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Leukamie ist heilbar.
Mit lhrer Hilfe.

Knochenmarkspendezentrale / Stammzellregister

Sehr geehrte Damen und Herren,

die Daten unseres heurigen Jahresberichtes zeigen, dass es uns gelungen ist, fiir mehr
als 1.000 Patienten mit Leukdmie oder einer anderen hdmatologischen Erkrankung einen
gewebevertraglichen Blutstammzellspender zu finden. Wahrend es in den Anfangen
unserer Tatigkeit jahrlich nur wenige Patienten waren, fiir die wir einen Spender finden
konnten, waren es im Jahr 2008 fast einhundert Patienten. Unsere Organisation hat im
vergangenen Jahr also alle drei Tage einen Patienten mit einem Spender versorgt - und
mit dieser Spende der Patientin/dem Patienten eine Chance zu liberleben geboten.

Diese optimale Versorgung der dsterreichischen Patienten ware nicht moglich, wenn nicht
die Lebensretter selbst persdnlich fiir schwerkranke Patienten zuverldssig zur Verfiigung
stiinden. Spender von Blutstammzellen haben sich in den letzten Jahren als groBartige,
tiberaus verldssliche und hilfreiche Partner erwiesen. Selbst wenn das Datum der ur-
spriinglichen Registrierung viele Jahre voriiber ist, kommen die meisten Spender prompt
zu den Voruntersuchungen und erkldren sich bereit, Blutstammzellen zu spenden. Diesen
Personen - den Lebensrettern, die freiwillig, unbezahlt und ohne den Patienten persénlich
zu kennen, ihre Spende leisten - gilt in allererster Hinsicht unser Dank.

Wir wollen uns aber auch bei allen Institutionen, mit denen wir seit vielen Jahren eine

hervorragende Zusammenarbeit haben, bedanken: Bei den Osterreichischen Blutbanken,
den Osterreichischen Transplantationszentren, den Krankenkassen, der dsterreichischen
Agentur fiir Gesundheit und Erndhrungssicherheit, dem &sterreichischen Bundesinstitut
fiir Gesundheitswesen und dem Bundesministerium flir Gesundheit.

Ganz besonders wollen wir uns auch heuer bei den Personen bedanken, die uns durch
ihren ganz personlichen Einsatz in vieler Hinsicht unterstiitzt haben: Durch die Organisa-
tion von Blutabnahmeaktionen von Spendern, durch das Ausrichten von Benefizkonzerten
und -veranstaltungen, durch das kostenlose Mitwirken bei Benefizkonzerten, durch die
Mithilfe bei Benefizkonzerten oder einfach durch ihre finanzielle Unterstiitzung: lhnen
allen ein groBes Dankeschon!

Univ.Prof.Dr. Agathe Rosenmayr
Arztliche Leiterin
der Osterreichischen Knochenmarkspendezentrale

Dkfm. Editha Freistadter
Geschéftliche Leiterin

der Osterreichischen Knochenmarkspendezentrale



Internationale Koordination der
Spendersuche: MMag. Andrea
Mitterschiffthaler.

Telekommunikation als notwendige
Voraussetzung der internationalen
Zusammenarbeit.

Der Transportcontainer mit
Blutstammzellen wird liberbracht.
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Heilung der Leukamie

Manche Formen von Leukdmie oder anderen bdsartigen Bluterkrankungen sind nur durch
Transplantation von Knochenmark oder Blutstammzellen heilbar. Wenn in der Familie des
Patienten kein passender Spender gefunden werden kann, ist es notwendig, einen nicht
verwandten Freiwilligen zu finden, der mit dem Patienten gewebevertraglich ist. Die
Suche nach dem passenden Spender im internationalen Spenderpool von 13 Millionen
Spendern verlangt ein hohes Mal3 an Know-how, erstklassige EDV und optimale Zusam-
menarbeit mit den zustdndigen Labors und ist dadurch extrem zeit- und kostenintensiv.

