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Zusammenfassung

Das Zentrale Knochenmarkspender-Register
Deutschland (ZKRD) ist hier zu Lande die Informa-
tionsdrehscheibe bei der Suche nach geeigneten
nicht verwandten Blutstammzellspendern. Als
Kompetenzzentrum fiir diesen hoch spezialisierten
Bereich der medizinischen Versorgung gestaltet das
ZKRD den komplexen Prozess der Spendersuche im
In- und Ausland so schnell, effizient, transparent
und wirtschaftlich wie moglich. Im Rahmen seiner
Dienstleistungen wickelt es auch alle dabei an-
fallenden Leistungen von der Auftragserteilung bis
zur Abrechnung mit den Kostentragern ab. Dartiber
hinaus erfiillt es noch vielféltige weitere beratende
und organisatorische Funktionen und nimmt im
internationalen Vergleich zusammen mit dem US-
amerikanischen National Marrow Donor Program
(NMDP) eine Spitzenposition ein.

Summary

The German National Bone Marrow Donor
Registry (ZKRD) is the nation’s informational hub
with respect to the search for an unrelated blood
stem cell donor. As a centre of competence for this
highly specialized field of medical care, the ZKRD
organizes the search for donors at a national and
international level in order to assure that this
complex process operates as quickly, efficiently,
transparently and economically as possible. Its
service framework includes coordinating all steps
from the initial request to reimbursing all costs
incurred and billing the insurance companies.
Additionally, the ZKRD fulfils a wide array of
consulting and organizational functions and,
along with the U.S. National Marrow Donor
Program (NMDP), holds a leading position at

an international level.

Vorgeschichte
und Griindung

Seit den frihen 1970er Jahren
wurde in Uim an der Universitat und
dem dortigen Institut des DRK-Blut-
spendedienstes Baden-Wirttemberg
Pionierarbeit im Bereich der Kno-
chenmarktransplantation  geleistet
und dabei auch eines der ersten
deutschen Laboratorien flr Gewe-
betypisierung etabliert. Um die
schwierige Suche nach geeigneten
nicht verwandten Spendern fir sol-
che Transplantationen zu erleich-
tern, begannen Professor Shraga
Goldmann und Dr. Carlheinz Mdiller
von der Ulmer Arbeitsgruppe Im-
mungenetik im Jahre 1989 — also vor
ziemlich genau 20 Jahren — die Da-
ten freiwilliger Spender von Blut-
banken aus ganz Deutschland in an-
onymer Form zu sammeln. Um die

vielen aus dem In- und Ausland ein-

gehenden Anfragen effizient bear-

beiten zu kdnnen, entwickelten sie
eine Datenbank flr Spender und
Patienten sowie ein Computerpro-
gramm zur Auswahl passender
Spender. Eine finanzielle Unterstit-
zung der Stefan-Morsch-Stiftung in
Birkenfeld erméglichte damals diese
ersten Schritte hin zu einem zentra-

len Spenderregister fir Deutsch-

land.

Fast gleichzeitig entstand im nie-
derlandischen Leiden die Initiative
Bone Marrow Donors Worldwide
(BMDW), die die Gewebetypen von
allen freiwilligen Spendern weltweit
sammelt. Diese stehen dann allen
mit der Suche nach geeigneten
Spendern befassten Stellen weltweit
fUr Anfragen zur Verflgung, so dass
man sich vor allem am Anfang einer
Suche schnell einen umfassenden
Uberblick verschaffen kann. Selbst-
verstandlich hat die Ulmer Gruppe

mit den dortigen Kollegen von An-




fang an kooperiert. Der nachste

wichtige Schritt hin zu einer elektro-
nischen Vernetzung der Spenderre-
gister war ein Jahr spéter die Ein-
richtung des ,European Donor Sec-
retariat“ in Paris, zu dem noch im
selben Jahr von Ulm aus die erste
direkte Computerverbindung in Be-
trieb ging. So waren 1990 zwar we-
sentliche Grundsteine fUr ein natio-
nales Register und dessen internati-
onale Einbindung gelegt, es bestand
aber im Vergleich zu unseren Nach-
barn noch ein enormer Nachholbe-
darf vor allem hinsichtlich der Zahl
der registrierten Spender. Doch das

sollte sich bald andern.

Anfang 1991 stellte die deutsche
Krebshilfe die Mittel fur die HLA-DR-
Typisierung von zehntausend Zy-
tapheresespendern als Knochen-
markspender bereit. Fast zeitgleich
begannen auch die DKMS Deutsche
Knochenmarkspenderdatei und eine
zunehmende Zahl weiterer Spender-

dateien mit der aktiven Werbung

freiwilliger Spender in groBem Stil.
Aufgrund dieser wirkungsvollen Ak-
tivitaten stieg die Anzahl der deut-
schen Spender noch 1991 von rund
2.000 auf fast 50.000 und wuchs

von da an rapide weiter.

Ende 1991 begann das Bundesmi-
nisterium flr Gesundheit (BMG) den
Bereich der Blutstammzellspende zu
férdern und erkannte dabei, dass
parallel zur Werbung und Registrie-
rung der Spender integrierende orga-
nisatorische Strukturen geschaffen
werden mussten. Diese sollten insbe-
sondere eine effiziente Spendersuche
ermdglichen und die aus ethischen
Grinden unabdingbare Anonymitat
von Spendern und Patienten sicher-
stellen. Aufgrund der umfangreichen
Vorarbeiten der Arbeitsgruppe von
Prof. Goldmann und des in Um fur
das gesamte fachliche Umfeld vor-
handenen Expertenwissens erhielt
der damalige DRK-Blutspendedienst
Baden-Wirttemberg vom BMG den

Auftrag, in Ulm das zentrale bundes-

Quelle: IKT Ulm

weite Register mit anonymen Spen-
derdaten aufzubauen und ein System
fUr eine effektive Spendersuche zu
entwickeln. Im Mai 1992 wurde da-
her das Zentrale Knochenmarkspen-
der-Register fur die Bundesrepublik
Deutschland (ZKRD) als gemeinnut-
zige Gesellschaft mit beschrankter
Haftung gegriindet und der vom BMG
definierte Aufgabenrahmen in die Sat-

zung des ZKRD aufgenommen.

Aufgaben des ZKRD

In erster Linie soll das ZKRD als
zentrales Bindeglied zwischen den
vielfaltigen beteiligten Organisati-
onen den Prozess der Spender-
suche vereinfachen und beschleuni-
gen. Die ursprunglichen Kernauf-
gaben, namlich die Pflege einer
zentralen Datenbank der Spender
und die Abrechnung aller Leistungen
mit den Kostentragern, waren der
Kristallisationspunkt fir ein breites

Spektrum an Organisations- und
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Anzahl

Dienstleistungen, die das ZKRD in-
zwischen als Kompetenzzentrum fur
diesen Bereich ausweisen. Das soll
nachfolgend an den wichtigsten Bei-

spielen genauer erlautert werden.

