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. Vorwort

2020 war ein Jahr des Umbruchs.
Natiirlich betrifft das in gewisser
Weise jeden, doch das ZKRD ganz
besonders: Nach fast 30 Jahren als

Leiter und Geschaftsfiihrer des ZKRD
hat sich Dr. Dr. Carlheinz Miiller in den
wohlverdienten Ruhestand verab-
schiedet. Fast 30 Jahre — das bedeutet,
er war von Anfang an dabei.

Mit der Ulmer Arbeitsgruppe, aus der das

ZKRD 1992 hervorging, hatte Dr. Dr. Miiller ein
Programmsystem zur effizienteren Abwicklung
von Suchanfragen entwickelt, das die Suche

nach Stammzellspendern bereits Ende der
1980er Jahre revolutionieren sollte.

Seitdem hat sich viel getan. Das ZKRD hat auf die-
ser Basis das deutschlandweite Spendersuchsystem
kontinuierlich weiterentwickelt und verbessert, so
dass heute mit OptiMatch eines der effizientes-
ten Systeme weltweit fiir die Spendersuche ge-
nutzt werden kann. Viele der komplexen Prozesse
der Spendersuche wurden automatisiert. Das ZKRD
konnte seine Rolle als Kompetenzzentrum durch
nationale und internationale Vernetzung mit den
unterschiedlichsten Kooperationspartnern ausbau-
en. All das hat Dr. Dr. Muller miterlebt und vor allem
auch federflihrend mitgestaltet. Wir mochten

ihm deshalb herzlich fiir seine wichtige Arbeit
danken, die so lange zum groBBen Erfolg des
deutschen Registers beigetragen hat und
wiinschen ihm alles Gute fiir seinen Ruhestand.

AHRE

Nun stand das ZKRD 2020 nicht nur vor den Her-
ausforderungen, die ein Geschaftsfiihrerwechsel mit
sich bringt, sondern musste sich, wie alle, mit den
vielseitigen Herausforderungen der COVID-19-
Pandemie auseinandersetzen. Gerade zu Beginn die-
ser Ausnahmesituation wurde es erheblich schwerer,
dem Motto des ZKRD, ,Schneller zum besten Spen-
der weltweit”, auch gerecht zu werden. Veranderte
Transportbedingungen durch pandemiebedingte
Flugstreichungen und Quarantanen stellten riesige
Hlrden fur die Prozesse der Stammzelltransplanta-
tion und die internationale Zusammenarbeit bei der

Spendersuche dar. Zudem konnten die Spender-
dateien wahrend der Pandemie nicht so viele neue
Spender rekrutieren, wie sie es sonst vielleicht getan
hatten. Das wird sich hochstwahrscheinlich in den
kommenden Jahren bemerkbar machen.

Doch gerade in dieser besonderen Zeit haben
wir es geschafft, durch die hervorragende Ko-
operation mit all unseren Partnern viele dieser
Herausforderungen zu bewaltigen. Zusammen
haben wir an einem Strang gezogen und Losun-
gen gefunden. So ist es uns auch unter diesen
schwierigen Umstanden gemeinsam gelungen,
alle Entnahmen durchzufiihren und die gespen-
deten Blutstammzellen zu den Patienten zu brin-
gen. Fiir diese exzellente Zusammenarbeit moch-
ten wir uns herzlich bedanken und sehen bereits
optimistisch in die Zukunft.

So unsicher sie gerade erscheint — wir wissen:
Gemeinsam werden wir es meistern, die komplexen
Prozesse der Spendersuche kontinuierlich zu opti-
mieren und weiterhin Patienten weltweit mit den
flr sie am besten passenden Stammzellspenden

Zu versorgen.

Ein ganz besonderer Dank gebuhrt natirlich auch
den Millionen Freiwilligen weltweit, die sich mit ihrer
Registrierung fir eine Blutstammzellspende zur
Verfligung stellen oder bereits gespendet haben.
Ohne sie ware unsere Arbeit nicht moglich. Vielen
Dank, dass Sie auch in diesem herausfordernden
Jahr schwerkranken Patienten die Hoffnung auf
Leben schenken!

PD Dr. Joannis Mytilineos Dr. Peter Mein



2.0 PD Dr. Joannis Mytilineos stellt sich vor

Nach liber 28 Jahren verabschiedete sich der bisherige medizinische Geschaftsfiihrer des ZKRD, Dr. Dr. Carlheinz Miiller,
im Juli 2020 in den wohlverdienten Ruhestand. In seine FuBBstapfen trat Dr. Joannis Mytilineos, der als renommierter
Transplantationsimmunologe fiir diese Aufgabe bestens geriistet ist.

Dr. Joannis Mytilineos wurde in Athen/Griechenland geboren. immunologie am Institut fur klinische Transfusionsmedizin und

An der medizinischen Fakultat der Universitat Heidelberg schloss Immungenetik (IKT) in Ulm (2004-2020). SchlieBlich trat er im Juli

er 1986 sein Studium ab, promovierte und habilitierte anschlie- 2020 die Nachfolge von Dr. Dr. Carlheinz Mller als medizinischer |
Bend fir das Fach Immunologie (1986—-2004). Nach 15 Jahren als Geschaftsflihrer des Zentralen Knochenmarkspenderregisters

Leiter des HLA-Labors am Universitatsklinikum Heidelberg Uber- Deutschlands (ZKRD) an. ‘

nahm er die Leitung der Abteilung fir Transplantations-

Wahrend meiner Zeit als Leiter des transplantationsimmunologischen Labors habe ich die gréBte Sucheinheit Deutschlands sowie
eine mittelgrofRe Spenderdatei mitbetreut. So konnte ich das Themenfeld der Stammzellspende und —transplantation in Deutschland aus
verschiedenen Perspektiven kennenlernen und bin mit den entsprechenden Ablaufen und Prozessen bestens vertraut. Gerade deshalb ist
es mir als Leiter des ZKRD sehr wichtig, dass wir uns auch immer wieder erneut die Sicht der Kunden und der Partner vor Augen fihren.”

