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Voorwoord

Dr. N.P.M. Schaap, directeur

O6Na een moei zaam 2006 | ij kt SEN in 2007 weer wat
gekregend.

In 2007 is een begin gemaakt om samen met Sanquin Bloedbank Regio Zuidoost Nederland de
stamceldonorwerving te intensiveren. De door ons ingezette doelgerichte campagne is zeer succesvol
en levert een groot aantal nieuwe stamceldonors op. Van alle bloeddonors in de regio zuidoost
Nederland die benaderd worden is momenteel 25 % ook daadwerkelijk bereid om zich als potentiéle
stamceldonor bij ons in te schrijven. Hierdoor hebben we dit jaar te maken met een toename van het
aantal aangemelde stamceldonors. We verwachten dat ons bestand de komende jaren zal blijven
groeien.

Tegelijkertijd zorgt dit succes ook voor nieuwe uitdagingen, te weten de extra financiéle middelen
noodzakelijk om van al deze donors de weefseltypering (HLA-typering) te laten bepalen zodat ze ook
daadwerkelijk in het wereldwijde stamceldonorbestand kunnen worden opgenomen. SEN zal zich in het
komend jaar extra inspannen om sponsoren en fondsen te werven zodat elke aangemelde donor zo
spoedig mogelijk kan worden getypeerd en geregistreerd.

Het aantal stamceldonaties vanuit onze regio (13) is nagenoeg gelijk gebleven en lijkt zich te
stabiliseren rond de 12-14 per jaar. Enerzijds groeit de mondiale stamceldonorbank en bevat inmiddels
meer dan 12 miljoen vrijwillige donors, zodat de trefkans op een donor uit onze regio kleiner wordt,
anderzijds stijgt het aantal stamceltransplantaties met onverwante donors wereldwijd fors wat
vervolgens de vraag weer doet toenemen.

Met betrekking tot sponsoracties is 2007 wat achtergebleven ten opzichte van de vorige jaren. Deels is
dit toeval, anderzijds heeft het accent in dit jaar vooral gelegen op de donorwerving. Het komende jaar
zal weer extra energie gestoken worden in het actief genereren van fondsen die ons in staat moeten
stellen alle aangemelde stamceldonors HLA te typeren.

De jaarrekening 2007 hebben we af kunnen sl uiten met
Ten opzichte van 2006 waarin het resul taat ruim
verbetering. Wel zal gezien de verminderde opbrengst per uitgegeven transplantaat het huidige aantal

donaties (12-14) onvoldoende zijn om de begroting definitief sluitend te krijgen. Er zal onveranderd

actief moeten worden gezocht naar extra bronnen van inkomsten om de doelstellingen van de stichting

te kunnen blijven verwezenlijken.

Qua personele bezetting is de stichting op dit moment vrijwel weer volledig operationeel. Per 1 april
2007 is Suzan Nillesen als tweede codrdinator aangesteld en zal zij zich naast de dagelijkse
werkzaamheden vooral bezig houden met de financiéle administratie van SEN. Linda van Vliet zal zich
naast haar coordinerende taken met name met de donorwerving en fundraising gaan bezighouden.
Doordat Margot van den Akker inmiddels full-time voor SEN is gaan werken is ook de secretari€le
ondersteuning inmiddels weer volledig op peil.

Tegelijkertijd is ook de openstaande vacature binnen het bestuur SEN ingevuld. Dhr. Mark van den
Broek, commercieel directeur van de Rabobank Rijk van Nijmegen heeft zich medio december bereid
verklaard om per 16 januari 2008 zitting te nemen in het bestuur.

Samenvattend kan gesteld worden dat 2007 in verschillende opzichten een succesvol jaar was voor

SEN waarin aan vrijwel alle doelstellingen die de stichting zich gesteld heeft is voldaan. Wij zien ook het
komend jaar weer met vertrouwen tegemoet.

