Opis do prezentacji #KOMORKOMANIA

FUNDACJA DKMS

Kochani, ponizej przedstawiamy przyktadowy opis naszej prezentacji. Opis ma dwa cele:
— ufatwienie przeprowadzania prelekcji
—  dostarczenie wiedzy dotyczgcej dawstwa szpiku i procedur stosowanych przez Fundacje DKMS

Jezeli robicie prezentacje w zwiazku z Dniem Dawcy dedykowanym Pacjentowi, zawsze na
wstepie opowiedzcie krotko o tym, z jakiego powodu odbywa sie Wasza prelekcja.

Pamietajcie réwniez o tym, ze kilka informacji podawanych w prezentacji jest dynamicznych i wymaga
uaktualnienia. Sg to:

— liczba oséb zarejestrowanych w Polsce jako potencjalni Dawcy

— liczba oséb zarejestrowanych jako potencjalni Dawcy w Fundacji DKMS

—  liczba Dawcéw, ktoérzy oddali szpik i komorki macierzyste

Jesli pojawig sie pytania, niejasnosci czy watpliwosci — prosimy, kontaktujcie sie z Waszym
koordynatorem telefonicznie.

SLAJD 1
Tytutowy

SLAJD 2

Fundacja DKMS dziata w Polsce od 2008 roku jako niezalezna organizacja pozytku publicznego,
w oparciu o decyzje Ministra Zdrowia i jest najwiekszym Osrodkiem Dawcéw Szpiku w kraju. Prowadzi
gtéwnie dziatania majace na celu edukacje spoteczng w zakresie szerzenia idei dawstwa szpiku oraz
rejestruje potencjalnych Dawcow krwiotworczych komérek macierzystych, na rzecz Pacjentéw chorych
na nowotwory krwi i inne schorzenia kwalifikujgce do leczenia z wykorzystaniem przeszczepienia
szpiku kostnego lub komoérek macierzystych krwi obwodowe;j.

SLAJD 3

Misja Fundacji DKMS jest znalezienie Dawcy dla kazdego Pacjenta na swiecie, potrzebujacego
przeszczepienia szpiku lub komérek macierzystych od Dawcy niespokrewnionego.

Nasze cele realizujemy miedzy innymi poprzez nastepujgce dziatania:

— edukacje spoteczng w zakresie dobrowolnego dawstwa krwiotwérczych komaérek macierzystych;

— rejestracje potencjalnych Dawcéw szpiku wraz z oznaczeniem antygenu HLA i wprowadzeniem
ich do rejestru;

— badanie i opieke nad potencjalnymi Dawcami krwiotworczych komérek macierzystych oraz
opieke nad Dawcami szpiku lub krwiotwérczych komdérek macierzystych;

— zarzadzanie Osrodkiem Dawcow Szpiku i krwiotworczych komérek macierzystych krwi
obwodowej;

—  pozyskiwanie srodkéw finansowych na rozbudowe i zarzgdzanie Osrodkiem Dawcéw Szpiku;

— wspolprace z innymi Osrodkami Dawcow Szpiku, osrodkami transplantacyjnymi i rejestrem
Dawcéw szpiku i krwi pepowinowej na terenie Polski i poza jej granicami;

— badanie i wspieranie badahn w zakresie poszukiwania i dopasowywania niespokrewnionych
Dawcow krwiotwérczych komdrek macierzystych;

— badanie potrzeb os6b chorych na biataczke i inne schorzenia wymagajgce przeszczepienia
komaérek macierzystych oraz ich rodzin i lekarzy;

— wspoOlprace oraz wspieranie innych organizacji pozarzadowych oraz instytucji dziatajgcych
w podobnym do Fundacji obszarze;

—  prowadzenie typowania potwierdzajgcego i badan medycznych u potencjalnych Dawcow —
confirmatory typing (CT);

—  koordynowanie pobrania szpiku i komoérek krwiotwérczych od Dawcéw niespokrewnionych we
wspotpracy z doswiadczonymi osrodkami pobierajgcymi komérki — work-up (WU);

—  obserwacje medyczng Dawcow po pobraniu komérek — follow-up (FU).



SLAJD 4

e Rodzina DKMS na catym $wiecie zarejestrowata (do konca lipca 2020 r.) 10213 281
potencjalnych Dawcéw szpiku.

¢ Fundacja DKMS (od lutego 2009 r.) zarejestrowata ponad 1 734 723 potencjalnych Dawcow
(lipiec 2020 r.) — jesteSmy obecnie najwiekszym O$rodkiem Dawcow Szpiku w Polsce.

e Patrzagc na liczby mozecie zobaczy¢ proporcje. Ponad 8000 osob, ktore dotychczas zostato
faktycznymi Dawcami z bazy Fundacji DKMS (liczba na koniec lutego 2018) to zaledwie 0,4% ze
wszystkich zarejestrowanych prawie 1,7 min.