Als aktives Mitglied mehrerer nationaler und internationaler wissenschaftlicher Gesellschaften hat Dr. Mytilineos in diversen Ausschussen
dieser, teilweise fihrend, mitgewirkt. 2004 wurde er in das Gremium der International Histocompatibility Working Group (IHWG) berufen.
Dartber hinaus wurde Dr. Mytilineos in den Vorstand mehrerer wissenschaftlicher und klinischer Gesellschaften gewahlt, z.B. der
American Society for Histocompatibility and Immunogenetics (ASHI), der Deutschen Gesellschaft fir Immungenetik (DGI), der

Stiftung Eurotransplant, des deutschen Registers fur Stammzelltransplantation (DRST) und schlieBlich der Europaischen
Foderation fir Immungenetik (EFI), die er zuletzt von Mai 2019 bis April 2021 als Prasident leitete.

Dr. Mytilineos war Kongressprasident bei mehreren nationalen und internationalen Konferenzen, zuletzt bei der EFI-
Konferenz 2016 in Kos, Griechenland. Nach 15 Jahren Tatigkeit im Gebiet der Transplantation von soliden Organen
konzentrierte Dr. Mytilineos seit 2004 sein klinisches Interesse zunehmend auf das Gebiet der hamatopoetischen
Stammzelltransplantation. Seine Publikationsliste umfasst aktuell Gber 100 ,peer-reviewed” Artikel, bei welchen

er als Autor/Ko-Autor mitgewirkt hat. Dr. Mytilineos ist verheiratet und hat zwei erwachsene Kinder.

.Als neuer medizinischer Geschaftsfihrer werde ich mich gliicklich schatzen, wenn es mir in den kommenden funf bis zehn Jahren gelingt,
die Position des ZKRD als wichtigen Regulator und Partner auf nationaler und internationaler Ebene zu festigen sowie weitere technolo-
gische Entwicklungen einzufihren, um fiir das Wohl maéglichst vieler Patienten in und auB3erhalb Deutschlands sorgen zu kénnen.”



3.0 Der Versuch einer Wiirdigung (vorlaufig)

Warum kann diese Wiirdigung nur vorlaufig

sein? Nach Mullerscher Logik ist zum Beispiel ein
Tagungsprogramm bis zum letzten Moment vor
Beginn — oder eigentlich bis zum Ende der Veran-
staltung — immer vorlaufig, weil sich jederzeit noch
etwas andern kann. So soll auch diese Wurdigung
als vorlaufig verstanden werden. Wer weif3 denn
schon, welche Saatkorner, die er weitsichtig ge-
sat hat, noch alle aufgehen werden?

Eine Wirdigung fur Dr. Dr. Carlheinz Mdller zu schrei-
ben erinnert an die zahlreichen scheinbar aussichtslo-
sen und schwierigen Unterfangen, die er selbst im Lau-
fe seines Wirkens fur das ZKRD in Angriff genommen
und in beeindruckender Haufigkeit und Manier zum
erfolgreichen Abschluss gebracht hat. Womit der erste
Dreiklang bereits komponiert ware:

Humor, Durchblick und Flexibilitat

Courage, Energie und Gestaltungswille

Fur uns, die die Ehre und das Vergnligen hatten,
seine Pfade langer oder kurzer, dichter oder weiter,
ofter oder seltener zu kreuzen, lautet der (vorlaufig)
letzte Dreiklang:

Seine dicken Bretter zeichnen sich durch eine erstaunliche Lang-
lebigkeit und eine ihnen eigene Wirkmachtigkeit aus. Aus die-
sen Brettern hat er ein gut vernetztes, stabiles und offenes Haus
gebaut, in dem alle ihren Platz finden: unsere Patienten und
Spender, wir MitarbeiterInnen und seine Kooperationspartner
aus der ganzen Welt. Gaste aus nah und fern waren in seinem
Haus immer willkommen und wurden ausnahmslos mit Auf-
merksambkeit Gberschittet — wie gute Freunde, was viele von
ihnen weiterhin auch sind. Der zweite Dreiklang ist:

Dankbarkeit, gute Wiinsche
fur die Zukunft & dass wir
uns nicht ganz aus den Augen
verlieren!

Gastfreundlichkeit, Herzlichkeit und Dezenz



40 Blutstammzelltransport wahrend
der Corona-Pandemie

Wie in vielen Bereichen des alltéaglichen Lebens stellten die
MaBnahmen zur Eindammung des Coronavirus auch die
gewohnten Prozesse rund um den Transport von Stammzell-
spenden auf den Kopf.

GrenzschlieBungen, Einreiserestriktionen, Quarantanebestimmungen sowie Test-
pflichten wurden in einem derart kurzweiligen Zyklus verordnet, dass zu jeder
Zeit schnelle Reaktionen erforderlich waren, um die Versorgung der Patienten
aufrecht erhalten zu kénnen. Erschwert wurde die Situation noch durch den
massiven Ruckgang verfligbarer Fliige im Passagier-Luftverkehr.