Michel Schaap
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Organisatiestructuur

Stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen (SEN) bestaat uit een staf van 7 medewerkers die
allen in vol- of deeltijd aan SEN verbonden zijn. Het bestuur bestaat uit 5 leden.

Bestuur

Voorzitter: prof. dr. T. de Witte, hoofd afdeling hematologie UMC St Radboud

Lid: dr. W. de Kort, directeur Sanquin Bloedbank Regio Zuidoost Nederland

Lid: dr. I. Joosten, waarnemend hoofd Afdeling Bloedtransfusie en
Transplantatie Immunologie UMC St Radboud

Lid: M.J.J. van den Broek, commercieel directeur Rabobank Rijk van
Nijmegen (per 16 januari 2008)

Lid: dr. F Kénig, medisch directeur UMC St Radboud

Staf

Directeur: dr. N.P.M. Schaap, internist/hematoloog

Medisch adviseur: dr. B. Bér, internist / hematoloog

Immunologisch adviseur: dr. A. van der Meer, immunoloog

Codrdinator : drs. L. van Vliet, biomedisch gezondheidswetenschapper

Codrdinator : drs. S. Nillesen, biomedisch gezondheidswetenschapper

Senior secretaresse: M. van den Akker-Heidema

Senior secretaresse: M. Beijen-Vermij
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Doelstellingen en speerpunten

Stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen (SEN) is een stichting verbonden aan het UMC
St Radboud te Nijmegen. De stichting is opgericht ten behoeve van ernstig zieke patiénten met
kwaadaardige bloedziekten waarvoor géén geschikte stamceldonor binnen de eigen familie aanwezig is.
Sinds 1990 is stichting SEN actief in het werven van onverwante vrijwillige stamceldonors. Tegelijkertijd
probeert de stichting via fondsenwerving geld in te zamelen om van diegenen die zich aanmelden als
vrijwillig stamceldonor de weefseltypering (HLA-typering) te laten bepalen zodat zij ingeschreven
kunnen worden in het wereldwijde vrijwillige donorbestand. Stichting SEN wil patiénten in binnen- en
buitenland, die anders geen toekomst hebben, enerzijds helpen door middel van een zoekprocedure via
de stamceldonorbank en anderzijds hun kans op een geschikte donor vergroten door het bestand uit te
breiden.

Stamceldonorwerving en fundraising zijn de speerpunten van SEN. Nog steeds is het voor patiénten
met een kwaadaardige bloedziekte van belang het wereldwijde donorbestand uit te breiden. Ondanks
het feit dat er inmiddels meer dan 12 miljoen donors in dit bestand zijn opgenomen kan er nog altijd voor
ongeveer 20% van alle patiénten geen passende donor gevonden worden. De strategie van SEN is om
met de beperkte middelen die we hebben, een zo gevarieerd mogelijk donorbestand op te bouwen
waardoor de trefkans op een geschikte donor toeneemt. Om deze werkwijze toe te passen zijn dus zo
veel mogelijk aanmeldingen van potentiéle donors nodig. De extra financiéle middelen die via
fundraising binnenkomen worden aangewend om méér stamceldonors te kunnen typeren en registreren.
Samen met Sanquin Bloedbank Regio Zuidoost werft stichting SEN nieuwe stamceldonors en
coordineert wereldwijde aanvragen voor patiénten om stamcellen te leveren van vrijwillige
stamceldonors uit Zuidoost Nederland.

Doelstelling stichting SEN

"Stichting SEN handelt regionaal maar denkt internationaal en positioneert zich in het netwerk van
nationale- en internationale stamceldonorbanken door middel van het beheren van een betrouwbaar en
kwalitatief hoogwaardig stamceldonorbestand. Stichting SEN zet zich in voor ernstig zieke patiénten
waar ook ter wereld die geholpen kunnen worden met een stamceltransplantatie. Flexibiliteit, snelheid
enklant vri endel i jkheid behoren tot de kern van onz

Taakstellingen die voortvloeien uit de doelstelling:
- Het beheren van een stamceldonorbestand conform de nationaal en internationaal geaccepteerde
standaarden ten behoeve van patiénten zowel in Nederland als daarbuiten.