SLAJD 5
e Polska—ponad 1875 716 potencjalnych Dawcéw szpiku

Obecnie we wszystkich Osrodkach Dawcéw Szpiku w Polsce jest zarejestrowanych 1 875 71
6potencjalnych Dawcéw. Kiedy rozpoczynalismy rejestrowa¢ Dawcow w Polsce byto zarejestrowanych
tylko okoto 40 000 oséb. Sytuacja wyglgda teraz znacznie lepiej. Mogtoby sie wydawaé, ze 1 875 716
to ogromna liczba. Jednak caty czas jest w Polsce wielu Pacjentéw, ktdrzy czekajg na znalezienie
zgodnego niespokrewnionego Dawcy (jesli akcja jest organizowana dla konkretnego Pacjenta,
wowczas mozna tu o nim powiedziec). Kombinacji zapisu fragmentu informacji genetycznej, dzieki
ktérej dopasowuje sie zgodnego Dawce do Pacjenta jest okoto 5 miliardéw. Dlatego moze zdarzy¢ sie
tak, ze dla niektérych oséb nie uda sie znalez¢ zgodnych Dawcéw. Jednak im wiecej osob
zarejestruje sie, tym wieksze sg szanse na znalezienie Dawcy dla kazdego Pacjenta.

SLAJD 6
Potencjalni Dawcy szpiku kostnego — sytuacja w Polsce

e W Polsce co 40 min. stawiana jest komus$ diagnoza: nowotwér krwi — co roku styszy te
diagnoze ponad 13 000 os6b. Wsrod nowotworow krwi, najczestsze sg biataczki.

W Polsce liczba chorych na choroby onkohemetologiczne wzrosta dwukrotnie w ciggu ostatnich 25 lat.
Ma to zwigzek gtéwnie ze starzeniem sie spoteczenstwa. Najwiecej przypadkéw (60 proc.) dotyczy
0sOb miedzy 50 a 79 rokiem zycia. Jednak na nowotwory hematologiczne czesto chorujg rowniez
dzieci i osoby mtode. Oprécz biataczek, przeszczepienie szpiku moze pomoc w powrocie do zdrowia
Pacjentom cierpigcym na ok. 200 innych choréb, np. anemie aplastyczna, chtoniaka, ziarnice ztosliwg
itd.

Pacjentow, ktérych nie udaje sie wyleczy¢ chemioterapig kwalifikuje sie do przeszczepienia. Po
kwalifikacji Pacjenta do przeszczepienia, sprawdzane jest czy osoby najblizej spokrewnione z chorym
sg z nim zgodne. Najwieksze prawdopodobienstwo zgodnosci istnieje pomiedzy rodzenstwem
i wynosi 25%. Miedzy dzie¢mi i rodzicami to juz tylko 3%. Jezeli nie uda sie znalezé Dawcy
rodzinnego, Pacjent jest kwalifikowany do przeszczepienia od Dawcy niespokrewnionego.

SLAJD 7
Kto moze zosta¢ potencjalnym Dawca szpiku?

Osoba, ktéra chce sie zarejestrowac, jako potencjalny Dawca szpiku moze to zrobi¢ pod warunkiem,
ze spefni kilka kryteriéw.

o Swiadoma decyzja

Pierwszym kryterium jest podjecie $wiadomej decyzji dotyczacej rejestracji, jako potencjalny Dawca
szpiku. Ta decyzja moze mie¢ niezwykle duzy wptyw na zycie Pacjenta. Kazdego dnia nowe osoby



dowiadujg sie, ze bedg potrzebowaty zgodnego Dawcy, aby méc otrzymaé szanse na powrét do
zdrowia i zycia. Dawca w takiej sytuacji staje sie najwazniejszym lekiem. Bez niego Pacjent nie
otrzyma swojej szansy.

e Zgoda oraz brak medycznych przeciwwskazan do pobrania materialu do przeszczepienia
obiema metodami

Osoba, ktéra chce sie zarejestrowac jako potencjalny Dawca szpiku, wyraza zgode na obie metody
pobrania materiatu do przeszczepienia (komorek macierzystych i szpiku — w dalszej cze$ci bedg one
szczeg6towo opisane). Nie moze rédwniez mie¢ choréb, ktére ograniczajg wykorzystanie ktérejs
z metod. Zgoda ta jest bardzo wazna. Decyzje o metodzie pobrania podejmuje lekarz kwalifikujgcy
Pacjenta do przeszczepienia. Lekarz, znajgc wyniki badan Pacjenta i przebieg jego choroby wie, jaki
materiat do przeszczepienia zwiekszy jego szanse na powrét do zdrowia i zycie.

e  Wiek: 18-55 lat

To kryterium jest bardzo tatwo sprawdzi¢ ©. Jako potencjalni Dawcy szpiku moga zarejestrowac sie
osoby, ktore ukonczylty 18 r.z. i jednoczesnie w dniu rejestracji nie skohczyly jeszcze 55 lat.

e Bez wiekszej nadwagi

BMI nie moze przekracza¢ 40 (osoba, ktéra przedstawia prezentacje moze podac siebie jako
przyktad, wczesniej sprawdzajgc, jakie jest max BMI dla jej wzrostu).