Standig aktuelle
Spenderdatenbank

Die Entwicklung, die das ZKRD in
den bald zwei Jahrzehnten seines
Bestehens zusammen mit seinen
engsten Partnern genommen hat,
kann mit Fug und Recht als Erfolgs-
geschichte bezeichnet werden. In
dieser Zeit haben die deutschen
Spenderdateien in einer beispiel-
losen Geschwindigkeit einen Spen-
derpool aufgebaut, durch den das
ZKRD schon seit 1994 das zweit-
groBte Register der Welt ist und heu-
te auf die Daten von Uber 3,4 Millio-

nen Spendern zurlickgreifen kann.

Taglich werden rund 1.000 neue
Spender aufgenommen und die Da-
ten von etwa 2.000 Spendern aktu-
alisiert. Diese Daten werden dem
ZKRD zeitnah und fast ausschlie3-
lich auf elektronischem Wege Uber-
mittelt und stehen damit fUr eine Su-
che jederzeit aktuell fur alle Pati-

enten weltweit zur Verfigung.

Identifikation geeigneter
Spender weltweit

Im Auftrag von rund 20 deutschen
Sucheinheiten sucht das ZKRD fur
jahrlich Uber 2.000 deutsche Pati-
enten im In- und Ausland nach ge-
eigneten Blutstammzellspendern und
erhalt zudem Uber 17.000 Suchan-
fragen fur Patienten aus dem Aus-
land. In der ZKRD-Datenbank wer-
den allndchtlich die neuen oder ak-

tualisierten Spenderdaten mit denen

Suchen fiir deutsche Patienten
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aller Patienten verglichen, um poten-
tiell passende Spender sofort zu er-
kennen und an die Sucheinheiten
bzw. an die auslandischen Register
zu melden. Um den Kreis der po-
tentiellen Spender einzuengen und
schlieBlich den am besten geeig-
neten Spender zu identifizieren, sind
oft weitergehende Untersuchungen
notig. Dazu z&hlen vor allem immer
genauere und umfassendere Be-
stimmungen des Gewebetyps (sog.
HLA-Merkmale). Im Rahmen der
endgultigen Auswahl werden die
Daten der in Betracht gezogenen
Spender schlieBlich ein letztes Mal
durch Untersuchung einer frischen
Blutprobe kontrolliert (Bestatigungs-
typisierung, ,confirmatory typing®)
und gleichzeitig die relevanten Infek-
tionsparameter bestimmt. Die Ab-
wicklung all dieser Auftrdge und die
Dokumentation und Weiterleitung der
Ergebnisse an die entsprechenden
Kooperationspartner erfolgt Uber das

ZKRD.

Koordination der
patientenbezogenen Abldufe

Im ZKRD laufen alle Informationen
und Daten rund um die Spender-
suche zusammen. Die Prufung, Do-
kumentation und Weiterleitung der
patientenbezogenen Anforderungen

<
Abbildung 1

Die Zahl der deutschen Patienten, die einen nicht
verwandten Blutstammzellspender benétigen, hat sich
— vor allem durch den medizinischen Fortschritt — seit
2000 beinahe verdoppelt.
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Abbildung 2

wie auch der erzielten Ergebnisse ist
eine zentrale Aufgabe des Registers.
Eine Fulle strenger Plausibilitatspru-
fungen ist an allen kritischen Stellen
in die Programme und Ablaufe des
ZKRD integriert, damit Fehler und
Unstimmigkeiten frlhzeitig erkannt,
abgeklart und gegebenenfalls sofort
korrigiert werden kénnen. Die Sicher-
stellung eines vollstédndigen, konsis-
tenten und validen Datenbestandes

hat im ZKRD oberste Prioritat.

Auch nachdem ein passender
Spender identifiziert ist, unterstitzt
das Register seine Kooperations-
partner weiter bis zur Spende und
Transplantation. Immer haufiger ge-
schieht das in Form eines sogenann-
ten ,Work-Up-Management®, mit dem
in einem komplizierten, streng gere-

>
Abbildung 3

Die Zahl der internationalen Patienten, die die Dienste
des ZKRD in Anspruch nehmen, hat sich auch durch
zunehmende Vernetzung der Register seit 2000 fast

vervierfacht.

Nach 18 Jahren schnellen Wachstums sind in Deutschland rund dreieinhalb Millionen

gelten Ablaufplan alle Schritte be-
gleitet werden. Damit wird sicherge-
stellt, dass Entscheidungen zeitge-
recht getroffen und alle Informationen
zuverldssig kommuniziert werden.
Dies kann von der Terminabstim-
mung zwischen Transplantations-
einheit und Spenderdatei bis zur

Organisation des Kuriertransports

freiwillige Blutstammzellspender registriert.

und dem Informieren der Fluggesell-
schaften und Flughafen reichen.
Dabei mussen nicht nur die Import-
und Exportbestimmungen und manch
andere Besonderheiten der beteilig-
ten Lander berUcksichtigt werden,
sondern auch immer alternative Rei-
seplane erstellt werden, damit man

auf kritische Verzdgerungen oder

Suchen fiir internationale Patienten
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gar Flugausfalle vorbereitet ist. Bei
plétzlichen Schwierigkeiten und not-
wendigen Anderungen der geplan-
ten Ablaufe ist das ZKRD aufgrund
seiner standigen Rufbereitschaft im-

mer handlungsbereit.

Vergiitung aller
erbrachten Leistungen

Als zentrale Abrechnungsstelle
vergltet das ZKRD alle erbrachten
Leistungen und fuhrt die Abrech-
nung der angefallenen Kosten mit
den Kostentragern im In- und Aus-
land durch. Mit seiner umfassenden
Dokumentation schafft es damit
gleichzeitig in seinem Bereich eine
fUr das deutsche Gesundheitswe-

sen beispielhafte Transparenz. Um

auch hier noch an Effizienz zu ge-
winnen, wurden in den letzten Jah-
ren viele Ablaufe automatisiert. So
nutzt inzwischen eine stetig wach-
sende Zahl der Partner die Mdglich-
keit, Sammelrechnungen elektronisch
an das ZKRD-Netzwerk zu Ubermit-
teln. Auch das Abrechnungswesen
mit den gesetzlichen Krankenkassen
wurde letztes Jahr erfolgreich auf

den Online-Betrieb umgestellt.