- Werven en voorlichten van (potentiéle) stamceldonors.

- Fondsenwerving om financiéle middelen te verkrijgen waarmee potentiéle donors uitgebreid HLA-
getypeerd kunnen worden om vervolgens opgenomen te worden in het wereldwijde donorbestand.

- Onderhouden van contacten met interne- en externe publieksgroepen. De contacten met de
samenwerkende bloedbanken en het Universitair Medisch Centrum St Radboud zijn in deze erg
belangrijk.

e

di

en

- Behandeling van aanvragen van nationale en internat i onal e centra betreffende

stamcell eno.

- Behandeling van aanvragen van afdeling Hematologie en het Kinderoncologisch Centrum (KOC) van
het UMC St Radboud betreffende fAiHet zoeken Ilatedn
Donor search (VUD).

- Kwaliteitscontrole, efficiéntie bewaken en het opstellen van procedures.
Naast de taakstellingen die stichting SEN heeft ten aanzien van het opzetten en in stand houden van

een stamceldonorbank, zijn de activiteiten er op gericht om ook bij te dragen aan onderzoek op
ontwikkelingsgebied van stamceldonatie en stamceltransplantatie.

Stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen 6
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(Inter)nationale relaties en samenwerkingsverbanden

Stichting Europdonor te Leiden

Stichting SEN werkt samen met stichting Europdonor te Leiden. Deze organisatie beheert het
stamceldonorbestand in het noordoosten en zuidwesten van Nederland en coérdineert als zijnde
nationale HUB de activiteiten internationaal. SEN voert als zogenaamde delegated HUB specifieke
taken uit in de regio Zuidoost Nederland. Dit met als doelstelling een grote mate van efficiéntie te
bewerkstelligen die voor zowel de transplantatie centra, collectie centra als stamceldonors een
duidelijke verbetering oplevert. De taken die SEN in het kader van zijn delegated HUB uitvoert zijn in
zogenaamde service | evetlelegdgr eements (SLAOG6s) va

Expertisecentrum Trombocyten en Beenmergdonors

Het expertisecentrum Trombocyten en Beenmergdonors onderhoudt het bestand van donors op
nationaal niveau die getypeerd zijn voor HLA en/of specifieke trombocyten-specifiek antigenen. Het
centrum is een samenwerkingsverband van Nederlandse Sanquin  bloedbankdivisies,
weefseltypeerlaboratoria, Europdonor Leiden en stichting SEN. Organisatorisch is het ondergebracht bij
Europdonor te Leiden. Alle in Nederland beschikbare typeringen van stamcel- en trombocytendonors
worden via dit bestand te beschikking gesteld voor patiénten in het buitenland.

De jaarverslagen van 2007 van stichting Europdonor Leiden en Expertisecentrum Trombocyten- en
Beenmergdonors liggen ter inzage op het kantoor van SEN.

Universitair Medisch Centrum St Radboud Nijmegen

Stichting SEN heeft een nauwe samenwerking met afdeling Hematologie van het Universitair Medisch
Centrum St Radboud Nijmegen. Stichting SEN heeft zelf geen faciliteiten om de stamcellen af te nemen
bij een donor. Dit betekent dat zodra een donor is geselecteerd als geschikte donor voor een patiént,
deze wordt overgedragen aan de afdeling Hematologie. De donor wordt als het ware tijdelijk 'patiént'

van deze afdeling. Ook hier zielegd. all e taken van SEN i
Daarnaast behandelt Stichting SEN de aanvragen van het Transplantatiecentrum van het UMC St
Radboud (afdeling Hematol ogie en het Kinderoncol ogi sc

stamcell eno, de 1z o g elatedondreseardto(VUDpt ary Unr e

Sanqguin Bloedbank

Vooral op het gebied van de stamceldonorwerving werkt stichting SEN intensief samen met Sanquin
Bloedbank Regio Zuidoost, gevestigd te Nijmegen. Deze Sanquin Bloedbank houdt tevens
informatiegesprekken met bloeddonors die zich ook als stamceldonor hebben ingeschreven en die
gevraagd zijn voor vervolgonderzoek (Confirmative Typing), omdat zij wellicht de meest geschikte donor
zijn voor een patiént.