e Ogoblnie dobry stan zdrowia

Choroby, ktére sg ,przejsciowe” jak przeziebienie, grypa, angina, zapalenie oskrzeli itp. nie wykluczajg
mozliwosci rejestracji. Mozna sie rejestrowac, bedac przeziebionym. Jezeli kto$ zainteresowany
rejestracjg cierpi na jakas chorobe przewlektg i nie jest pewien, czy moze sie zarejestrowac, najlepiej
bedzie, jesli porozmawia z pracownikiem Fundacji. W przypadku wielu chordb, w zaleznosci od ich
przebiegu, leczenia i nasilenia mozemy bgdz nie mozemy kogo$ zarejestrowaé. ZAWSZE w takim
przypadku najlepszym zrédtem informacji na ten temat bedzie pracownik Fundacji DKMS. Mozna
takze skorzysta¢ z konsultacji drogg elektroniczng — medyczne@dkms.pl

Dodamy, ze kobiety w cigzy mogg zarejestrowac sie jako Dawcy. Przy rejestracji powinny podaé
spodziewany terminu porodu, ktéry zostanie odnotowany. Panie w cigzy sg zarejestrowane, natomiast
nie sg dostepne jako potencjalni Dawcy przez okres cigzy i pét roku po porodzie (w tym okresie majg
zupetnie inne zadanie ©).

e Osoba, ktéra wczesniej nie rejestrowata sie jako Dawca

Jako potencjalny Dawca szpiku rejestrujemy sie tylko raz na cate zycie. Jezeli kto$ sadzi lub wie, ze
juz gdzies$ sie zarejestrowat, nie powinien tego robi¢ po raz drugi. W przypadku, kiedy nie mamy
pewnosci, czy zostaliSmy zarejestrowani, istnieje mozliwos¢ sprawdzenia tego postugujac sie
numerem PESEL. Mozliwos¢ weryfikacji rejestracji jako potencjalny Dawca szpiku majg pracownicy
Fundacji.

SLAJD 8
5 krokéw do zostania Dawca
Droge od podjecia decyzji o rejestracji do oddania szpiku mozna opisa¢ w pieciu krokach:
Krok 1: Swiadoma decyzja, od ktérej zalezy zycie Pacjenta
Tak jak juz wspomnieliSmy wczesniej nasza decyzja moze mie¢ niezwykle duzy wptyw na zycie
Pacjenta. Pamietajmy, Ze rejestracja to ofiarowanie szansy na zycie i powr6t do zdrowia. Wycofanie
sie takg szanse odbiera. Takze zbierzcie jak najwiecej informacji, zadajcie wszystkie pytania, ktore

przychodzg Wam do gtowy, abyscie mogli swojg decyzje podjg¢ w Swiadomy i odpowiedzialny
sposob.



Musicie pamietac, ze zarejestrowanie sie to dopiero poczatek i w kazdej chwili powinniscie by¢ gotowi
pomaéc Pacjentowi. Dlatego tak wazne jest, abyscie na biezgco aktualizowali swoje dane osobowe
(adres zamieszkania, czy numer telefonu), informowali Fundacje o swoim stanie zdrowia, a kobiety o
zaj$ciu w cigze. Jako potencjalni Dawcy powinniscie réwniez zdawacé sobie sprawe, ze cata procedura
oddania krwiotwoérczych komoérek macierzystych moze zajg¢ troche czasu — najpierw pobranie krwi w
najblizszej przychodni wspdtpracujacej z Fundacja, pozniej kompleksowe badania w Klinice
transplantacyjnej, a na koniec sama procedura pobrania.

Krok 2: Rejestracja, jako potencjalny Dawca szpiku (wymaz = antygeny HLA)

Kiedy podejmiecie juz $swiadomg i odpowiedzialng decyzje, mozecie zarejestrowac sie jako
potencjalny Dawca szpiku. Rejestracji mozna dokona¢ podczas organizowanego w Waszej okolicy
Dnia Dawcy Szpiku lub zamawiajgc pakiet rejestracyjny przez Internet do domu.

Rejestracja jako potencjalny Dawca szpiku polega na wypehieniu formularza i pobraniu wymazu
z wewnetrznej strony policzka.

W specjalistycznym laboratorium z wymazu z btony $luzowej okreslane sg antygeny HLA oraz inne
cechy Dawcy, ktére brane sg pod uwage przy doborze Dawcy i Biorcy. To one muszg by¢ identyczne
u Pacjenta i Dawcy, aby zwiekszy¢ szanse na powodzenie przeszczepienia.

Krok 3: Badanie materialu genetycznego. Umieszczenie wynikdw w rejestrze polskim
i Swiatowym

Za posrednictwem Fundacji DKMS informacja o antygenach zgodnosci tkankowej Dawcy wedruje do
Polskiego Centralnego Rejestru Niespokrewnionych Dawcéw Szpiku i Krwi Pepowinowej
POLTRANSPLANT - instytucji, ktéra koordynuje wszystkie przeszczepienia w Polsce. Anonimowe
dane Dawcy (antygeny HLA, wiek, pte¢ i baza, w jakiej jest zarejestrowany) sg przekazywane do
ogolnoswiatowego rejestru. Od momentu, kiedy dane sie tam znajdg, Dawca moze zosta¢ znaleziony
jako zgodny dla chorego Pacjenta.

Krok 4: Dawca zgodny z Pacjentem - pierwszy telefon z Fundacji DKMS

Kiedy w trakcie poszukiwan Dawcy dla Pacjenta okazuje sie, ze jest zgodny Dawca w bazie Fundacji
DKMS, Fundacja otrzymuje zapytanie o jego dostepnos¢ od Kliniki Poszukujgcej (w zapytaniu pojawia
sie wylgcznie numer, pod jakim Dawca jest zarejestrowany). Nastepnie Dziat Medyczny kontaktuje sie
z Dawcg i informuje go, Zze znalazt sie zgodny Pacjent i bedzie potrzebna pomoc.