Kooperation und Partner

Die Suche nach einem geeigneten
nicht verwandten Spender fur die
Transplantation von Blutstammzellen

ist ein schwieriger Prozess, an dem

Diagnosen deutscher Patienten nach Haufigkeit
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viele eigenstandige Organisationen
beteiligt sind, die Uber das ZKRD
kooperieren und teilweise schon er-
wahnt wurden. Sie sollen nun noch

einzeln kurz vorgestellt werden.

Spenderdateien

Die Spenderdateien werben, re-
gistrieren und typisieren freiwillige
Blutstammzellspender und leiten die
fr die Suche relevanten Daten der
Spender an das ZKRD weiter. Sie
sind mit dieser wichtigen Aufgabe in
den Medien naturgemaB prominent
vertreten und damit in der Offent-
lichen Wahrnehmung viel prasenter
als das ZKRD. Die Spenderdateien
flhren im Auftrag des ZKRD weiter-
gehende Untersuchungen an Spen-
dern durch, die fUr einen bestimmten
Patienten von Interesse sind. Sie
halten Uber Jahre und Jahrzehnte
Kontakt zu den bei ihnen registrier-
ten Spendern und betreuen vor
allem auch die ausgewahlten Spen-
der auf dem Weg zur Spende von
Knochenmark oder peripheren Blut-
stammzellen und danach. Das
enorme quantitative Wachstum des
Datenbestandes des ZKRD ist das
Verdienst der Spenderdateien, die
damit die Grundlage fUr die Arbeit
des ZKRD und die Leistungsféhigkeit
des gesamten deutschen Systems
der Blutstammzellspende schaffen.

<

Abbildung 4

Bosartige Bluterkrankungen (Leukdmien,

Lymphome und Myelome) stellen die Hauptindikation
flir die Blutstammzelltransplantation dar.



Sucheinheiten

In Deutschland wird die Suche
nach einem nicht verwandten Spen-
der primar von so genannten Such-
einheiten verantwortlich betreut, die
im Auftrag der Transplantationsein-
heiten aktiv werden. Sie sind meist
an einer Universitét, einer Blutbank
oder einem Institut fur Transfusions-
medizin angesiedelt oder werden von
einer Spenderdatei als eigenstan-
dige Funktionseinheit betrieben. Sie
halten regelmaBig Kontakt mit den
Arzten der von ihnen betreuten Pa-
tienten und arbeiten flr die zur
Spenderauswahl flihrenden Unter-
suchungen eng mit einem Gewe-
betypisierungslabor zusammen. Sie
entscheiden Uber die Auswahl der
Spender in Abstimmung mit der je-
weils zustéandigen Transplantations-
einheit. Die Sucheinheiten sind auf
der Patientenseite die unmittelbaren

Partner des ZKRD.

Klinische Einheiten

Die Blutstammzellen werden in
Aphereseeinheiten (flr periphere Blut-
stammzellen) oder Entnahmezentren
(fur Knochenmark) gewonnen und
den Patienten dann in den Transplan-
tationseinheiten verabreicht. Diese
klinischen Einheiten arbeiten im Pro-
zess der eigentlichen Transplanta-
tion teils direkt, teils Uber das ZKRD
und/ oder die zustandigen Spender-
dateien und Sucheinheiten zusam-

men.

Das ZKRD,
die Organisationszentrale

Das ZKRD ist in Deutschland die
zentrale Anlaufstelle flr die Suche
nach Blutstammzellspendern, die
insbesondere alle Anfragen fur Pati-
enten aus dem In- und Ausland ent-
gegennimmt. Als gemeinsamer An-
sprechpartner fur alle am Prozess

beteiligten Partner (Transplantations-

Quelle: IKT Ulm
I

einheit, Sucheinheiten und Spender-
dateien) vereinfacht es die komplexen
Prozesse, was auch eine weitgehen-
de Standardisierung und Automati-
sierung der Vorgange erlaubt. Dies
bringt klare Vorteile fUr alle Beteilig-
ten, ganz besonders, wenn Spender
oder Patient im Ausland sind und
damit internationale Kooperations-
partner involviert sind. Um hier eine
barrierefreie Kommunikation zu ge-
waéhrleisten, sprechen alle zustan-
digen Mitarbeiter im ZKRD nicht nur
flieBend Englisch, sondern oft auch

weitere Fremdsprachen.

Internationale Partner

In vielen Landern gibt es Organi-
sationsstrukturen, die dem deut-
schen System &ahneln und entspre-
chend auch ein zentrales ,Register”
haben, das als Mittler fur Anfragen
ins oder aus dem Ausland fungiert.

Wo immer dies maoglich ist, koope-
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erledigter Anteil

100 %

rieren dann deutsche Stellen Uber
das ZKRD mit den Registern des je-
weiligen Landes bzw. mit den be-
troffenen Stellen im Ausland. Wie
sehr solche vertrauten Kanéle die
Arbeit aller erleichtern, merkt man
am deutlichsten bei der Kooperation
mit Landern, in denen man es man-
gels nationaler Strukturen unmittel-
bar mit den jeweiligen lokalen Zen-
tren zu tun hat. Die Stolperschwellen
reichen von Sprachproblemen Uber
die Erreichbarkeit bis hin zu so
seltenen Kontakten, dass eine Ver-
trautheit mit der Organisation und
den dort zustandigen Personen nie
erreicht werden kann. Auf der ande-
ren Seite ermoglicht die routine-
maBige Abwicklung Uber nationale
Informa-

Zentralregister moderne

tions- und Kommunikationstechnik

effizient zum Nutzen der Patienten
einzusetzen. Das spielt in der Suche
nach Blutstammzellspendern eine

zentrale Rolle.

Informationstechnik

Nicht nur das Heraussuchen von
passenden Spendern aus einer Da-
tenbank von Uber 3 Millionen Spen-
dern, sondern auch die Abwicklung
und Dokumentation aller Vorgange,
die letztlich zur Transplantation fuh-
ren, waren quantitativ wie qualitativ
ohne Computerunterstitzung voll-
kommen unvorstellbar. So hat schon
seit den Anfangen des Ulmer Regis-
ters die Entwicklung leistungsfahiger
Software eine besonders wichtige

Rolle gespielt und die internationale

Suchdauer fiir deutsche Patienten
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Reputation des ZKRD mitbegrin-
det, noch bevor das Register auch
rein zahlenmaBig bedeutend wurde.
Heute betreibt das ZKRD eine kom-
plexe Datenbank, die mit den Com-
putersystemen der nationalen und in-

ternationalen Partner eng vernetzt ist.