Sanquin Regio Zuidoost verzorgd ook de follow-up van stamceldonors die perifere stamcellen (PBSC)
hebben gedoneerd, dit vanaf 1 jaar tot 10 jaar na donatie.

Bone Marrow Donors World Wide (BMDW)

Bone Marrow Donors Worldwide (BMDW) is een project dat in 1988 werd gestart vanuit de European
Group for Blood and Marrow Transplantation (EBMT). Stichting Europdonor voert het project uit namens
alle deelnemende stamceldonorbanken en voor de stamceltransplantatiecentra. In het kader van dit
project worden periodiek (maandelijks) de weefseltyperingen (HLA-typeringen) van stamceldonors en
navelstrengbloedeenheden van alle deelnemende stamceldonorbanken verzameld en vervolgens
wereldwijd beschikbaar gesteld via de BMDW website.

Geautoriseerde / aangesloten centra kunnen in de BMDW database zoeken naar potentiéle donors voor
hun patiént. Het aantal stamceldonors en navelstrengbloedeenheden dat in deze database
geregistreerd staat is inmiddels de 12 miljoen gepasseerd. Hiermee blijft BMDW de grootste database
voor stamcellen. Meer dan 459 stamceltransplantatiecentra wereldwijd hebben toegang tot de database
en de overige services die BMDW faciliteert. Maandelijks worden door deze centra vijf tot zesduizend
zoekacties verricht op de BMDW database. Stichting SEN stelt de donorgegevens van de regio Zuidoost
Nederland beschikbaar aan BMDW en heeft toegang tot deze database om voor de ziekenhuizen in
Zuidoost Nederland naar geschikte stamceldonors te zoeken.

Stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen 7
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World Marrow Donor Association (WMDA)

De World Marrow Donor Association (WMDA) is een vereniging van stamceldonorbanken,
navelstrengbloedbanken, organisaties en personen die geinteresseerd Zijn in
bloedstamceltransplantatie. De WMDA is een internationaal forum met diverse werkgroepen waar
stamceldonorbanken het internationaal gebruik van bloedvormende stamcellen bespreken. De
werkgroepen zijn actief op het gebied van logistiek, kwaliteit, accreditatie, ethiek, financién en Informatie
Technologie.

Navelstrengbloedbank Nijmegen (NBBN)

Stichting SEN patrticipeert in de werkgroep Navelstreng Bloedbank Nijmegen (NBBN). Deze werkgroep
coordineert en stimuleert de afname van stamcellen uit navelstrengbloed inclusief de opslag en
registratie van deze cellen zodat ze ter beschikking komen in het wereldwijde stamceldonorbestand. Het
ontbreken van een structurele financiering om deze activiteiten uit te bouwen dwingt NBBN ertoe haar
activiteiten op bescheiden schaal voort te zetten. Er zal in de komende jaren bekeken moeten worden
hoe in samenwerking met de diverse partners binnen en buiten de regio de doelstellingen van deze
werkgroep geoptimaliseerd kunnen worden en uiteindelijk de NBBN ook op kan gaan in SEN. Tot die tijd
blijft SEN als volwaardige gesprekspartner participeren binnen de NBBN.