Durch die starke internationale Vernetzung des ZKRD und die hohe Zahl an
vermittelten Spenden ins Ausland, aber auch, um weiterhin Spenden aus dem
Ausland fur deutsche Patienten erhalten zu kdnnen, wurden kreative und indivi-
duelle Lésungen gesucht und gefunden. Das ZKRD stand hierbei in standigem
Austausch mit den nationalen Kooperationspartnern, anderen internationalen
Registern, verschiedenen Ministerien und Kurierunternehmen. Basis bei der
Nutzung alternativer Transportwege stellte unter anderem die sehr hohe Fre-
qguentierung des Flughafens Frankfurt/Main bei internationalen Transporten dar.
Gerade wahrend der ersten Phase der Pandemie wurde bei europaischen
Spenden ein regelrechter Staffellauf eingerichtet. Produkte wurden an Grenz-
Ubergangen oder Flughafen von Kurier zu Kurier Gbergeben, um die bereits
erwahnten Restriktionen zu Gberwinden.

Eine der kreativsten Losungen ist sicherlich die Nutzung von
Cargo-Fliigen als alternativen Transportweg.

Da der Frachtflugverkehr im Gegensatz zum Passagierflugverkehr zu jeder Zeit
sehr stabil war, werden in vielen Fallen die Piloten der Frachtflieger gebeten,
wahrend des Fluges die Aufsicht Gber die Spende zu Gbernehmen. In diesem
neu aufgesetzten Prozess sind im Gegensatz zum Standardprozess drei Kuriere
erforderlich: Einer, der das Produkt vom Entnahmezentrum zum Flughafen trans-

portiert und an den Piloten Ubergibt, der Pilot selbst sowie ein weiterer Kurier, der das
Produkt im Bestimmungsland wiederum vom Piloten tGbernimmt und fir die Ausliefe-
rung im Transplantationszentrum verantwortlich ist. Die Koordination all dieser Kuriere
erfordert bis heute eine Menge Planung und Abstimmung. Dariber hinaus wurden
viele Transporte auch von der Luft auf StraBen oder Schienen verlegt.

Leider stellen die beschriebenen Verfahren jedoch nicht fur alle Destinationen eine
sinnvolle Losung dar. Fur Lander mit entsprechend langer Transportdauer, wie bspw.
Australien oder Neuseeland, musste eine Alternative erarbeitet werden.

In diesen Fidllen wird
die Spende vor dem
Transport kryokonser-
viert, wobei sich das
ZKRD um die gesamte
Koordination und Pla-
nung sowie um den
Transport der kryo-
konservierten Spende
bis zum Empfanger
kiimmert.

Durch die hohe Fachkom-
petenz des ,Transport und
Product Services”-Teams im
Bereich der Zollabwicklung
werden hier auch Deklaratio-
nen flr andere europaische

Register Ubernommen.

Ohne die enge Zusammenarbeit mit unseren Partnern waren diese vielfaltigen
Losungen nicht moglich gewesen. Daher gilt unser Dank allen Beteiligten, die
sich gemeinsam mit uns dafiir eingesetzt haben, dass auch in diesen schwierigen
Monaten jede einzelne Spende den jeweiligen Patienten erreichen konnte.
Vielen Dank!



@ Spendersuche im ZKRD

Als vor knapp 30 Jahren das ZKRD gegriindet wurde, ahnten Auch aus dem Ausland kommen viele Anfragen fir

wir noch nicht, dass es sich einmal zu einem der erfolgreichsten deutsche Stammzellspender, rund 30.000 pro Jahr. Anstieg der
Register weltweit entwickeln wiirde. Wahrend aber die Anzahl der Anfragen im vergan-

genen Jahr fiir deutsche Patienten leicht anstieg, Anfragen fur deutsche

gingen die Anfragen aus dem Ausland um knapp Patienten um fast
6 % zuruck. Die Hauptursache dafir findet sich sehr

wahrscheinlich in den Herausforderungen der
Corona-Pandemie.

Als zentrale Stelle ist es in Deutschland laut § 65f SGB V fur die Koordination der
Spendersuche fir deutsche Patienten zustandig. In den letzten Jahren hat das ZKRD
in diesem Sinne fur durchschnittlich rund 3.500 deutsche Patienten pro Jahr die
Spendersuche koordiniert.

%
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5.0 Spendersuche im ZKRD

Die meisten Suchanfragen aus dem Ausland kommen dabei aus den USA, ge-
folgt von GroB3britannien, Frankreich und Italien. Die tatsachlichen Anforderun-
gen dieser Lander liegen allerdings deutlich unter den Anfragen.

3. Herkunft der Suchanfragen fiir deutsche Spender 2020
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Die Zahl der Blutstammzellentnahmen verbleibt im Jahr 2020 mit 7.150 auf
gleichbleibend hohem Niveau. Zusammen mit der Tatsache, dass trotz Pande-
mie knapp 37 % der weltweiten Blutstammzellpraparate von erwachsenen, nicht
verwandten Spendern aus Deutschland kamen, zeigt die enorme Wichtigkeit der
deutschen Spender fir die nationale und internationale Patientenversorgung.

Insgesamt konnte das ZKRD seit seiner

O
Griindung fiir rund 30.000 Patienten in
Deutschland und iiber 70.000 Patienten
aus dem Ausland geeignete Spender in
Deutschland identifizieren.

4. Blutstammzellenthahmen von deutschen Spendern
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5. Verteilung der Stammzellenthahmen deutscher
Spender fiir auslandische Patienten 2020
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Ahnlich wie bei den Suchanfragen sind die meisten Blutstammzellspenden, die ins Ausland gehen, fiir Patienten in
den USA bestimmt. Frankreich, GroBbritannien und Italien fordern jedoch auch haufig Spender aus Deutschland an.

Als zentraler Ansprechpartner bietet das ZKRD seinen Partnern Unterstiitzung in
allen Bereichen von der Suche nach einem nicht verwandten Blutstammzellspender

uber die Koordination des Work-ups und des Transports bis hin zur Zollanmeldung
und der Abrechnung.