Das deutsche
GerMIS-Netzwerk

Mit der Unterstltzung der Deut-
schen Telekom und der Deutschen
José Carreras Leukamie Stiftung
eV. hat das ZKRD in der zweiten
Halfte der neunziger Jahre ein Netz-
werk mit den deutschen Spender-
dateien und Sucheinheiten entwi-
ckelt und aufgebaut. Sein Name
GerMIS (German Marrow Donor In-
formation System) ist nicht nur dem
Namen nach ein Analogon zum wei-
ter unten beschriebenen internatio-
nalen Netzwerk, sondern es wurden
daraus auch viele technologische
Konzepte Ubernommen und weiter-
entwickelt. Lokale Datenbanken in
Spenderdateien und Sucheinheiten
tauschen darin Daten (von Patien-
ten und Spendern, Laborauftragen
und -ergebnissen etc.) vollautoma-
tisch Uber verschlisselte E-Mails
aus. Eine Sucheinheit kann die Da-

ten eines Patienten in einer Maske er-

<

Abbildung 5

Fiir fast ein Drittel der Patienten kann schon im
ersten Monat ein geeigneter Spender identifiziert
werden.



fassen und per Mausklick an das
ZKRD Ubermitteln. Wenig spater
sieht sie eine Liste passender deut-
scher Spender und eine Ubersicht
Uber die Spendersituation weltweit
(Bone Marrow Donors Worldwide)
auf ihrem Bildschirm. Danach fol-
gen zUgig aktuellste Spenderlisten
aus den mit dem ZKRD verlinkten
internationalen Registern. Die An-
forderung weiterer Laboruntersu-
chungen oder von finalen Spender-
blutproben sind dann nur noch ein
Mausklick und die Antworten kom-
men auf gleichem Wege papierlos.
Diese nahtlose Prozessoptimierung
ist der Hauptgrund, dass das ZKRD
den Kostentragern seit mehr als
eineinhalb Jahrzehnten steigende

Dienstleistungsqualitat zu sinkenden

Preisen bieten kann.

Das internationale
EMDIS-Netzwerk

EMDIS (European Marrow Donor
Information System) ist internationa-
les Gegenstlck, technischer Vorlau-
fer und funktioneller Rahmen fur
GerMIS. Die Entwicklung von EMDIS
begann 1992 als Gemeinschaftsiniti-
ative des ZKRD und der Register in
Frankreich (France Greffe de Moelle)

und GroBbritannien (Anthony Nolan

>

Abbildung 6

Deutschland stellt mehr als ein Viertel
der weltweit registrierten

12 Millionen Spender

Trust). Zunachst wurde EMDIS fur gut

drei Jahre von der Européischen

EinfGhrung einige Jahre langer dauerte

als erwartet, vor allem weil fast Gber-

N
N
v

Union im 3. Forschungsrahmenpro- all die nationale Infrastruktur mit- und
gramm (,Advanced Informatics in nachreifen musste. In Deutschland NES
Medicine®) geférdert. Ehrgeiziges Pro- konnte EMDIS erst seine Stérken aus- ‘:jf;g'
jektziel war es, mit der damals noch spielen, als GerMIS flachendeckend g.
sehr rudimentédren Infrastruktur der implementiert war. Seit Ende des ';
Datennetzwerke ein virtuelles euro- letzten Jahrzehnts hat EMDIS sei- :
paisches Spenderregister aufzubau- nen Siegeszug angetreten und auch _:
en. Jedes Register sollte zunachst fir vom Boom des Internets technolo- é
seine Patienten internationale Spen- gisch wie auch hinsichtlich der Koo- ;e
derlisten genauso aktuell und einfach perationsbereitschaft der Register -
und beinahe so schnell erhalten kén- profitiert.  EMDIS verbindet inzwi-
nen wie aus seiner lokalen Daten- schen Uber 20 bedeutende Register
bank. Zudem sollten alle weiteren — nicht nur in Europa, sondern auch
Prozesse der Anforderung von Leis- in Asien, Amerika und Australien. Da-
tungen und Ubermittlung von Resulta- mit sind rund 85 % aller international
ten elektronisch zwischen den Rech- verfligbaren Spender Uber EMDIS
nersystemen abgewickelt werden. erreichbar, und rund zwei Drittel
Dieses Ziel hat EMDIS weitgehend aller Patienten, fUr die weltweit eine
erreicht, wenn auch die praktische Blutstammzelltransplantation in Fra-
Spenderzahlen weltweit
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ge kommt, profitieren von der Suche

Uber EMDIS.

Die zentrale Datenbank

Die Datenbank des ZKRD umfasst
nicht nur die Daten aller verfligbaren
deutschen Spender und der natio-
nalen und internationalen Patienten,
die dringend einen Spender bendti-
gen, sondern bildet alle bei der Su-
che anfallenden Vorgdnge in ihrer
zeitlichen Entwicklung detailliert ab.
Auf dieser Datenbank operieren eine
Vielzahl von Programmen, die teils
interaktiv benutzt werden, teils voll-
automatisch im Hintergrund ablau-
fen. Der komplizierteste Teil einer
solchen Registersoftware ist das so
genannte Matching-Programm, das
fur einzelne Patienten potentiell pas-
sende Spender auswahlt und nach
ihrer Eignung klassifiziert und sor-
tiert. Hier hat das ZKRD mit Opti-
Match® ein System entwickelt, das
an Leistungsfahigkeit und Flexibilitat
allen anderen weltweit verflgbaren

Programmen deutlich voraus ist.

Patient 126583 aktiv
DE-Y% 1581 M 0P W
Identity Status Match
Age G BGr CHMV 1010 a0
10/10 ( 1y
™ nE X¥YZ 3608143 AV ALRAP
i 40 r 91 -6
bE XYZ 1176041 v PAPAP
= 2 52 F 89 - 11
bE XYZ 2103679 AV PAPAP
= 3 55 4 89 - 11
E X¥YZ 1450919 AV PPPAP
L] 4 41 F AN 67 - 28
- 103 XY 2061800 AV PPPAF
5 41 F 61 - 33
oE EYI 1979658 av PPPAP
- & 45 1 61 - 33
e X¥YZ 1726903 AV ALRRL
u L} 33 H AF N 2008-05 0 - 100
910 | L} td
™ 103 Xy 179877 AV PPAPN
~ B 61 1 0 -13
- 103 XY 266570 AV ALRAN
9 45 " 0=-0

OptiMatch® -
Spenderlisten vom Feinsten

Programme zur Auswahl passen-
der Spender waren immer schon
das Herzstlick der EDV eines Spen-
derregisters. Sie sind gleichzeitig ihr
hinsichtlich der bendtigten Algorith-
men kompliziertester und hinsicht-
lich der Rechenleistung aufwén-
digster Teil. Hauptgrund dafir ist
die Nomenklatur der Gewebetypen
(HLA-Merkmale), deren Komplexitat
in den letzten zehn Jahren geradezu

dramatisch zugenommen hat.

