscheidungsfindung einbeziehen kdnnen.

Die Spende aus Sicht der Patient:innen

Wie werden Stammzellen Gibertragen?

Die Ubertragung der Stammzellen des Spenders oder der Spenderin geschieht,
dhnlich wie bei einer Bluttransfusion, Uber die Vene. Die Stammzellen werden Gber
den Blutstrom im Korper verteilt und nisten sich in den Knochenhohlrgumen der
Patientin oder des Patienten ein. Dort beginnen sie neue, gesunde Blutzellen zu bilden.

Wie grofB sind die Heilungschancen bei einer
Stammzelltransplantation?

Die Erfolgschance, dass eine Patientin oder ein Patient dank einer Stammzell -
transplantation den Blutkrebs besiegt und wieder gesund wird, héngt von sehr
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vielen verschiedenen Faktoren ab. Deshalb ist es schwierig, eine Prognose zu
treffen. Fir viele Blutkrebspatientiinnen ist eine Stammzelltransplantation
jedoch die einzige oder letzte Lebenschance.

Was sind die ersten Anzeichen fiir den Erfolg
einer Stammzelltransplantation?

Nach zwei bis vier Wochen gibt es erste Anhaltspunkte, ob die neuen Stammzellen
ihre Aufgabe erfillen und gesunde Blutzellen produzieren. Mit dem kontinuierlichen
Anstieg der Zahl weif3er und roter Blutkdrperchen sowie der Blutplattchen steigt
auch die Chance auf ein gesundes Leben der Patientiinnen.

Welche Komplikationen kénnen nach der
Transplantation bei Patient:innen auftreten?

Wdhrend der ersten Zeit nach der Transplantation besteht ein erhdhtes Infektions-
risiko, da das Immunsystem der Patientin oder des Patienten stark geschwdcht ist
und sich erst langsam wieder aufbaut. Weiterhin kann es zu Ubelkeit und Erbrechen
kommen. Wurden nicht alle Krebszellen zerstort, kdnnen Ruckfdlle auftreten. Das
heif3t, es kann auch nach einer Stammzelltransplantation zu einem Wiederausbruch
der Erkrankung kommen. Trotz Ubereinstimmender Gewebemerkmale kann es
sein, dass sich die neuen Stammzellen nicht mit dem Kérpergewebe der Patientin
oder des Patienten vertragen. Dann kommt es zu einer AbstoBBungsreaktion, die
unterschiedlich stark ausfdllt und medikamentds behandelt werden kann. Eine
AbstoBungsreaktion hat nichts mit der Qualitat der gespendeten Zellen zu tun!
Noch sind viele Faktoren, die zu einer solchen Reaktion fUhren, zu erforschen.

Wachsen die gespendeten Stammzellen nicht an oder kommt es zu
einem Krankheitsrickfall, werden wir Sie als Spenderin oder Spender
eventuell erneut zu lhrer Bereitschaft zur Stammzellspende befragen.

Es kann ebenso vorkommen, dass wir unsere Spender:innen um eine zu-
satzliche Lymphozytenspende bitten. Sie funktioniert wie eine periphere
Stammzellenthahme, jedoch ohne die vorherige Gabe von G-CSF.
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Kénnen mit den Stammzellen der Spender:innen
Krankheiten libertragen werden?

Durch griindliche Voruntersuchungen, Analysen von Blutproben und den Gesund-
heitsfragebogen wird vonseiten der DKMS alles getan, um eine Ubertragung von
Krankheiten der Spenderiinnen auf die Empfdngeriinnen moéglichst auszuschlieB3en.

Wie geht es Patient:innen, wenn sie wieder zu Hause sind?

Viele Patient:innen kénnen nach ihrer Entlassung aus dem Krankenhaus ein
nahezu normales Leben flhren. Bis sich ihr Immunsystem vollstdndig regeneriert
hat, mussen sie jedoch einige Regeln befolgen. Die Patientin oder der Patient
sollte sich beispielsweise nicht in gré3eren Menschenmengen aufhalten, um das
Infektionsrisiko zu minimieren. Es kann zu chronischen AbstoBBungsreaktionen
wie Hautausschldgen, Haarausfall oder einer verminderten Speichel- und
Trédnenproduktion kommen. Viele Patientiinnen haben mit kleineren oder gréfBeren
Nachwirkungen zu kdmpfen und missen das Erlebte auch psychisch verarbeiten.

35



dkms.de
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