@ Transfer der DKMS-Spenderdaten

Der Transfer von

Bisher profitierten auch Arzte und Patienten aus dem Ausland davon, dass das ZKRD der zentrale DKMS-Spenderdaten war aufwendig

Ansprechpartner fiir die Spendersuche war, da alle fiir die Suche relevanten Daten der in Deutschland
registrierten Spender liber das ZKRD zur Verfiigung gestellt wurden. So war auch hier eine einzige
Suchanfrage ans ZKRD ausreichend, um den deutschen Spenderpool mit liber 9 Millionen Spendern
nach geeigneten Spendern zu durchsuchen. Der Transfer der DKMS-Spender aus GroBbritannien, Polen
und Deutschland in das internationale DKMS Registry fiihrte nun allerdings zu einigen grundlegenden

und sehr komplex. Dennoch ist es gelungen,
das Projekt termingerecht und ohne gro3ere

Schwierigkeiten und Storungen umzusetzen.
Daher mochten wir uns an dieser Stelle
ganz herzlich bei allen Beteiligten fiir ihr

Veranderungen. Verstiandnis und ihre Unterstiitzung

Im Sommer 2020 initiierte die DKMS ein Projekt, im Rahmen dessen ihre Spender aus GB, Polen und Deutsch- bedanken.
land flr Patienten aus dem Ausland uUber das neue DKMS Registry zur Verfliigung gestellt werden sollten. Um
die Uber Jahrzehnte gewachsenen Strukturen und Ablaufe an die neuen Gegebenheiten anzupassen, mussten
einige der Ablaufe im ZKRD angefasst werden sowie Software, Schnittstellen und Datenbankstrukturen tber-
arbeitet werden. In enger Zusammenarbeit mit der DKMS wurden dazu digitale Workshops veranstaltet und
alle beteiligten Partner und Institutionen mit den jeweils wichtigen Informationen versorgt.

In einem ersten Schritt wurden im Oktober 2020 die DKMS-Spenderdaten aus GB in das DKMS Registry trans-
feriert. Nachdem dies erfolgreich umgesetzt werden konnte, folgten im April 2021 die DKMS-Spenderdaten
aus Polen und Deutschland. Auch dieser Transfer mehrerer Millionen Spenderdaten verlief dank der engen
Zusammenarbeit der beteiligten Teams fast reibungslos.

Fiir internationale Partner bedeutet dies,
Zugang zu deutschen Spendern . ] . .

ab 21. April 2021 dass sie nun bei zwei Registern Anfragen
fur nationale Patienten fur internationale Patienten stellen mussen, wenn sie in Deutschland
; nach passenden Spendern fur ihre Patienten
suchen. Da in beiden Registern zusammen
die Daten von Uber 9,5 Millionen deutschen
Spendern vorliegen, von denen eine Vielzahl

zudem auch noch hochaufgeldst typisiert

?
=3
N

25 deutsche  DKMS 25 deutsche sind, kann nur mit einer Suche in beiden
Dateien Dateien . . .
.'i‘. .,i‘. 090 o9 Registern sichergestellt werden, dass die
T e Wm‘ am besten geeigneten Spender fir die

jeweiligen Patienten identifiziert werden.

Fiir die deutsche Patientenversorgung, also flr nationale Anfragen, fiihrt die Umstellung zu keinen
Anderungen, da ausschlieBlich das ZKRD als nationales Register mit der in § 65f SGB V verankerten
Aufgabe der Koordinierung der Spendersuche und —auswahl fiir Patienten in Deutschland beauftragt ist.




In Deutschland sind Spenderdateien nicht nur fiir die Werbung, Registrierung und Typisierung der potenziellen Spender zustandig, .

5.2 ZKRD-Spenderpool fiir internationale Patienten

Q
N
N
\

sondern sie kontaktieren auch regelmiaBig ihre Spender, um so den Datenbestand moglichst aktuell zu halten. Die fiir die Suche
relevanten Daten ihrer Spender iibermitteln sie an das ZKRD. Von dort aus stehen sie fiir alle Patienten weltweit zur Verfiigung.

Fiir internationale Suchanfragen hat somit das ZKRD aktuell Zugriff auf mehrere Millionen deutsche Spender aus 25 Spenderdateien.
Die Spender dieser Spenderdateien zeichnen sich insbesondere durch hohe Verfligbarkeit und grof3e Begeisterung und Engagement aus. Flir den Patienten bedeutet dies

wertvolle Zeitersparnis, denn die Riickmeldung, ob der angefragte Spender verfligbar und bereit zur Spende ist, liegt meist innerhalb kirzester Zeit vor. o
N\
Verfligbarkeit Qualitat Leistungsfahiger
Suchalgorithmus

Um die Verfugbarkeit der Spender zu gewabhrleisten,
empfehlen die Deutschen Standards fir die nicht
verwandte Blutstammzellspende, dass die Spender-
dateien einmal pro Jahr die bei ihnen registrierten
Spender kontaktieren. So kénnen sie Uberprifen, ob
die aktuellen Kontaktdaten vorliegen und nach wie
vor eine Bereitschaft zur Spende besteht. In Zeiten
von schnell wechselnden Telefonnummern ist das
oftmals schwierig, aber in dringenden Fallen kon-
nen die Kontaktdaten der Spender auch uber die
Einwohnermeldeamter ermittelt werden. AuBerdem
bieten die Spenderdateien auch tber ihre jeweili-
ge Homepage den Spendern die Mdglichkeit, die
personlichen Daten selbst zu aktualisieren. Neben
der jahrlichen Kontaktaufnahme bemthen sich die
Spenderdateien auch Uber weitere Wege, z. B. in
Form von Newslettern, darum, ihre Spender an sich
zu binden.