Vor zwei Jahrzehnten genligte es
mit den Fallstricken der serolo-
gischen HLA-Nomenklatur zurecht-
zukommen. So musste ein Pro-
gramm wissen, dass ein Spender
mit den Merkmalsangaben HLA
A9,10; B12,21; DR5,6 durchaus ein
JheiBer Kandidat“ fir einen Pati-
enten mit HLA A23,25; B44,49;

DR11,13 sein kann, nur dass die

Angaben fUr den Spender deutlich

oim
0301

nani
0602

0701
1201

pA Aor Cor pOR DR or
A* c DRBY
100 DICPIT 100 3ISCGAH 100 DIFBG 100 070101
* DICHPY - 570101 * De0z * 12CVT
85 D1XX 100 3503 a4 100 O7BRCC
& D3XX - 5701 * 12XX
99 01XX 100 3SEMD a4 100 O7FFP
* DIKUD & 574G . LovT
96 1s 68 573 99 ds 100 O7XX
33 353 63 * 12X
§7 01X 68 35AX 95 100 OTEX
* D3XX ~ 57IX * 12XX
97 01XX 68 35IX 95 100 O7FP
~ DIXX - SHX * 1ZMIVG
100 0101 D 3501 100 0401 100 0701
= pa0r = E701 = 0602 = 1201
98 1s 42 578 100 4= 19 &3
iz 353 62 Ts
100 0101 03501 100 0401 100 0701

* pIm = 5701 = 0602 = 120

ungenauer sind und sich seine
Ubereinstimmung bei weiteren Un-
tersuchungen moglicherweise nicht

bestatigen wird.

Inzwischen ist die Situation sehr
viel komplizierter geworden. Die HLA-
Merkmale werden heute fast aus-
schlieBlich mit DNA-basierten Metho-
den bestimmt. Die Zahl der an den
einzelnen Genorten bekannten Merk-
male (Allele) hat sich von rund
Hundert auf einige Tausend erhoht.
Diese werden von vielen kostengutns-
tigen Labormethoden aber nicht
eindeutig (sog. hohe Auflésung)
erkannt. Vielmehr bekommt man
meist unscharfe Typisierungsergeb-
nisse (sog. niedrige oder mittlere
Auflésung). Die fur solche unscharfen
Typisierungsergebnisse in der Praxis
verwendete Nomenklatur der sog.
»Multiple-Allele-Codes” umfasst schon
eine halbe Million Eintrédge. Parallel
dazu hat der wissenschaftliche

Fortschritt gezeigt, dass neben den

flr die Blutstammzelltransplantation

LLELI}] %0202 (
o303 401038 .
pDO DO or DRB3AS DPET Abbildung 7
DBt . o
OptiMatch® zeigt die
g Sf0=A% Wahrscheinlichkeit, dass ein
4701XX . .
73 Spender keine (gelber Pfeil) oder
nur eine Merkmalsdifferenz
95 ERLER R aufweist (roter Pfeil) wie auch
g die Wahrscheinlichkeit der
89 DIAX " . . .
- Ubereinstimmung an jedem
94 einzelnen Genort (griine Pfeile).
94 I 02AJFH
4*01%X
100 D301 3*02XX
= 0303 4v0103N
02s
3s
0 oz02
= D30




wichtigen ,klassischen® Genorten
HLA-A, -B und -DRB1 auch weitere
HLA-Genorte (vor allem HLA-C und
HLA-DQBH) fur die Spenderauswahl

relevant sein kénnen, fur die in der
Datenbank oft keine Informationen
vorliegen. Zusétzlich zu diesen un-
vollstandigen und/oder mehrdeuti-
gen Typisierungsergebnissen ist es
das gemischte Vorliegen von alten,
serologisch bestimmten und neuen,
DNA-basierten Gewebetypen, das
den Vergleich von Patienten- und
Spenderdaten

insgesamt so un-

glaublich schwierig macht.

Da alle HLA-Genorte eng benach-
bart auf dem Chromosom 6 liegen,
werden sie gemeinsam vererbt. Die
so zusammenhdngenden und ge-
meinsam weitergegebenen Merk-
malsauspragungen (Allele) einiger
Genorte heiBen Haplotypen. Die

Haufigkeit (Frequenz), mit der solche

Haplotypen in einer Bevolkerung
vorkommen, lasst sich aus groBen
Datenbestanden von Gewebetypen,
wie etwa in einem Spenderregister,
mit aufwandigen mathematischen
Verfahren schétzen. Die Kenntnis die-
ser Frequenzen lasst sich in vielen
Bereichen, besonders aber in der
Spendersuche, nutzbringend anwen-
den. Die Haplotypfrequenzen spiegeln
letztlich Merkmalskopplungen auf ver-
schiedenen Genorten wider, durch
die man mit gewisser Wahrscheinlich-
keit Rlckschllsse auf ungenaue oder
fehlende Angaben ziehen kann. Mit
aufwandigen Berechnungen kann
man namlich bei mehrdeutigen Typi-
sierungsergebnissen die Wahrschein-
lichkeit der diversen Varianten und
damit die praktisch verbleibende Un-
sicherheit bestimmen. Das sind letzt-
lich die Prinzipien, die dem Spender-
auswahlprogramm  OptiMatch® zu-

grunde liegen.

OptiMatch® basiert auf Haplotyp-
frequenzen flr die 5 Genorte HLA-A,
-B, -C, -DRB1 und -DQB1. Es ana-
lysiert fUr alle Spender alle Gewebe-
typen, die mit den vorliegenden An-
gaben zu vereinbaren sind, und er-
rechnet aus den Haplotypfrequen-
zen deren Wahrscheinlichkeit in der
deutschen Bevolkerung. Damit kann
OptiMatch® fir jeden deutschen
Spender sagen, mit welcher Wahr-
scheinlichkeit alle 10, 9 von 10 oder
auch weniger Allele mit denen des
Patienten Ubereinstimmen werden.
Zudem kann OptiMatch® auch be-
stimmen, welcher der Genorte mit
welcher Wahrscheinlichkeit eine Dif-
ferenz aufweisen wird. Die Vorher-
sagen von OptiMatch® wurden an
vielen Tausenden von Spenderun-
tersuchungen mit ausgezeichneten

Resultaten validiert.