Samenwerkingsschema

Hemato
logie
Consulent

v

Stamecel —
codrdinator
;

' \..W,M/
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Activiteiten als Donorcentrum

Stamceldonorbestand anno 2007

Het totale aantal aangemelde stamceldonors in Zuidoost Nederland steeg in het verslagjaar 2007 van

8201 naar 8248 .
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Figuur 1: Overzicht aantal aangemelde donors 2001-2007

Figuur 2 geeft een overzicht van het stamceldonorbestand sinds de oprichting van stichting SEN in

1989.
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Figuur 2: Totaal aantal donors in SEN-stamceldonorbestand 1989-2007

Aan het einde van het jaar 2007 waren 8200
donors HLA-getypeerd. 2 van dit aantal is
99,1 % A-B-DR getypeerd.?

HLAtypering donors

Afdeling Bloedtransfusie en transplantatie Immunologie, geal
door European Federation of Immunogenetics (EFI), en
laboratorium van het Academische Ziekenhuis te Maastricht
typeringen uit van donors die zich hebben aang8tieitingsSEN
Alle nieuwe donoren worden getypeerd op A, B en DR locus*
rel atief ruwe weefseltyperi

interessante of bijzondeBEDR combinatie worden geselecteerd
een aanvullende gedetaikeBRRB1 weefseltypering: de zogenal
6high resolution typeringbo.

1) Bron: Jaarverslag 2006 + NAW Access bestand
2) Bron: Jaarverslag Europdonor Database 2007
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Op 31 december 2007 bestond het bestand van getypeerde donors voor 57% (4618) uit vrouwen en
voor 43% (3421) uit mannen. Dit is exact dezelfde verhouding als in 2006. De gemiddelde leeftijd van
het stamceldonorbestand van Zuidoost Nederland is 43,4 jaar. ? Het bestand omvat 65 %
familiedonors, 17,5% niet-bloeddonors en 76,0% bloeddonors."’

1000 -

900 @18-20

800 m21-25
w 700 - 026-30
S 600 A 03135
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Figuur 3: Totaal aantal donors in Zuidoost Nederland op 31-12-2007, opgedeeld in leeftijdscategorieén (jr)

Aanmeldingen versus uitschrijvingen

In het verslagjaar 2007 lag het aantal aanmeldingen van nieuwe donors gemiddeld op 34 per maand. Dit
is een forse stijging ten opzichte van 2006, toen gemiddeld 15 nieuwe donors zich maandelijks
aanmeldden.’

In het afgelopen jaar werden 364 donors uitgeschreven. De meeste donors (64%) werden uitgeschreven
als gevolg van het bereiken van de leeftijdsgrens van 56 jaar .
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Figuur 4: Overzicht aanmeldingen versus uitschrijvingen 2001-2007

1) Bron: Jaarverslag 2006 + NAW Access bestand
2) Bron: Jaarverslag Europdonor Database 2007
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Donor-zoekprocedures

Typing requests (TR)

Stichting SEN ontving voor 57 donors een
verzoek om (merendeels) een DNA high
resolution typering te verrichten 9 Tabel 1

TR: Typing request / Typeringsverzoek
Verzoek vanuit een transplantatiecentrum om de weef
uitgebreider te onderzoeken, of te wel gedetailleerder te type

geeft de verschillende loci* weer die zijn of meer specifieke lobieze aanvullende typering vindt plaats

aangevraagd .

typeerlaboratorium van het donorcentrunk; gie te a-tikperia
donor séo.

(*Loci= plaatsnvan het HLA/weefselkenmerk on chromosoom

Vanuit deze aanvragen werden drie donors gevraagd voor een vervolgonderzoek (CT). Het aantal TR
verzoeken is vergelijkbaar met voorgaande jaren (figuur 5).

58 59 & 56 57
I I I I 46 l

70 -
60 -
50 - 48
® 40 -
£
<30‘
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10 -
0_
2001

2002 2003 2004 2005 2006 @ 2007

Figuur 5: Overzicht aantal typeringsverzoeken 2001-2007

Tabel 2 geeft een overzicht van de resultaten van afronding van Typing requests.