Fir den erfolgreichen Ablauf einer Stammzellspende
spielt neben Erreichbarkeit auch das Vertrauensver-

haltnis eine groB3e Rolle. RegelmaBige Informationen
erhéhen die Motivation von Spendern, die fir einen
Patienten in Frage kommen, tatsachlich zu spenden.

Viele der 25 Spenderdateien haben Rekrutierungs-
programme aufgesetzt, durch die sie gezielt junge
Spender werben. Dies fihrt auch dazu, dass knapp
50% der neugeworbenen Spender in diesen Spen-
derdateien unter 25 Jahre alt sind. Dartber hinaus
liegen die HLA-Daten von rund 40 % aller Spender
der 25 Spenderdateien auf 5 Loci hochaufgeldst vor.
Fur internationale Suchanfragen hat das ZKRD
somit nicht nur Zugriff auf viele junge Spender,
sondern auch auf eine grofBe Zahl hochaufgelost
typisierter Spender.

Die meisten dieser Spenderdateien kdnnen zudem
auf jahrzehntelange Erfahrung im Umgang mit
Spendern zurtckblicken. Dies ermdglicht es ihnen,
sehr flexibel auf individuelle Situationen einzuge-
hen, was ein groBer Vorteil sowohl fur Spender als
auch fur Patienten ist.

Fur die Suche wird das im ZKRD entwickelte Spen-
dersuchprogramm OptiMatch genutzt, das schon
seit Jahren auch in anderen Landern wie Kanada,
Australien sowie der World Marrow Donor Associati-
on (WMDA) genutzt wird und seit letztem Jahr auch
in Spanien im Einsatz ist. Innerhalb weniger Sekun-
den liefert das Programm eine Liste mit den am bes-
ten geeigneten Spendern, und gibt zusatzlich noch
an, mit welcher Wahrscheinlichkeit dieser Spender
ein Match sein wird. Dies ist insbesondere dann ein
grofBer Vorteil, wenn die HLA-Daten der Spender
nicht vollstandig hochaufgeldst vorliegen. Durch

die Berucksichtigung der Wahrscheinlichkeit, mit der
ein Spender-Patienten-Paar kompatibel sein wird,
werden insgesamt weniger Spender nachgetestet
und somit Kosten gespart. Die Wahrscheinlichkeiten
werden anhand spezifischer HLA-Frequenzen be-
rechnet. Dies flhrt zu bestmdglichen Spenderlisten
und erlaubt damit letztendlich eine schnelle Identi-
fizierung des optimalen Spenders.

\

\
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@ Transparente Suchkosten

2020 war ein Jahr, das fiir das ZKRD viele inter-
ne und das auch externe Verdanderungen mit sich
brachte. Nach wie vor ist es uns, getreu unserem
Motto ,,Schneller zum am besten geeigneten
Spender fiir alle Patienten weltweit”, wichtig,
dass moglichst viele Patienten Zugang zu einer
optimalen Spendersuche und letztendlich auch

zu qualitativ hochwertigen Blutstammzellspen-
den Zugang bekommen. Voraussetzung hierfiir
ist, dass dabei die Entscheidung fiir einen Spen-
der moglichst unabhangig von Kriterien wie

z. B. Suchkosten, Herkunft des Spenders,
Transportwege usw. getroffen werden.

Fur Sie bedeutet dies, dass ...

0 wir die Moglichkeit einer kostenlosen Pre-Suche mit einer initialen Spenderliste anbieten,

0 wir keine Aktivierungsgebuihr berechnen,

® wir die Preisgestaltung und Abrechnung transparent gestalten, indem ...

® nur Leistungen abgerechnet werden, die auch fur einen Patienten angefordert wurden,

® die Kosten fur die Suche und das Work-up separat abgerechnet werden,

e die Preise fir die Entnahmen fir alle nationalen Partner gleich sind,

e die Preise fir alle internationalen Partner gleich sind.

0 die direkte Kostenabrechnung fur diese Suchauftrage in der Regel nachgelagert ist, so dass keine Zeit

verloren wird. Damit ist diese eine der schnellsten M&glichkeiten eine erste Rickmeldung zu der Spender-

situation eines Patienten zu erhalten.

Blut, stets moderat sind,

die Preise fiir eine Entnahme von Blutstammezellen, sei es aus dem Knochenmark oder aus dem peripheren

0 wir fur besonders eilige Falle im ZKRD auch die Moglichkeit einer parallelen CT- und Work-up-

Anforderung anbieten.

Gerade Transplantationskliniken mit geringer Trans-
plantationsaktivitat profitieren von der verursa-
chungsgerechten Abrechnung. Sie tragen somit
nicht anteilig die Kosten anderer Transplantations-
kliniken mit hohen Anforderungszahlen oder

einer grof3ziigigen Spenderanforderung Uber eine
Umlagefinanzierung mit. Die direkte Abrechnung
jeder Anforderung beglinstigt zudem, dass nur die
Spender angefordert werden, die tatsachlich auch
am besten geeignet scheinen.

Dies fiihrt zu einem besseren Spender-
schutz, ein Anliegen, das fiir das ZKRD
und seine Partner von grof3ter Bedeu-
tung ist.