Die zusatzlichen Angaben von
OptiMatch® waren auch mit groBem
Aufwand nicht von Hand oder mit
weniger spezifischen Computerpro-
grammen zu ermitteln. Sie erlauben
in vielen Fallen die gezielte Auswahl
der besten Spenderkandidaten in
nie dagewesener Prazision. So wer-
den unter vielen potentiell passenden
Spendern diejenigen bevorzugt an-
gezeigt, bei denen die vorhandenen
Mehrdeutigkeiten den geringsten In-
formationsverlust bedeuten und die
sich folglich mit hdchster Wahr-

scheinlichkeit als tatsachlich iden-
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tisch herausstellen werden. Bei Pa-
tienten mit sehr ungewdhnlichen
HLA-Mustern gibt es immer wieder
zahlreiche, scheinbar passende Spen-
derkandidaten. OptiMatch® entlarvt
diese oft als falsche Hoffnungen
mit wahrscheinlich mehreren ver-
steckten HLA-Differenzen und be-
vorzugt dann beispielsweise Spen-
der mit einzelnen bekannten HLA-
Differenzen, bei denen nur ein
geringes Risiko fur weitere Unter-

schiede besteht.

OptiMatch® ist derzeit das einzige
Spenderauswahlprogramm weltweit,
das nicht nur 5 Genorte berlcksich-
tigt, sondern auch deren Merkmals-
frequenzen fur Voraussagen Uber die
Spendereignung verwendet. Durch
sehr viele vom Anwender beeinfluss-
bare Steuerparameter lasst sich
OptiMatch® auf die Bedlirfnisse ein-
zelner Patienten individuell zuschnei-
den. Es ist ein Meilenstein hin zu
einem Expertensystem, das mit mo-
dernen Verfahren der Biostatistik und
Populationsgenetik die Fachleute bei
schwierigen Entscheidungen wah-
rend der Suche und Auswahl von
Blutstammzellspendern effizient un-
terstltzt, den Patienten wertvolle Zeit
spart und gleichzeitig die Wirtschaft-

lichkeit des Verfahrens erhoht.

Qualitat und gesetzliche

Rahmenbedingungen

Schon in seinen frihen Jahren hat
das ZKRD begonnen, Qualitat zu mes-
sen und zu sichern und auf dieser
Basis Qualitat und Leistungsféhig-
keit kontinuierlich zu verbessern. Das
betrifft gleichermaBen seine internen
Vorgdnge wie auch — so weit wie
mdglich — das gesamte deutsche
System der Blutstammzellspende.
Ein gutes Beispiel dafur ist etwa,
dass der Umlageschlissel, nach
dem das ZKRD quartalsweise im
Auftrag der Krankenkassen Gelder
(,Dateibetriebspauschale®) an die
Spenderdateien verteilt, seit der
Einfuhrung 1994 vom ZKRD konti-
nuierlich aktuell gemessene Quali-
tatsparameter enthélt, die immer

weiter verfeinert wurden.

Zertifizierung nach
DIN EN ISO 9001:2000

Schon bald wurde eine umfang-
reiche Dokumentation der Arbeits-
vorgange erstellt und weiterentwi-
ckelt und komplementar dazu ein
System regelmaBiger Auswertungen
im medizinischen und wirtschaft-
lichen Bereich etabliert. Insofern war
es im Jahre 2004 kein unrealisti-
sches Ziel, binnen weniger als Jah-
resfrist dieses noch formlose Quali-
tatsmanagement in eine Form zu
bringen, die nach DIN EN ISO
9001:2000 zertifiziert werden konn-

te. Das Ganze war trotzdem ein
hartes Stick Arbeit, von dem alle
Abteilungen und das ZKRD insge-
samt viel profitiert haben. Seither hat
man sich im ZKRD an die jahrlichen
kleineren und gréBeren Auditierun-
gen gewdhnt. Alle Mitarbeiter stehen
hinter dem QM-System und legen in-
zwischen selbst groBen Wert auf sei-
ne regelmaBige Pflege, die sie mit er-
ledigen und verantworten. Der prak-
tische Nutzen ist allen so bewusst,
dass man manche burokratische De-

tails lachelnd hinnimmt.

Deutsche Standards

Im Jahre 2003 wurde vom ZKRD
eine Arbeitsgruppe ins Leben geru-
fen, die zusammen mit reprasenta-
tiven Vertretern der Kooperations-
partner des ZKRD und der einschla-
gigen Fachgesellschaften ,Deutsche
Standards fur die nicht verwandte
Blutstammzellspende® erarbeitet hat.
Mit diesen Standards, die inzwi-
schen in der funften, jahrlich aktuali-
sierten Version vorliegen, wird ein
hohes MaB3 an Qualitdt und Sicher-
heit sowie eine einheitliche Vorge-
hensweise von der Spendergewin-
nung bis zum Transport des Stamm-
zellpraparates sichergestellt. Dies ist
nicht nur gleichermaBen im Interes-
se aller Spender und Patienten, son-
dern schafft vor allem eine héhere
Sicherheit und Transparenz fur alle
beteiligten Organisationen im In- und

Ausland.



WMDA und Akkreditierung

Bei mehr als 40 % aller nicht ver-
wandten Transplantationen weltweit
kommen Spender und Empfanger
aus verschiedenen Landern — mit
weiter steigender Tendenz. Um diese
internationalen Transplantationen zu
erleichtern, wurde 1988 die World
Marrow Donor Association (WMDA)
ins Leben gerufen. lhr Ziel ist es,
eine weltweite Harmonisierung von
Standards auf hohem Niveau zu er-
reichen, damit der aufwandige Pro-
zess der Suche und Spende flr die
Patienten effizient und fur die Spen-
der sicher ablauft. In den zahlreichen
internationalen Arbeitsgruppen sind
auch viele Vertreter des ZKRD wie
auch seiner nationalen Partner aktiv.

Als ein wichtiges Instrument hat die

WMDA eigene, weltweite Standards

erarbeitet und ein Akkreditierungs-
verfahren fUr nationale Spender-
register etabliert. Die Deutschen
Standards orientieren sich in allen
wesentlichen Punkten an den Stan-
dards der WMDA und waren zusam-
men mit dem umfassenden Qua-
litdtsmanagement des ZKRD die
Grundlage fUr die Akkreditierung, die
das ZKRD im Jahre 2007 von der

WMDA erhielt.