Tabel 1: Aangevraagde loci* in 2007 Tabel 2: Resultaten Typing requests 2007 (N=57)

CT aanvraag 3
A low 2 Patiént niet klaar voor transplantatie 2
A high 4 Andere donor gekozen 30
B low 0 Mismatch 7
B high 5 Back up donor 1
C low 6 Cancellation door TC 2
C high 14 Typering ander locus 0
DRB1 low 2 Donor niet langer geinteresseerd 0
DRBL1 high 39 Donor medisch afgekeurd 4
DRB3/4/5 low 0 Donor overgewicht 2
DRB3/4/5 high 5 Tijdelijk niet beschikbaar 2
DQBL1 low 0 Verhuisd, adres onbekend 4
DQBL1 high 12
3) Bron: Registratiesheet stichting SEN
Stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen 11
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Confirmative typing (CT)

Voor 147 donors kwam een aanvraag binnen
voor Confirmative typing ¥ Hiervan kwamen
uiteindelijk 102 stamceldonors voor een
voorlichtingsgesprek en afname van een aantal
buisjes bloed. Dit aantal is over de afgelopen
jaren nagenoeg gelijk gebleven (figuur 6).
De CT verzoeken komen voornamelijk uit de
Verenigde Staten (48%) en uit Nederland (34%)
(tabel 3).

CT: Confirmatie typibgvestigende typering:
Op verzoek van een transplantatiecentrum (TC) wmﬂuhatfmn]
[

potentieel gematchtestamceldonor uitgebreid/ gedetai
hergetypeerd, met als doel de meest geschikte donor voor d
vinden. Bij dit vervolgondsek krijgt de donor e

voorlichtingsgesprek.

De bloedbuizen van de donor worden opgestuurd naar het ty
van het betreffende TC. Het TC bepaalt of de donor meest
voor hun patiéide kans is ongeveer 1:10 dat de donor de

geschite stamceldonor is en doorgaat voor

stamcel

Voor de vervolggesprekken kwamen 68 bloeddonors naar Sanquin Bloedbank Regio Zuidoost te
Nijmegen. De overige 34 donors zijn niet (meer) actief als bloeddonor of zijn familiedonor; zij kwamen in

het UMC St Radboud op gesprek.
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Figuur 6: Overzicht aantal CT aanvragen versus aantal werkelijke gesprekken, 2001-2007

Circa 89% (131 van de totaal 147) van de CT-verzoeken werd stopgezet. De overige 11% (16 donors)

werden gevraagd voor stamceldonatie, de zogenaamde Workup. Onderstaande tabel 4 toont

resultaten na CT verzoeken.

Tabel 3: CT aanvragen per land 2007

Tabel 4: Resultaten CT aanvragen 2007(N=147)

de

: Donor gevraagd voor stamceldonatie 16
Belgie 1 Andere donor gekozen 46
Canada 1 Mismatch 19
CRIR 1 Patiént niet klaar voor transplantatie 18
Duitsland 9 Back up donor 1
Engeland 1 Patiént overleden 1
Finland 1 Donor niet langer geinteresseerd 1
Frgnkruk 3 Herroepen door het transplantatie centrum 5
Griekenland 2 Tweede CT of TR aanvraag 0
Nederlaqd 50 Donor tijdelijk niet beschikbaar 21
Oostenrijk 1 Terugtrekking van donor 17
Polen 1 Overig 2
Spanje 2
Tjechie 1
USA 71
Zwitserland 2

3) Bron: Registratiesheet stichting SEN
Stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen 12
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Activiteiten voor Collectiecentrum

Stamceldonaties

In het verslagjaar 2007 kwam voor 16 donors
een verzoek binnen voor een stamceldonatie.
Van dit aantal hebben 13 donors
daadwerkelijk stamcellen gedoneerd. Vijf
donors doneerden beenmergstamcellen (BM),
acht donors doneerden (perifere)
bloedstamcellen (PBSC). Het betrof hierbij 9
mannen en 4 vrouwen.

Drie van de 13 donaties waren naar aanleiding
van een tweede donatieverzoek voor dezelfde
patiént.