Des Weiteren tragt das Abrechnungssystem des
ZKRD dazu bei, dass die in der weltweiten Ge-
meinschaft geforderte Diversitat an involvierten
Playern erhalten bleibt, weil die Finanzierung der
einzelnen Partner aufgrund der direkten Abrech-
nung gesichert ist.
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6.0 Einfuhrung der Gesundheits-
& Verfugbarkeitsprifung HAC

6. Angeforderte Blutproben fiir Bestatigungstypisierung

Im Rahmen der Spenderauswahl ist es

erforderlich, dass die HLA-Merkmale 16.000
eines Spenders erneut anhand einer
unabhdngigen Probe von dem Labor 12.000

bestimmt werden, in dem auch die
HLA-Merkmale des Patienten ermittelt
wurden. Hierfiir ist eine Blutentnahme
beim Spender notwendig.

8.000

Anzabhl

4.000

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
Jahr

m Suche fur ausl. Patient nach deutschem Spender
= Suche flur deutschen Patient nach ausl. Spender
m Suche flr deutschen Patient nach deutschem Spender

7. Herkunft der Anforderungen fiir Bestatigungs-
typisierungen fiir deutsche Spender 2020

4.000
3.000
=
N 2.000
<
Im Laufe der Jahre gab es vermehrt Spender, die
1000 wiederholt fir unterschiedliche Patienten zur Blut-
entnahme fir diese Testung aufgefordert wurden,
0 gerade auch bei Suchanfragen aus dem Ausland.

FR GB CA IT NL US AT AU ES CH Rest

Land
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6.0 Einfuhrung der Gesundheits-
& Verfiuigbarkeitsprifung HAC

Um die Spender zukiinftig hinsichtlich mehrfacher Blutentnahmen zu schonen, 8. Angeforderte Gesundheits- und Verfiigbarkeits-
wurde bereits im Herbst 2019 damit begonnen, mit dem Health and Availability prﬁfung ab Juli 2020
Check (HAC) eine Gesundheits- und Verfligbarkeitspriifung einzufihren. Aus Spenderschutzgriinden
Aufgrund der Corona-Pandemie und den damit verbundenen Einschrankungen sollte der HAC bei nationalen
beim Blutprobenversand wurde dieser Prozess noch beschleunigt. Seit Juli 2020 50 Spendern, die bereits (mehrfach) mit
ist der HAC so auch Uber das System des ZKRD verfligbar.

40 konsistenten, an fiinf Genorten
Zur Durchfuhrung einer Gesundheits- und Verfligbarkeitsprifung muss mit hochaufgeldsten Ergebnissen in CT
dem Spender ein Informationsgesprach geflihrt werden. Des Weiteren wird, % 30 waren, der bevorzugte Weg sein.
wie bei der Bestatigungstestung, mittels des Gesundheitsfragebogens die g
medizinische Spendereignung gepruft und die Einwilligung eingeholt. Zusatz- 20
lich wird die Verfligbarkeit des Spenders abgeklart. Sollte der
Gesundheitsfragebogen auffallige Angaben enthalten, missen diese von einem 10
Arzt ausgewertet werden. Die Spenderdatei meldet die voraussichtliche Eignung
und Verfligbarkeit des Spenders an das ZKRD, sobald das Spenderinformations- 0 2020
gesprach stattgefunden hat. AbschlieBend werden die Ergebnisse und ggf. trans- Jahr
plantationsrelevante Zusatzinformationen an das ZKRD ubermittelt. = Suche fiir aus!. Patient nach deutschem Spender
Steht der Spender fiir eine Spende zur Verfigung und ist der Befund der : gzgg: ;3: SZEI:EE:: :ZZ::E:E EZgE ausl. Spender
Gesundheits- und Verfligbarkeitsprifungen unauffallig, kann der Spender deutschem Spender

zum Work-up angefordert werden. Die CT-Testung des Spenders erfolgt 9. Herkunft der Anforderungen fiir Gesundheits- und

dann wahrend des Work-ups anhand von Pre-collection-Blutproben. Verfijgbarkeitspriifung fiir deutsche Spender 2020
Voraussetzungen flr die Anforderung eines HACs sind eine hochaufgel6ste

Typisierung des Spenders an funf Genorten und mindestens eine vorherige 20
Bestatigungstypisierung (CT), bei der mind. HLA-A, -B, -C und -DRB1 bestatigt

wurden. Genauere Details konnen den Deutschen Standards fiir die nicht

verwandte Blutstammzellspende Absatz 3.5 Gesundheits- und Verfligbar- 15

keitsprifung entnommen werden. Der HAC kann von allen deutschen Spen- _

dern angefordert werden. 'Ef 10
<C

Gerade in der Corona-Pandemie hat sich der HAC als eine sehr

wirkungsvolle und schnelle Methode erwiesen, die Verfligbar- 5
keit potenzieller Spender zu priifen, und ist inzwischen als eine
zusatzliche hilfreiche Moglichkeit einer schnellen Spenderan-
forderung etabliert. FR

BG GB PL SG

Land
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Daniel FreuV‘d

OptiMaS unterstitzt jetzt auch spanische Patienten!

Schon 2019 hatte das spanische Spenderregister
(REDMO) beim ZKRD angefragt, ob bei der anste-
henden Aktualisierung seines Systems eine Inte-
gration von OptiMaS maéglich ware. Das Team von
REDMO plante eine umfassende Modernisierung
und wollte dabei die Licke in dessen Matching-
Algorithmus schlieBen.

Eine eigene Matching-Engine umzusetzen ist nicht
in jedem Fall sinnvoll, da sich deren Entwicklung
als komplex erweisen kann.

Zudem verfugte das ZKRD bereits tGber ein Sys-
tem: OptiMas ist eine ,Match-Box", die auf einem
einzigen Server gehostet werden kann. Dort kann
sie mit Patienten- und Spenderdaten ,gefittert”
werden, um mit Hilfe des OptiMatch-Algorithmus
des ZKRD Matchlisten zu erstellen. Der OptiMaS-
Server lasst sich relativ einfach betreiben und
warten und ermdglicht dem Entwicklungsperso-
nal einen einfachen Datenzugriff Gber eine Web-
Service-Schnittstelle.