- typizacja potwierdzajaca

Jezeli Dawca potwierdza che¢ oddania komérek macierzystych lub szpiku dla Pacjenta, wéwczas
umawiane jest pobranie prébek krwi blisko miejsca zamieszkania Dawcy. Na ich podstawie
wykonywane sg badania wirusologiczne. Sprawdzane jest, czy Dawca nie jest nosicielem wirusow,
ktére mogg by¢ przeciwskazaniem do przeszczepienia. Probka krwi Dawcy dostarczana jest rowniez
do Kliniki transplantacyjnej, w ktoérej znajduje sie Pacjent, aby w tych samych warunkach mozna byto
sprawdzi¢, czy rzeczywiscie Pacjent i Dawca sg ze sobg ,zgodni”. Od momentu przekazania wynikow
badan krwi Dawcy do kliniki, w ktdrej Pacjent bedzie przeszczepiany, klinika ma trzy miesigce na
podjecie decyzji, czy Dawca, o ktérego pytano bedzie najlepszym dla danego Pacjenta.

Czes¢ osbéb mysli, ze kiedy znajdzie sie zgodny Pacjent, Fundacja dzwoni w srodku nocy, informuje
o tym. Trzeba sie szybko spakowac i jecha¢ np. do Australii, bo tam mieszka Pacjent. Niestety ;-) tak
nie jest. Obie strony i Pacjent, i Dawca muszg by¢ przygotowani do przeszczepienia. To wymaga
czasu. Dawca nie podrézuje do miejsca, w ktérym leczony jest Pacjent. Jego komaérki macierzyste lub
szpik sg przewozone przez wykwalifikowanych kurieréw. Jednak zanim do tego dojdzie Dawca musi
jeszcze przejs¢ szczegotowe badania lekarskie.

- szczegotowe badania lekarskie
Kiedy Fundacja otrzymuje informacje z kliniki, ze dany Dawca bedzie najlepszy dla ich Pacjenta,

wowczas zaprasza Dawce na szczegotowe badania stanu zdrowia do kliniki, w ktdrej nastgpi
pobranie. Konsultacje i badania zaplanowane sg na konkretny dzien i trwajg kilkka godzin. Dawca



przechodzi szczegoélowe badania stanu zdrowia (EKG, USG jamy brzusznej, badania krwi —
morfologia, badania wirusologiczne itd.). Na ich podstawie lekarze podejmujg decyzje, czy pobranie
bedzie bezpieczne dla obu stron: Dawcy i Pacjenta. JeSli tak jest, podpisywany jest przez lekarzy
dokument dopuszczajacy do pobrania. Dopiero wéwczas moze zostaé potwierdzony termin pobrania,
do ktérego dochodzi w tej samej klinice, w ktorej przeprowadzane byty badania stanu zdrowia Dawcy.
W Polsce jest kilka klinik, ktére majg uprawnienia do wykonywania pobran od Dawcow
niespokrewnionych. Z niektéorymi Fundacja ma podpisane umowy. Pobranie wykonywane jest
w wyspecjalizowanej klinice, przez specjalnie przeszkolony w tym celu personel, co daje nam
gwarancje bezpieczenstwa Dawcy. | dlatego tez pobrania nie odbywaja sie w szpitalu znajdujgcym sie
najblizej miejsca zamieszkania Dawcy.

Krok 5 Pobranie komoérek macierzystych lub szpiku

Dawca zostat zakwalifikowany przez lekarzy do pobrania. W ustalonym terminie przyjezdza do kliniki.
Juz wczesniej otrzymat informacje o tym, kiérg z metod bedzie od niego pobierany materiat do
przeszczepienia. Jak widac, sg dwie metody pobrania.

SLAJD 9

Pobranie krwiotworczych komérek macierzystych z krwi obwodowej

Pobranie krwiotworczych komérek macierzystych z krwi obwodowej to najczesciej stosowana metoda
(ok. 85% przypadkéw). Polega ono na tym, ze przez 5 dni Dawca przyjmuje tzw. czynnik wzrostu
G-CSF, ktory sprawia, ze komérki macierzyste, ktére znajdujg sie w szpiku kostnym produkowane sg
intensywnie i wydostajg do krwi obwodowej. Pigtego dnia rano Dawca przyjezdza do Kliniki, gdzie
siada na wygodnym fotelu-lezance i na obu przedramionach ma zaktadane dojscia dozylne
(zazwyczaj w zgiecia tokciowe). Z jednej reki krew wyptywa i ptynie do specjalnej maszyny (separatora
komorek macierzystych), ktora wychwytuje komorki macierzyste i gromadzi w specjalnym woreczku.
Majg one jasno pomaranczowy kolor. Z maszyny krew pomniejszona o liczbe odseparowanych
komarek macierzystych wraca do drugiej reki. Caty zabieg trwa okoto 4 godzin. Po tym czasie Dawca
moze czu¢ sie lekko ostabiony np. tak jak po oddaniu krwi, ale wystarczy krétki odpoczynek i mozna
wréci¢ do normalnego funkcjonowania. Niektérzy krwiodawcy, kiedy opowiadamy im o tej metodzie
twierdzg, Ze jest to podobny zabieg do oddawania osocza lub ptytek krwi.