Spende von Blutstammzellen

Bei der Transplantation von gesunden Blutstammzellen eines gewebevertraglichen Spen-
ders werden die Blutstammzellen aus dem Blut des Spenders, entweder durch Knochen-
markpunktion direkt aus dem Beckenknochen gewonnen oder durch eine Venenpunktion
und eine ,Blutwasche" am Zellseparator - ein Vorgang ahnlich einer langer dauernden
Blutspende.

Wir finden den gewebevertraglichen Spender

Nur die Blutstammzellen eines vollstdndig gewebevertraglichen Spenders garantieren
den Erfolg einer Transplantation. Die Wahrscheinlichkeit, dass zwei Personen gewebever-
traglich sind, liegt im Durchschnitt nur bei eins zu einer halben Million. Weltweit stehen
bereits 13 Millionen Spender im internationalen Spenderpool zur Verfligung. In groBen
internationalen Computersystemen werden die Daten aller erreichbaren Spender welt-
weit in Evidenz gehalten. Damit in kiirzester Zeit ein optimal passender Spender gefun-
den werden kann, missen diese internationalen Computernetzwerke weltweit rund um
die Uhr zur Verfiigung stehen.

Wir helfen bei der Organisation des Transports des gewebevertraglichen
Knochenmarks zum Spender

Das Computersystem eines jeden Landes hilt die Daten der eigenen Spender in Evidenz
und spielt diese Daten regelmaBig in das internationale Spendernetzwerk - den interna-
tionalen Spenderpool - ein. Bei Bedarf sucht das nationale Register in diesem Spender-
pool nach dem passenden Spender. Ist ein Spender gefunden, spendet dieser im eigenen
Land. Den Transport vom Spenderzentrum zum Transplantationszentrum organisiert in
Osterreich die Osterreichische Knochenmarkspendezentrale in Zusammenarbeit mit dem
Transplantationszentrum, welches die gespendeten Blutstammzellen importiert, entge-
gennimmt und unverziiglich dem Patienten transplantiert.
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Die Organisationsform als Osterreichische Knochenmarkspendezentrale
(= Fonds Osterreichisches Stammzellregister)
Um diese Aufgaben erfiillen zu kdnnen, steht die Osterreichische Knochenmarkspende-

zentrale mit allen Transplantationszentren und mit allen Blutbanken (= Spenderzentren)
in Osterreich in standiger Verbindung.
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Abb.1: Struktur des Osterreichisches Stammzell-Registers ,Fonds Osterreichisches Stammzellregister”

Internationale Einbindung

Um diesen Versorgungsaufgaben ordnungsgemaB nachkommen zu kdnnen, unterhalt die
Osterreichische Knochenmarkspendezentrale enge internationale Verbindungen mit den
internationalen Computernetzwerken. ,Bone Marrow Donors Worldwide" (BMDW) ist ein
zentral strukturiertes Computersystem, das einen Uberblick liber die aktuell zur Verfii-
gung stehenden Spender bietet. ,European Marrow Donor Information System" (EMDIS)
ist ein internationales interaktives System, in dem die Computer miteinander kommu-
nizieren und auf Anfrage aktuelle Informationen {liber derzeit zur Verfiigung stehende
gewebevertragliche Knochenmarkspender fiir Patienten mit bestimmten Gewebemerk-
malen liefern.

Internationale Dachorganisation

Die ,World Marrow Donor Association” (WMDA) ist die internationale Dachorganisation
aller nationalen Register. Diese Organisation erarbeitet Empfehlungen und Richtlinien
furr die nationalen Stammzell-Register, erstellt Vorgaben fiir Qualitdtsmanagement und
ist gerade dabei, ein internationales Qualitatskontroll- und Akkreditierungssystem fiir
nationale Stammzell-Register zu etablieren. Diese internationale Zusammenarbeit dient
der Optimierung der Versorgung aller Leukdmiepatienten mit passenden Spendern.



Besprechung mit Mitarbeiterinnen
des Wiener Spenderzentrums.

Blutabnahmeaktion des Vereins
.Leben Spenden - KMT".