Das kanadische Register nutzt dabei schon seit
2012 und das australische Register seit 2013 die
OptiMaS-Software. AuBerdem verwendet die
WMDA eine etwas andere Version von OptiMas fur
ihren ,Search & Match”-Service.

Vor diesem Hintergrund fluhrten das ZKRD und
REDMO zahlreiche Gesprache Uber das weitere
Vorgehen. Die EMDIS Herbsttagung 2019 in Prag
wurde fur ein personliches Treffen genutzt und
anschlieBend ein gemeinsames Projekt verein-
bart. Der Zeitrahmen schien zu passen, da REDMO
vorhatte, seine neue Losung genau ein Jahr spater,
also im Herbst 2020, in Betrieb zu nehmen.

Schon kurz danach begann das spanische Team,
das System hinsichtlich seiner Anforderungen zu
testen und griff hierfir auf eine vom ZKRD ge-
hostete Testumgebung zu. Wahrend der Testphase
wurden zwei Anwendungsfalle ermittelt, die Opti-
MaS nicht bedienen konnte. Beide setzte das ZKRD
dann im Marz 2020 um.

Wahrend der Hauptumsetzungsphase im Jahr 2020
wurden die Fortschritte auf beiden Seiten alle zwei
Wochen telefonisch besprochen. Die maligeb-
lichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter beider
Register kennen sich bereits seit vielen Jahren, vor
allem aufgrund ihrer Aktivitaten im Rahmen von
EMDIS. Offene Fragen zu diskutieren und pragma-
tische Losungen zu finden, war fur die Hauptteil-
nehmer, namlich Cristina Fusté, Mario Gran, Hans-
Peter Eberhard und Daniel Freund, daher immer
ein Vergnugen.

Mit dem Fortschreiten des Projekts wurde es Zeit,
sich auf den Livebetrieb vorzubereiten. Trotz der
Pandemie kam das Projekt gut voran und der Zeit-
plan konnte eingehalten werden. Schlussendlich
einigte man sich darauf, OptiMaS hier im ZKRD

in Ulm zu betreiben und REDMO den erforder-
lichen Zugang Uber das Internet zu ermoglichen.
Dieses Modell macht es fiir die Systemingenieure
des ZKRD noch einfacher, OptiMaS zu warten und
zu betreiben und sich auf die Integration des API-
Webdienstes bei REDMO zu konzentrieren.

Nach einer sehr angenehmen und er-
folgreichen einjahrigen Projektphase
nahm REDMO das System schlieBlich am
2. November 2020 in Betrieb.
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7.2 Interview mit Christina Fusteé

von REDMO in Spanien

.Ich habe vor 21 Jahren angefangen, bei der Josep-Carreras-Stiftung/REDMO
zu arbeiten. Anfangs war ich fiir die Spendersuchen und die Koordination von
Transplantationen fiir spanische Patienten zustandig. Seit 2009 bin ich als
technische Koordinatorin des Registers fiir die Datenanalyse, das UX-Projekt-
management* und das Qualitaitsmanagement verantwortlich.”

Cristina Fusté — technische Koordinatorin

Wie wiirden Sie die Situation Ihres
Registers vor dem Start des Verande-
rungsprozesses beschreiben? Und
warum musste Ihr Matching-System
ersetzt werden?

.Bei der Josep-Carreras-Stiftung/REDMO war uns
bewusst, dass der von uns entwickelte Algorithmus
aktualisiert werden musste. Er war sowohl hin-
sichtlich der Spendersuche (Berticksichtigung von
Ambiguitaten) als auch der Nabelschnurblutsuche
(Suchkriterien vs. DNA) veraltet.

Dies flihrte zu vielen Verzégerungen und beein-
trachtigte die Produktivitat unserer Koordinatorin-
nen und Koordinatoren, da sie die Aufgaben tber-
nehmen mussten, die der Algorithmus nicht leisten
konnte.

Die Anpassung der immunologischen Parameter
lie3 sich mit unserem technischen Team nur schwer
umsetzen, da wir ja ein kleines Register sind und
umfangreiche Verbesserungen erforderlich waren'”

* UX = User-Experience

Warum haben Sie sich an das
ZKRD gewandt und sich fiir dessen
Matching-System entschieden?

.Nachdem wir den Service ,Search & Match’ (S & M) der WMDA eingeflhrt hatten, der auf dem OptiMaS-
Algorithmus basiert, wurden unsere Bedarfslliicken noch deutlicher. Deshalb beschlossen wir, diesen Prozess
auszulagern.

Wir priften zwar mehrere Algorithmen, aber die Meinung anderer Register und die Tatsache, dass unser
Koordinationspersonal bereits mit S & M vertraut war und mit dessen Anwendung gut zurechtkam, wa-
ren wichtige Ausgangspunkte. Was uns auBerdem Uberzeugt hatte, uns fur das Angebot der ZKRD zu ent-
scheiden, war, welche offenen Anforderungen es abdeckte und wie das ZKRD an die Umstellung heranging
— indem es Handbucher bereitstellte und sich rege mit dem Team austauschte (vielen Dank an Daniel und
Hans-Peter).

Es dauerte neun Monate, den Algorithmus in unsere Datenbank zu integrieren, und hierbei arbeiteten beide
technischen Teams reibungslos und Hand in Hand."

Welchen Nutzen hat das neue
OptiMaS-System fiir Ihre tagliche
Arbeit?