Ewentualna druga afereza

Moze zdarzy¢ sie tak, ze podczas pierwszego dnia nie uda sie zebra¢ odpowiedniej liczby komorek
potrzebnych do przeszczepienia. Wéwczas Dawca proszony jest o przyjscie do kliniki kolejnego dnia,
aby pobraé brakujgcg czes¢ komaorek.

Na zdjeciu mozecie zobaczy¢ jak wyglada pobranie komdérek macierzystych. Dawca podtgczony jest
do maszyny, ktéra separuje komérki.
SLAJD 10

Ponizej znajdujg sie informacje dotyczace drugiej metody pobrania, ktérej niektérzy sie boja, ale jak to
czesto bywa, tak i tutaj strach ma wielkie oczy.

Pobranie szpiku z talerza kosci biodrowej jest znacznie rzadziej stosowang metodg (tylko w okoto
15% pobran). Z metodg tg zwigzana jest wiekszos¢ mitow. Niektérzy sgdzg, ze jest to wielka igla
whbijana w kregostup i ze grozi to paralizem. Jest zupetnie inaczej.

1 dzien: przyjecie Dawcy do Kliniki
Pierwszego dnia Dawca przyjezdza do kliniki, w ktorej wczesniej przechodzit szczegotowe badania.

2 dzien: pobranie szpiku pod narkoza



Pobranie szpiku odbywa sie pod petng narkozg i trwa okoto godziny. Pobranie odbywa sie poprzez
nakfucie kosci miednicy i stamtgd pobiera sie okoto 5% szpiku, ktoéry regeneruje sie w ciggu dwoch
tygodni. Po zabiegu Dawca moze odczuwac pewien dyskomfort w miejscu wkiué, tak jakby uderzyt sie
o kant stotu. Warto doda¢, ze osoby chore czasami kilkunastokrotnie majg pobierany szpik do badania
podczas choroby.

3 dzien: Wypisanie z kliniki
Trzeciego dnia Dawca wychodzi z kliniki i wraca do domu.

Na zdjeciu mozecie zobaczy¢ personel medyczny podczas zabiegu oraz miejsca, w ktére doktadnie
wkiuwaja sie lekarze.
SLAJD 11

Co jeszcze trzeba wiedzie¢ odnosnie pobrania szpiku?

Wybér metody pobrania krwiotwdrczych komorek macierzystych nalezy do lekarza leczgcego
Pacjenta. Wptyw na wyboér metody moze miec kilka czynnik6w takich jak: wiek i stan ogdéiny Pacjenta,
rodzaj i stan choroby Pacjenta, stan zdrowia Dawcy, waga Biorcy i Dawcy. Preferencje Dawcy
uwzgledniane sg w kazdym przypadku, gdy jest to mozliwe, jednak decydujgc sie na zostanie
potencjalnym Dawcg szpiku, trzeba by¢ przygotowanym na pobranie krwiotwérczych komorek
macierzystych obiema metodami.

SLAJD 12
Wazne informacje dla potencjalnych Dawcéow:

— Kazdy Dawca w trakcie catej procedury jest ubezpieczony na 150 000 euro. Ubezpieczenie
obejmuje szkody zwigzane z uczestnictwem w procedurze - réwniez w czasie podrézy do i z
kliniki pobierajgce;.

— Daweca nie ponosi zadnych kosztéw w zwigzku z procedurg pobrania
Fundacja pokrywa koszty wszystkich niezbednych badan, przejazdéw, noclegéw i wyzywienia.
Na pobranie Dawca moze zabra¢ ze sobg osobe towarzyszacg, ktérej koszty przejazdu i hotelu
réwniez pokrywa fundacja.

— Fundacja DKMS wspiera Dawce w kwestii zatatwiania formalnosci z pracodawca, uczelnia.
Czas na pobranie komoérek lub szpiku jest ustawowo wolny od pracy. Dawca za ten okres
otrzymuje 100% ptatne zwolnienie. Czasami zdarza sig, ze pracodawca niechetnie godzi sie na
zapewnione przez ustawe warunki. Woéwczas zawsze staramy sie o rozwigzanie tego problemu
tak, by wszystkie strony byly zadowolone.

—  Obserwacja stanu zdrowia Dawcy przez 10 lat po pobraniu
Stan zdrowia kazdej osoby, ktéra odda swoje komoérki macierzyste bgdz szpik jest monitorowany
przez 10 lat.

—  Przywileje Dawcy
Kazdemu Dawcy, w zaleznosci od liczby pobran, przystuguje odznaka ,Dawcy Przeszczepu® lub
.Zastuzonego Dawcy Przeszczepu® (Dz. U. nr 23, poz. 119).

Po pobraniu, komérki macierzyste badz szpik sg przewozone do szpitala, w ktérym znajduje sie
Pacjent. Materiat do przeszczepienia transportujg specjalni kurierzy. Tam materiat jest podawany
Pacjentowi jak kropléwka.