Blutabnahmeaktion des Vereins
.Geben fiir Leben" Knochen-
markspende Vorarlberg.
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Rekrutierung von Knochenmarkspendern und Spendern von
Blutstammzellen: In den osterreichischen Spenderzentren und
durch engagierte gemeinniitzige Vereine

Die Aufklarung und Information von Menschen, die Knochenmarkspender werden wollen
und die Rekrutierung neuer Spender erfolgt in den Osterreichischen Blutbanken. Diese
Tatigkeit ist flr die Aufrechterhaltung des dsterreichischen Spenderpools von zentraler
Bedeutung. Denn jihrlich miissen durch das Uberschreiten der Altersgrenze mehr als
1.000 Spender aus dem Osterreichischen Spenderpool inaktiviert werden. Daher ist auch
die Unterstiitzung durch gemeinniitzige Vereine und Organisationen bei der Rekrutierung
von Spendern fiir Osterreich besonders wichtig.

Aufnahme neuer Knochenmarkspender in den Blutbanken und
transfusionsmedizinischen Instituten

Die osterreichischen Blutbanken haben zusatzlich zur Versorgung der groBen Osterrei-
chischen Krankenhauser mit Blutkonserven, Blutplasma und Thrombozytenkonzentraten
und vielen anderen transfusionsmedizinischen Leistungen auch die Information und Re-
krutierung von Knochenmarkspendern und die Durchfiihrung der Gewebetypisierung die-
ser Spender als Aufgaben libernommen. Im Jahre 2008 wurden von den dsterreichischen
Blutbanken 2.066 Spender neu erfasst und einer Gewebetypisierung unterzogen.

Rekrutierung neuer Knochenmarkspender durch gemeinniitzige
Vereine und Organisationen

Im Jahr 2008 fanden mehrere sehr erfolgreiche Rekrutierungsaktionen statt. Die gréBten
unter ihnen waren am 27. Janner in Lustenau, am 5. Mai in Schwarzach und am 13. Mai
in Feldkirch im Bundesland Vorarlberg. Zwei weitere groBe Blutabnahmeaktionen fanden
im April 2008 in Niederdsterreich statt. Am 13. Marz 2008 wurde weiters eine erfolg-
reiche Blutabnahmeaktion in Stadl-Paura, Oberdsterreich, durchgefiihrt.

Zentrale Speicherung der osterreichischen Spenderdaten

Die zentrale Speicherung der medizinischen Daten aller dsterreichischen Spender obliegt
der Osterreichischen Knochenmarkspendezentrale. Die dsterreichische Zentrale erhilt
diese Daten aus den Blutbanken und leitet sie regelmaBig in die internationalen Com-
puternetzwerke weiter, damit die Spender in den internationalen Computersystemen
aufscheinen und von dort aus auch aktuell abgerufen werden kénnen. Besonders wich-
tig sind hier die Verschliisselung und der Schutz der Spenderdaten. Die Spenderdaten
werden den internationalen und nationalen Richtlinien entsprechend anonymisiert und
durch besondere Sicherheitsvorkehrungen geschiitzt.
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Wenn ein Spender als Lebensretter gebraucht wird:
Spenderzentren als Ansprechpartner

Wenn ein potentieller Spender/eine potentielle Spenderin als Lebensretter identifiziert
ist, wird er noch einmal gefragt, ob er zu spenden bereit ist. Wenn der Spender/die Spen-
derin einverstanden ist, wird er in einem sehr ausfiihrlichen Informationsgesprach lber
alle Eventualitdten der Spende aufgekldrt. Eine internistische Untersuchung und eine
Blutabnahme stellen sicher, dass der Spender gesund und frei von Infektionskrankheiten
ist. Erst nach Uberpriifung des aktuellen gesundheitlichen Status des potentiellen Spen-
ders und nach seiner nochmaligen Einverstandniserklarung kann das Startzeichen fiir die
tatsdchliche Spende gegeben werden.

Betreuung der Spender vor, wiahrend und nach der Spende

Wenn ein Spender/eine Spenderin definitiv fiir eine Spende ausgewahlt worden ist,
wird er bei allen Schritten vor, wahrend und nach der Spende von einem Mitarbeiter des
Spenderzentrums/der Blutbank, bei der er registriert ist, begleitet und betreut. Jederzeit
besteht fiir die Spender die Moglichkeit, zusétzliche Fragen zu klaren und weitere Infor-
mationen einzuholen.