.Seit der Integration von OptiMaS in unsere Da-
tenbank sind viele Aspekte unseres Tagesgeschafts
deutlich einfacher geworden: Das Wichtigste ist
eine gute Kategorisierung der Spender in den
Suchergebnissen — ein Muss fiir jedes Register.
Aber es gibt noch weit mehr Verbesserungen,

zum Beispiel

® das Erkennen von Typisierungsfehlern -
eine wichtige Llcke, die bei REDMO
geschlossen werden musste

€® cine einfachere Analyse von Daten aus
offenen Suchanfragen zu unseren Patienten
und Spendern und damit eine Verbesserung
unserer Suchstrategien und der Informationen,
die wir unseren Transplantationszentren zur
Verfligung stellen

€® die Wahrscheinlichkeitsanalyse und die
Informationen in Verbindung mit dem Mat-
ching der Typisierungsdaten von Patienten
und Spendern, die die tagliche Arbeit unserer
Suchkoordinatoren bei der Auswahl der besten
Spender flr unsere Patienten erleichtern und
die Suchdauer optimieren — unser oberstes Ziel
als Register

OptiMaS ist ein weiteres Instrument, das uns,
wie wir bei der Josep-Carreras-Stiftung sagen,
im Kampf gegen Leukdamie unaufhaltsam macht,
getreu unserem Motto:

,Unstoppable against Leukaemia’”



@ Das ZKRD 2020 in Zahlen

2020:

+ 355.000
Spender

.Gute Informationen sind schwer zu bekommen. Noch schwerer ist es,
mit ihnen etwas anzufangen.” (Sir Arthur Conan Doyle, 1859-1930).
Mit den diesjdhrigen Statistiken des ZKRD bieten wir Ihnen umfassende
Einblicke in die Aktivitaten des ZKRD, die es Ihnen ermdglichen sollen,
daraus prazise Schlussfolgerungen fiir lhren Bedarf zu ziehen.

2020 war anders und — nicht nur im Bereich der Blutstammzellspende — ein besonderes
Jahr. Zuerst konnte im Januar der 9-millionste deutsche Spender verkiindet werden.
Dann wurden die Auswirkungen der Corona-Pandemie splrbar und die in den letzten
Jahren so erfolgreiche Spenderneuregistrierung wurde zur Herausforderung. Dennoch
gelang es den deutschen Spenderdateien 2020, einen Zuwachs von mehr als 355.000 auf

insgesamt 9.340.000 Spender zu erreichen.

10. Spenderzahlen in Deutschland

11. Hochaufgelost typisierte Spender in Deutschland
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8.0 Das ZKRD 2020 in Zahlen

Der Spenderzuwachs im letzten Jahr war zwar insgesamt geringer als in den
Vorjahren, aber angesichts der Herausforderungen mit denen die Spenderdateien
konfrontiert waren, tbertraf er die Erwartungen. Dabei machen die jungen
Freiwilligen bei den neu geworbenen Spendern die grofite Gruppe aus.

12. Altersverteilung deutscher Spender
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13. Altersverteilung neu geworbener Spender
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8.0 Das ZKRD 2020 in Zahlen

Betrachtet man die Wahrscheinlichkeiten in einem bestimmten Alter als Spender
ausgewahlt zu werden, dann zeigen die nachfolgenden Grafiken, dass mit steigen-
dem Alter die Wahrscheinlichkeit fir eine Stammzellentnahme sinkt und in den
meisten Fallen junge Manner zur Spende angefordert werden.

14. Entnahmen pro 1000 Spender
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8.0 Das ZKRD 2020 in Zahlen

Der Blick auf die Entwicklung bei den Patienten, fiir die ein nicht verwandter Spender
gesucht wird, zeigt, dass die Altersgruppe der 61-70-jahrigen Patienten die groBte
Zunahme aufweist.

16. Altersverteilung der deutschen Patienten
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In den Diagnosen spiegelt sich das in Anstiegen bei AML
und MDS wider, beides altersindizierte Erkrankungen.

17. Verteilung der Diagnosen deutscher Patienten
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8.0 Das ZKRD 2020 in Zahlen

Wird flir einen Patienten ein potenziell passender, jedoch nicht vollkommen hochauf-
gelost typisierter Spender identifiziert, kann durch eine zusatzliche HLA-Typisierung
bestatigt werden, dass die zunachst einmal kalkulierte Kompatibilitat tatsachlich
auch vorliegt und somit der vermutete perfekte Match gefunden wurde.

18. HLA-Typisierungsauftrage
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19. Herkunft der HLA-Typisierungsauftrage fiir deutsche Spender 2020
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8.0 Das ZKRD 2020 in Zahlen

Bei der Betrachtung der internationalen Spenderzahlen fallt auf, dass auch hier den
Herausforderungen der Corona-Pandemie Tribut gezollt werden musste, was in der

Grafik der sonst so linear anwachsenden Spenderzahlen einen leichten Knick hinterlasst.

20. Spenderzahlen weltweit (nach WMDA)
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8.0 Das ZKRD 2020 in Zahlen

Neben den fiur die Suche relevanten Daten von Blutstammzellspendern werden auch
Nabelschnurpraparate beim ZKRD fir die Spendersuche gelistet. Trotz eines leichten
Rickgangs im Jahr 2020 kann das ZKRD so auf fast 18.000 pseudonymisierte und
Uberwiegend hochaufgeldst typisierte Nabelschnurblut-Praparate zurtickgreifen.

22. Anzahl registrierter Nabelschnurblut-Praparate im ZKRD
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ZKRD
Zentrales Knochenmarkspender-Register fiir die
Bundesrepublik Deutschland gemeinniitzige GmbH

Postbox 4244, 89032 Ulm
Helmholtzstr. 10, 89081 Ulm
Fon 0731-15 07-000

Fax 0731-15 07-500
info@zkrd.de
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