Po pobraniu Dawca moze dowiedzie¢ sie od pracownika Fundacji, w ogdlny sposéb, dla kogo oddat
komorki lub szpik. Przekazywana jest informacja o wieku, pici i kraju zamieszkania Pacjenta, czyli np.:
piecioletnia dziewczynka z Polski.



Zazwyczaj po 100 dniach Dawca na zgdanie moze uzyskac¢ informacje na temat stanu zdrowia
Pacjenta, dla ktérego oddawat szpik. Pacjent i Dawca mogg wymieniac listy za posrednictwem
Fundacji DKMS w spos6b anonimowy, ktéry uniemozliwi wzajemng identyfikacje. Nalezy jednak
pamietaé, ze uregulowania prawne w niektérych panstwach nie pozwalajg na ujawnienie danych jak
np. Belgia, Francja, Witochy, Holandia, Hiszpania. Mozliwy jest jedynie kontakt anonimowy. Istniejg tez
kraje, ktore wykluczajg jakgkolwiek mozliwosé kontaktu Dawcy i Biorcy (Brazylia, Finlandia, Wielka
Brytania, Szwajcaria).
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DODATKOWE INFORMACJE O DAWSTWIE SZPIKU

Jak dlugo trwa proces badan w przypadku stwierdzenia zgodnosci pomiedzy Pacjentem
a Dawca? Liczagc od momentu pobrania krwi do momentu pobrania komérek macierzystych lub
szpiku kostnego do przeszczepu?

Od momentu stwierdzenia zgodno$ci pomiedzy Pacjentem a Dawcg (potwierdzenie na podstawie
badania CT — typizacji potwierdzajgcej — do ktérego potrzebne jest ponowne pobranie probki krwi od
Dawcy) do momentu oddania komérek macierzystych lub szpiku kostnego i przeszczepu moze ming¢
minimum od jednego do trzech miesiecy. Czasem moze sie to wydtuzy¢. Zalezy to od stanu Pacjenta.
W trakcie badan nastepuje wykluczenie wszelkich zagrozen zdrowotnych ze strony Dawcy (np.
wszelkie wirusy, schorzenia reumatyczne). W wyjgtkowych sytuacjach podyktowanych ciezkim stanem
Pacjenta okres ten moze by¢ skrécony do okoto 2 tygodni, gdy rownolegle prowadzone sg badania
potwierdzajgce zgodnos$¢ Dawcy i Biorcy oraz przygotowanie Dawcy do oddania krwiotwdrczych
komarek macierzystych.

Czy w trakcie typowania bedzie okreslona moja grupa krwi?

Tak, ale nalezy pamieta¢, ze w trakcie rejestracji i typizacji antygendw zgodnosci tkankowej grupa
krwi oznaczana jest jedynie metodami genetycznymi. Nie jest to najistotniejsza kwestia brana pod
uwage przy typowaniu. Wazna jest kombinacja antygendw zgodnosci tkankowej. Uzyskanie 100%
zgodnosci pomiedzy Dawcg i Biorcg jest bardzo trudne i moze by¢ poréwnane do przystowiowego
poszukiwania igty w stogu siana. Kiedy dochodzi do znalezienia zgodnego genetycznie Dawcy
z Biorca, wtedy okreslana jest grupa krwi Dawcy. Po przeszczepie wraz z komoérkami macierzystymi
Dawcy, Biorca przejmuje jego grupe krwi.

Czy podczas okreslania cech zgodnosci antygenowej bedzie wykonany test na obecnos¢
wirusa HIV?

Podczas badania prébki wymazu z jamy ustnej okresla sie jedynie cechy zgodnosci antygenowej.
Dodatkowe badania majgce na celu wykluczenie zakazenia wirusami, nie tylko HIV, ale réowniez
wirusami zo6ttaczki zakaznej typu B i C, dokonywane sg na etapie typizacji potwierdzajgcej. W celu
wykonania tych badan potrzebne jest pobranie probki krwi. O wszystkich dziataniach zawsze
informujemy na biezgco.

Czy mozna odda¢ komorki macierzyste kilkukrotnie?

Tak. Sg Dawcy, ktérych komérki macierzyste mogg by¢ odpowiednie dla wielu Pacjentéw. Fundacja
DKMS dba jednak o to, aby Dawca nie byt poddawany zbyt duzym obcigzeniom. Szczegdlnie chodzi o
Dawce, ktory oddat wiasnie swoje komorki macierzyste Pacjentowi i jest ,zarezerwowany“ dla tego
konkretnego Pacjenta na wypadek potrzeby kolejnej donacji - np. gdyby nastgpit nawrét choroby
Pacjenta. Dawca ,zarezerwowany", nie jest widoczny w $wiatowej bazie Dawcow i nie moze oddawac
komoérek macierzystych dla innych Pacjentéw. Jednoczes$nie Fundacja DKMS robi wszystko, aby
kazdy potrzebujgcy Pacjent znalazt dla siebie zgodnego genetycznie, niespokrewnionego Dawce.

Jakie sg metody pobrania komoérek macierzystych?

Krwiotworcze komorki macierzyste, ktére potrafig uratowa¢ zycie osobom chorym znajdujg sie w
szpiku kostnym, obecnym przede wszystkim w duzych kosciach ptaskich — np. w kosci miednicznej.
Istniejg dwie metody pozyskania komérek macierzystych: pobranie z krwi obwodowej, ktore
stosowane jest w okoto 85% przypadkéw oraz pobranie szpiku kostnego (nie rdzenia kregowego!) z
talerza kosci biodrowe;j.