Gesetzliche
Rahmenbedingungen

Die Gesetze, die fur den Bereich
der Spende und Transplantation von
Blutstammzellen anzuwenden sind,
werden standig weiterentwickelt. Das

wichtigste aktuelle Beispiel ist die

EU-Gewebe-Richtlinie, die durch das
Gewebegesetz vor zwei Jahren in
deutsches Recht Ubergeflhrt wur-
de. Zwar werden bei der Erarbeitung
dieser Gesetze in der Regel viele
Fachleute (auch vom ZKRD) gehdrt,
doch bei aller Einstimmigkeit und
Hartnackigkeit werden ihre Einwéan-
de und konstruktiven Vorschlage
letztlich zu wenig berucksichtigt. In
jedem Fall unterstlitzt das ZKRD
seine Kooperationspartner beim Um-
gang mit neuen Gesetzen und Richt-
linien. Das geschieht unter anderem
durch Information Uber die oft sehr
heterogene regionale Praxis bei
deren Umsetzung oder durch die
Vermittlung von Kontakten zu den
zustandigen Behorden. Auch auf
internationaler Ebene machen die
zunehmenden, meist wenig koordi-
nierten nationalen Regelungen allen
gemeinsam Sorgen. Die Gefahr
wachst, dass zwei L&ander sich wi-
dersprechende nationale Regelun-
gen treffen werden, die es nahezu
unmaoglich machen, einen Patienten
aus dem einen Land mit einem Spen-
der aus dem anderen zu transplan-
tieren. Auf der praktischen Ebene
sind wir mit den Einfuhrvorschriften
des Gewebegesetzes diesem Zu-
stand schon gefahrlich nahe gekom-
men. Dies wird fur die fachpolitische
Arbeit des ZKRD auf absehbare Zeit

ein Dauerthema bleiben.
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Unterstitzung

der klinischen Forschung

Das Deutsche Register fur Stamm-
zelltransplantationen (DRST) wurde
1998 von der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft fur Knochenmark- und
Blutstammzelltransplantation (DAG-
KBT) zusammen mit den Tragern in
Essen und Ulm gegrindet. Es doku-
mentiert die in Deutschland durch-
gefihrten autologen und allogenen
Transplantationen von Blutstamm-
zellen aus Knochenmark, peripheren
Blutstammzellen und Nabelschnur-
blut. Dadurch wird einerseits die
klinische Forschung in Deutschland
gefbrdert und andererseits zur Qua-
litdtssicherung in diesem Bereich bei-
getragen. Seit seiner Griindung be-
treibt das ZKRD die Datenzentrale
des DRST und unterstutzt das DRST

mit seiner Infrastruktur und seiner

technischen Kompetenz. Das DRST
arbeitet mit UGber 100 deutschen
Transplantationseinheiten praktisch
flachendeckend zusammen und er-
moglicht mit seinem Jahresbericht
einen gesundheitspolitisch interes-
santen Uberblick (iber die wesent-
lichen Entwicklungen in diesem Be-
reich in Deutschland. Das DRST
leistet seine Arbeit in enger Abstim-
mung mit der European Group of
Blood and Marrow Transplantation
(EBMT), der es die erhobenen deut-
schen Daten unmittelbar zur Ver-
fugung stellt. Die EBMT ist eine
medizinisch-wissenschaftliche Fach-
gesellschaft mit europaischem Schwer-
punkt, die entsprechende Dokumen-
tationen europaweit erstellt und mit
ihren Arbeitsgruppen die Durchflh-
rung groBraumiger Studien im Be-

reich der Blutstammzelltransplanta-

tion ermdglicht bzw. unterstitzt.

Ziele und Visionen

»Schneller zum besten Spender
weltweit”, das ist und bleibt das er-
klarte Ziel des ZKRD. Dabei sieht das
ZKRD diesen Slogan sehr umfas-
send: Es betrachtet seine Arbeit als
Teil des gesamten Behandlungspro-
zesses des Patienten von der Indika-
tionsstellung Uber die Spendersuche
bis hin zur Transplantation und deren
nachhaltigem Erfolg. Dabei bertck-
sichtigt das ZKRD alle Quellen von
Blutstammzellen — Knochenmark, pe-
ripheres Blut wie auch Nabelschnur-
blut — da diese fast immer abzuwa-
gende Alternativen sind, von denen
die fur den Patienten aussichts-
reichste zu wéhlen ist. Es stellt bei der
Spendersuche alle finalen Qualitats-
parameter nebeneinander: die Er-
folgsrate der Suchen, die Dauer des
Suchprozesses bis zur Spenderiden-
tifikation und Transplantation wie auch
das MaB der Ubereinstimmung der
Gewebetypen von Spender und Pati-
ent, das letztlich erreicht werden
konnte. Und bei aller Konzentration
auf die Versorgung deutscher Pati-
enten tut das ZKRD gleichzeitig alles,
um den groBBen deutschen Spender-
pool und seine eigene Expertise auch
maglichst gut in den Dienst internatio-

naler Patienten zu stellen.

Sieht man in internationalen Statis-
tiken die deutschen Daten — Zahl der

Spender und Transplantationen oder



Anmeldung eines Patienten

Anforderung von Spendertypisierungen
Anforderung von Blutproben

Ergebnisse von Bestétigungstypisierungen

Spenderregistrierung

Meldung von Anderungen von Spendern
Sperrung und Léschung von Spendern
Ergebnisse von Spendertypisierungen