Die Spende selbst

Die Spende von Blutstammzellen erfolgt in der Blutbank, wo der Spender gemeldet ist.
Wenn die technische Ausriistung der Blutbank fiir eine ,Blutwésche” (Blutstammzell-
Pherese) nicht gegeben ist, erfolgt die Spende in einer benachbarten Blutbank mit
entsprechender technischer Ausriistung. In den seltenen Fallen, wo eine Knochenmark-
spende unter Vollnarkose notwendig ist, wird diese in dem, dem Wohnort des Spenders
am ndchsten gelegenen, entsprechend ausgeriisteten Krankenhaus durchgefiihrt. Die
moderne Form zu spenden - die Blutstammzellspende - ist heute die weitaus hdufigste
Form der Spende.

Langzeit-Nachbetreuung der Spender

Es ist international blich, die Spender auch in den Jahren nach der Spende in
regelmaBigen Zeitabstanden Uber inr Befinden zu befragen und Blutkontrollen durch-
zufiihren. Daher erfolgt in den Spenderzentren eine regelmaBige Spendernachsorge.
Dariiber hinaus werden zahlreiche Spender befragt, wie sie die Spende personlich erlebt
haben. Viele dieser Freiwilligen sagen, dass die Spende fiir sie personlich sehr wichtig
war und dass sie es jederzeit wieder machen wiirden. Oft haben die Spender den groBen
Wunsch, von ,ihrem" Patienten Nachrichten liber seine Genesung zu horen.
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Blutstammzell-Spende:
Die Vene wird punktiert.
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Blutstammzell-Spende:
Dann folgen ein paar Stunden
am Zellseparator.
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Nach der Spende:
Miide, aber gliicklich.



Finanzbericht

Bilanz und Erfolgsrechnung der Osterreichischen
Knochenmarkspendezentrale

Die Erfolgsrechnung der Osterreichischen Knochenmarkspendezentrale zeigt, dass 14%
Fordermittel von Krankenkassen, Bund und Landern und 5% Spendenmittel aus Bene-
fizkonzerten und Spendeneingingen zu den Einkiinften beitragen und so das Uberleben
und Funktionieren der Organisation gewahrleisten. Ein groBer Teil der Mittel erfolgt
durch die Erldse, welche die Bereitstellung von Knochenmark- und Blutstammzell-Prapa-
raten in alle Welt einbringen.

Die Ausgaben der Osterreichischen Knochenmarkspendezentrale erfolgen in erster Linie
fiir die internationale Spendersuche, Gemeinkosten, Personalkosten und Kosten fiir Be-
stimmungen von Spendern.

AUSGABEN EINNAHMEN

436.713

Férderungen:
112.366 Krankenkassen

73.216
89.100

Kosten f. Aktionen Internationale 88370 gEinnahmen f. Internationale

Spendersuche THON B Aktionen Spendersuche Q360

Einnahmen aus

Gemeinkosten Knochenmarkspenden

792.169 785.661

Insgesamt € 2.379.356 Insgesamt € 2.379.356

Abb.15: Einnahmen und Ausgaben der Osterreichischen Knochenmarkspendezentrale im Jahr 2008.

Spendengiitesiegel

Die Osterreichische Knochenmarkspendezentrale ist Tragerin des dsterreichischen Spen-
dengiitesiegels. Dieses wird jahrlich auf ein Jahr verliehen und ist das Resultat einer
genauen Priifung der Gebarung durch einen Wirtschaftstreuhdnder, eine Priifung, die
anschlieBend von der Kammer der Wirtschaftstreuhdnder bestatigt wird.

Spendenbegiinstigungsbescheid

Die Osterreichische Knochenmarkspendezentrale ist Inhaberin des Spendenbegiinsti-
gungsbescheides: Spenden fiir die Organisation sind in jedem Falle als Sonderausgaben
von der Einkommensteuer absetzbar.
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