Czy mozna samemu wybraé metode przeszczepu komérek macierzystych?

Wybdr metody pobrania krwiotwérczych komoérek macierzystych nalezy do lekarza prowadzacego
Pacjenta. Wptyw na wybor metody pobrania moze miec¢ kilka czynnikéw, takich jak: wiek i stan ogélny
Pacjenta, rodzaj i stan choroby Pacjenta, stan zdrowia Dawcy, waga Biorcy i Dawcy. Preferencje
Dawcy uwzgledniane sg w kazdym przypadku, gdy jest to mozliwe, jednak decydujac sie na zostanie
potencjalnych Dawcg szpiku, trzeba by¢ przygotowanym na pobranie szpiku obiema metodami.

Jakie ryzyko zwigzane jest z pobraniem szpiku kostnego?

Poniewaz pobranie szpiku kostnego bez znieczulenia byloby bolesne, konieczna jest petna narkoza.
Ryzyko zagrazajgcych zyciu komplikacji zastosowania petnej narkozy lekarze oceniajg na mniej niz
1:50.000. Po pobraniu u Dawcy mogg wystepowaé bdle zwigzane z naktuciami (podobne do



sttuczenia lub uderzenia sie o kant stotu w miejscu wkiucia) oraz w sporadycznych przypadkach
mdiosci, bedgce efektem petnej narkozy.

Czy Dawca po pobraniu szpiku kostnego lub komoérek macierzystych moze odczuwaé
dolegliwosci?

Dolegliwosci w przypadku pobrania szpiku kostnego sg gtéwnie wynikiem punkcji szpiku (receptory
bolowe na okostnej), zranienia tkanki oraz utraty krwi. Bol wystepuje z reguly bezposrednio po
pobraniu, a jego nasilenie moze sie znacznie waha¢ — zaréwno pod wzgledem czasu trwania, jak
i intensywnosci (czesto opisywane jest uczucie zblizone do uderzenia o krawedz stotu). Zazwyczaj
bdle ustepujg po kilku dniach. Dawcy moga odczuwac ostabienie i spadek tolerancji wysitku ze
wzgledu na utrate krwinek czerwonych.

W przypadku pobrania komoérek macierzystych z krwi obwodowej dochodzi do pobudzania produkcji
komarek macierzystych, przez wytwarzany przez organizm, a w trakcie procedury podawany w formie
zastrzykow, czynnik wzrostu — G-CSF.

W zwigzku z tym wystepowa¢ mogg dolegliwosci grypopodobne: bdle kostno-stawowe, bole miesni,
stany podgorgczkowe. Zazycie lekkiego srodka przeciwbélowego eliminuje je w skuteczny sposob.
Dolegliwosci ustepujg po zakonczeniu podawania czynnika wzrostu.

Jak diugo trwa rekonwalescencja po pobraniu szpiku kostnego?

Czas rekonwalescencji jest zréoznicowany. Niektérzy Dawcy wracajg do formy juz po uptywie jednego
do dwaoch dni, inni potrzebujg nieco wiecej czasu, zwykle nie jest to wiecej niz pie¢ dni. Ubytek szpiku
kostnego ulega catkowitej regeneracji juz po uptywie dwoch tygodni.

Czy szpik kostny ma cos wspdlnego z rdzeniem kregowym?

Nie — nie ma nic wspdélnego — jest to tylko szeroko rozpowszechnione nieporozumienie. Rdzen
kregowy pozostaje w procesie pobrania absolutnie nienaruszony. Nie ma wiec niebezpieczenstwa
jakiegokolwiek porazenia.

Jak finansowana jest dziatalnos¢ Fundacji DKMS?

Przy finansowaniu rejestracji nowych potencjalnych Dawcow Fundacja DKMS zdana jest na datki
pieniezne od 0s6b prywatnych i instytucji. Koszt rejestracji jednego potencjalnego Dawcy wynosi
180 zh. Ministerstwo Zdrowia refunduje natomiast koszty prowadzenia szczegodtowej typizacji przy
poszukiwaniu Dawcy dla konkretnego Pacjenta oraz organizacji pobrania komorek macierzystych.
Dziatalnos¢ Fundacji DKMS jest co roku poddawana weryfikacji przez biegtych rewidentow
ksiegowych.

Czy na czas zabiegu otrzymam zaswiadczenie lekarskie?
Tak, Dawca otrzymuje zaswiadczenie lekarskie. Kodeks pracy gwarantuje Dawcy szpiku 100%
wynagrodzenie za czas jego nieobecnosci w pracy (zwigzanej zaréwno z badaniami wstepnymi, jak
i pobraniem komérek macierzystych bgdz szpiku od Dawcy).

Jakie ryzyko zwigzane jest z pobraniem komérek macierzystych z krwi obwodowej?