Reservierung von Spendern ZKR
Stornierung offener Anforderungen
Beendigung der Suche o Inform
drehsch A
° Kompetenz- Anforderung von Spendertypisierungen
Bestatigung der Patientenregistrierung zentrum Anforderung von Blutproben
Nationale und inernationale Spenderlisten Erinnerung an fehlende Daten QY3
Ergebnisse von Spendertypisierung Ergebnisse von Bestatigungstypisierungen % &
Status von aktiven Spendern Reservierung von Spendern 2
Erinnerung an fehlende Daten Stornierungen 2
(-]
a
Spenderperspektive Patientenperspektive :
1. Als freiwillige Spender kommen alle gesunden volljahrigen 1. Der behandelnde Arzt gibt einen Auftrag an die Such- @
Personen in Frage. Da registrierte Spender mit dem einheit. :
Erreichen des 61. Lebensjahres automatisch aus dem 2. Die Sucheinheit erteilt einen Auftrag zur Spendersuche an 2
Register gestrichen werden, werden neue Spender oftmals das ZKRD. ot
nur bis zum 55. Lebensjahr registriert, damit sie noch 3. Das ZKRD erstellt Listen mit nationalen und inter- =
maglichst lange fiir eine Spendersuche zur Verfiigung nationalen potentiell identischen Spendern und sendet das
stehen. Ergebnis an die Sucheinheit zuriick.
2. Um sich registrieren zu lassen, muss sich der Spender 4. Je nach Dringlichkeit und Chance der Uberein-
an eine der Spenderdateien wenden. stimmung fordert die Sucheinheit weitergehende
Die Adresse der nachstliegenden Datei kann der ZKRD- Spezialtestungen an (z. B. Tests mit molekulargenetischen
Homepage unter www.zkrd.de entnommen werden. Methoden).
Oftmals ist die Registrierung auch bei einem Blutspende- 5. Das ZKRD leitet nach Priifung den Auftrag an die
dienst in der Nahe maglich oder aber auch im Rahmen entsprechende Spenderdatei weiter, die dann die Spender
einer groBen Aktion, die in der Presse angekiindigt wird. kontaktiert und die Spezialtestungen durchflihrt.
3. Die Datei sendet dem Spender eine Einverstandnis- Die Ergebnisse werden (iber das ZKRD an die Sucheinheit
erklarung zu, die unterschrieben werden muss. Mit dem gemeldet.
beigefligten Blutentnahmeset kann dann beim Hausarzt 6. Bei Ubereinstimmungen fordert die Sucheinheit Blutproben
das Blut fir die Registrierung entnommen werden. flr das abschlieBende Confirmatory Typing (CT) Uber das
4. Die Unterlagen werden an die Datei zuriickgesandt. Im ZKRD an.
Labor werden mindestens die HLA-Merkmale der Genorte 7. Das ZKRD prift und leitet den Auftrag an die Spenderdatei
A und B bestimmt. Haufig filhren Spenderdateien auch weiter.
weitere Typisierungen durch und ermitteln noch HLA- 8. Die Spenderdatei Uibernimmt die Organisation der
Merkmale der Genorte DRB1 sowie C und DQB1. Entnahme der CT-Blutprobe und versendet sie an das
5. Der Spender erhdlt eine Bestétigung der Registrierung und Labor der Sucheinheit.
eine Spendernummer. 9. Die Sucheinheit wéhlt anhand der CT-Ergebnisse und der
6. Die Daten des Spenders werden anonym beim ZKRD Auswahlkriterien der Transplantationseinheit den Spender
gespeichert. aus. Sie Ubermittelt die Befunde, die wiederum vom ZKRD
7. Sollten die HLA-Merkmale des Spenders mit einem Uberpriift werden.
Patienten (ibereinstimmen, informiert das ZKRD die Dann wird (iber das ZKRD der Spender flir die Blutstamm-
entsprechende Datei, die wiederum den Spender zellentnahme bei der Datei reserviert. Der passende
kontaktiert und alle weiteren Schritte in die Wege leitet. Spender ist gefunden.
In einem Gespréch wird dann der Spender Uber den 10. Die Sucheinheit beendet die Suche nach weiteren
genauen Ablauf der Spende informiert. Es folgt eine Spendern und storniert offene Auftrage.
ausftinrliche drztliche Untersuchung um sicherzustellen,
dass der Spender auch wirklich gesund ist. Erst wenn der
Spender seine Bereitschaft zur Spende noch einmal
bestatigt hat und alle Ergebnisse zufriedenstellend sind,
steht einer Spende nichts mehr im Wege.
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Dauer und Erfolgsrate der Suchen —
so ist das deutsche System immer
ganz vorne dabei. FUr fast die Halfte
der deutschen Patienten kann inner-
halb von sechs Wochen ein geeig-
neter Spender gefunden werden
und fur ein weiteres Funftel inner-
halb der ersten drei Monate. Insge-
samt liegt die Erfolgsrate Gber 80 %,
und mehr als zwei Drittel der gefun-
denen Spender haben keine rele-
vante Differenz bei den fur die Trans-
plantation wichtigsten Merkmalen.
Rund 80 % der Patienten, fur die ein
Spender identifiziert wird, werden
dann tatsachlich transplantiert. Kein
Wunder, dass insgesamt betrachtet
das deutsche System der Spende
und Transplantation von Blutstamm-
zellen als das leistungsfahigste welt-

weit gilt.

Wo sind also mittelfristig Hand-
lungsfelder, bei denen wir in Deutsch-
land noch mit realistischem Auf-
wand etwas erreichen kdnnen und
welchen Beitrag kann das ZKRD
dazu leisten? Dass es Handlungs-
felder zuhauf gibt, soll kurz anhand
von zwei Patientengruppen erlautert
werden:

Die Verbesserung der Versorgung
von Patienten mit seltenen Gewebe-
typen ist ein schwieriges Problem.
OptiMatch® (siehe Seite 36) hilft
diesen Patienten, den besten ver-
fligbaren Spender zu finden, der

aber oft immer noch nicht gut genug

ist. Sofern solche Patienten aus Min-
derheiten insbesondere mit Migrati-
onshintergrund kommen, ware die
Werbung neuer Spender in diesen
Gruppen oder die Unterstitzung
(des Aufbaus) von Spenderregistern
in den Ursprungspopulationen eine
Moglichkeit. Beides ist ein steiniger
Weg. Aussichtsreicher ist heutzuta-
ge die Transplantation von Nabel-
schnurblut, das selbst bei deutlich
gréBeren Unterschieden im Gewebe-
typ erfolgreich transplantiert werden
kann als Stammzellen erwachsener
Spender. Der Bereich Nabelschnur-
blut wird zwar vom ZKRD schon seit
Uber 10 Jahren abgedeckt, jedoch
bekommen Ausbau und Moderni-
sierung der Infrastruktur hierfUr jetzt
hohe Prioritat. Ein wichtiges Element
darin wird eine flr Nabelschnurblut
im Detail angepasste Version von
OptiMatch® sein. Damit soll der zu-
nehmende Einsatz von Nabelschn-
urblut bei der Blutstammzelltrans-
plantation weltweit sowie der be-
schleunigte Ausbau eines Systems
von Nabelschnurblutbanken hier zu

Lande adaquat unterstitzt werden.

Die Optimierung der Versorgung
von Patienten mit haufigen Gewebe-
typen erscheint auf den ersten Blick
zwar weder moglich noch notig,
doch liegt selbst hier ein enormes
Fortschrittspotential. Solche Patien-
ten haben oft hunderte oder gar

tausende Spender mit identischem

Gewebetyp. In der aktuellen For-
schung gibt es zahlreiche Ansatze
zur Identifikation weiterer gene-
tischer Marker, deren BerUcksichti-
gung bei der Spenderauswahl die
Chancen des Patienten positiv be-
einflussen konnten. Solche Marker
kénnten schon bald in den finalen
Auswahlprozess einbezogen oder gar
vorab bei den Spendern bestimmt
und schon bei der Durchforstung
der Datenbank berlicksichtigt wer-
den. Hierfur ist eine kontinuierliche
Beobachtung des medizinischen Fort-
schritts und im rechten Moment eine
mit den Kooperationspartnern auf
Spender- und Patientenseite eng ab-
gestimmte Weiterentwicklung erfor-

derlich.

An Aufgaben und Ideen mangelt
es jedenfalls auch nach zwei Jahr-
zehnten nationaler und internationa-
ler Spendersuche in UIm noch nicht.
Die groBte Herausforderung wird
uns aber unverandert erhalten blei-
ben: Wie kann das ZKRD trotz der
flr die Routineversorgung knapp
budgetierten Geldmittel die drin-
gend notige Forschung und Ent-
wicklung leisten? Hoffentlich bleibt
uns hier das Sprichwort treu: Not
macht erfinderisch und Gltck hat

auf die Dauer nur der Tuchtige.