Pobranie komérek macierzystych z krwi obwodowej nie wymaga ani narkozy, ani stacjonarnego
pobytu Dawcy w szpitalu. Metoda pobrania komérek macierzystych z krwi obwodowej stosowana jest
w medycynie od roku 1988, za$ w przypadku Dawcow DKMS od roku 1996. Nie sg znane zadne
odlegte w czasie skutki uboczne stymulacji czynnikiem wzrostu G-CSF. W praktyce klinicznej nie
zaobserwowano do tej pory zadnych wtornych skutkow stosowania tej metody.

Dlaczego w Polsce nadal tak mato ludzi decyduje sie na to, aby zosta¢ Dawca szpiku?

Przede wszystkim wynika to z niewiedzy. Wiekszo$¢ osob, ktéra chce poméc innym boi sie, ze ratujgc
komus$ zycie narazi swoje zdrowie. Istnieje stereotyp zwigzany z oddaniem szpiku kostnego. Duza
strzykawka, zastrzyk w kregostup i paraliz. Tymczasem jest to nieprawda. Drugim czynnikiem sg
oczywiscie finanse. Badania potencjalnych Dawcéw sg kosztowne. | w naszym przypadku (Fundac;ji)
nie sg finansowane przez Ministerstwo Zdrowia, tylko ze srodkéw wtasnych Fundacji (m.in. darowizny
od instytucji i 0s6b prywatnych, 1%).

Czego ludzie najczesciej sie obawiaja?

Z doswiadczenia wiemy, ze ci, ktérzy chcg poméc innym, obawiajg sie przede wszystkim o wiasne
zdrowie i zycie. A tak naprawde zostanie Dawcg szpiku nie wigze sie z oddaniem czegos kosztem nas
samych — tak jak to jest w przypadku oddania nerki.



Ludzie, ktérzy chcag zosta¢ Dawcami szpiku obawiajg sie, ze bedzie to zwigzane z kosztami. Na etapie
rejestracji i badania materialu genetycznego w celu okreslenia cech zgodnosci antygenowej (na
podstawie ktérych poszukuje sie zgodnego genetycznie blizniaka). Dawca nie ponosi kosztéw
badania. Jesli oczywiscie ktos moze wesprzeé¢ Fundacje i oprocz rejestraciji pokry¢ koszty badania, to
jestesmy bardzo wdzieczni. Natomiast wsparcie finansowe nie jest warunkiem dokonania rejestraciji.
Na etapie pobrania komoérek macierzystych z krwi obwodowej lub szpiku z talerza kosci biodrowej
Dawca nie ponosi zadnych kosztéw. Dawca otrzymuje zwrot wszystkich kosztéw dojazdu do kliniki,
ewentualnego pobytu w hotelu, kosztéw nieobecnosci w pracy i ewentualne kosztéw opieki nad
dzie¢mi w czasie zabiegu, etc. Nalezy pamietaé, ze zostanie Dawcg jest wolontaryjne i ustawowo nie
moze by¢ z tego tytutu pobierane wynagrodzenie, zwracane sg natomiast wszelkie koszty poniesione
przez Dawce.

Dotaczajac do bazy dawcow Fundacji DKMS stajemy sie potencjalnym Dawcg dla Pacjentéw
w Polsce czy na calym swiecie?

Dotaczajgc do bazy Dawcéw Fundacji DKMS mozemy zosta¢ Dawcg dla Pacjenta zaréwno w Polsce,
jak i gdziekolwiek na swiecie. Fundacja DKMS zarzadza petnymi danymi osobowymi Dawcow, jak
rowniez danymi sensytywnymi, czyli dotyczgcymi stanu zdrowia. Zbiér danych osobowych
prowadzonych przez Fundacje DKMS wpisany jest do ksiegi rejestrowej w GIODO (Gtéwny
Inspektorat Ochrony Danych Osobowych) pod numerem 077862. Dane DawcOw w postaci
anonimowej (wiek, pte¢, wyniki typowania antygendw HLA) sa przekazywane do bazy Swiatowej
BMDW. Potencjalny Dawca z Polski dostepny jest dla Pacjenta z Niemiec, Australii czy Norwegii, tak
samo, jak potencjalny Dawca z USA, Francji czy tez Wioch moze uratowac¢ zycie Pacjentowi z Polski.

llu Dawcéw w Polsce zostalo juz zarejestrowanych za posrednictwem DKMS Polska?

W czasie naszej dziatalnosci zarejestrowaliSmy 1 734 723 (lipiec 2020) potencjalnych Dawcéw. To w
dalszym ciggu kropla w morzu potrzeb, ale to kolejne potencjalne szanse na nowe zycia. Ponad 8 223
(lipiec 2020) oso6b z bazy Fundacji DKMS oddato swoje komérki macierzyste lub szpik, dajgc szanse
na nowe zycie Pacjentom zarbwno w Polsce, jak i na $wiecie. Dla poréwnania
w Niemczech, panstwie o dwukrotnie wyzszej populacji jest ponad 6 719 179 potencjalnych Dawcdéw,
podczas gdy w Polsce tylko 1 734 723.

Czy Dawcy sg ubezpieczeni?

Tak, Dawcy sg ubezpieczeni i to juz w momencie dokonywania rejestracji. Podczas rejestracji kazdy
Dawca jest ubezpieczony na kwote 50 000 Euro, a w momencie zapytania o Dawce i uruchomienia
procedury pobrania komoérek macierzystych badz szpiku kazdy Dawca ubezpieczony jest na kwote
150 000 Euro.