Drie aanvragen zijn na het informatie gesprek
stopgezet. Eenmaal was de reden hiertoe een
recidief van de patiént. De andere twee
stopzettingen waren vanwege een medische

Stamceldonatie

1 Uit de beenmergholte

De stamcellen wordenesetholle naald uit de binnenkant van
bekkenkam opgezogen. Tijdens de afname is de donor onder
Dit is de O0klassieked manie
2 Uit het bloed

Met behul p van medi cinjcelennn hét
beenmerg in aantal laten toenemen. Een deel van de stamcel
dan het beenmerg en gaat naar het bloed. De stamcellen zijn
bloed te verzamelen door middel van hemaferese (bloedafna
van elleboogplooi met belanien zgn. celscheider). De donor
hierbij niet onder narcose. Als een familielid stamceldonor is
manier van stamcellen geven tegenwoordig het meeste toeg
Sinds april 2004 wordt deze methode in Nijmegen ook toege
onverwanteodors.

afkeuring van de donor resp. op eigen verzoek van de donor.

De stamcellen waren bestemd voor patiénten in Nederland (6x Leiden, 1x Nijmegen), Amerika NMDP

(4), America Gift of Life (1) en lerland (1).
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Figuur 7: Overzicht van het aantal donaties van SEN donors 2001-2007

Lymfocytafereses

Lymfocyten voor post-transplantatie Donor
Lymfocyten Infusie (DLI) werden in 2007 niet
gevraagd van SEN donors.

Donor Lymfocyten Infusie (DLI) / lymfocytaferese:

Lymfocyten zijn een bepaald type witte bloedcellen, het afw¢
van het lichaam. Het zijn geen stamcellen, maar rijpe cem
iedereen gewoon in het bloed voorkomen. Lymfocyte
verkregen uit het bloed middels hemaferese.

Reden van een aanvraag [Ol)lterugkeer van de oorspronkeg
ziekte, bij een ernstige virusinfectie ondanks dat de stamcel
donor goed zijn aangeslaget) @b profylactische grondest als
doelde kans op terugkeer van de tiglde pétnt te verkleinen.

2) Bron: Jaarverslag Europdonor Database 2007

Stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen
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Activiteiten voor Transplantatiecentrum UMC St Radboud

Het transplantatiecentrum UMC St Radboud omvat de afdeling Hematologie en Kinderoncologie.

VUD searches

In 2007 vonden voor 56 patiénten zoekactiviteiten plaats naar onverwante stamceldonors wereldwijd.
Van deze zogenaamde Voluntary Unrelated Donor (VUD)-searches zijn er 38 daadwerkelijk gestart in
2007 middels een prelimenary search in de wereldwijde database Bone Marrow Donors World Wide.
Voor de afdeling Hematologie betrof het aantal gestarte zoekprocedures 29, voor het Kinderoncologisch
centrum (KOC) betrof het aantal 9. Het aantal mannen was 23 tegenover 15 vrouwen.

Het aantal potentiéle A-B-DR (broad/split antigen) identieke donors in BMDW varieerde van nul - tot een
paar honderd donors voor sommige patiénten. Voor meerdere patiénten werd een one locus mismatch

zoekprocedure gestart daar er geen volledig identieke donors waren.

Patiénten waarvoor in het verslagjaar zoekactiviteiten voor werden gestart werden behandeld voor de

volgende ziekten (figuur 8):

Acute Lymfatische Leukemie

Acute Myeloide Leukemie

Chronische Lymfatische Leukemie

Chronische Myeloide Leukemie

Multipel Myeloom

Myelodysplastisch Syndroom

Myelofibrose

Non-Hodgkin Lymfoom

JMML, deposition disease

(Severe) Aplastic Anemia

ALL
12 -
5 AML
10 1 mo CLL
CML
81 7 MM
6 4 MDS
Mf
4 A NHL
Other
2_
H (S)AA
JIN N e m |
ALL  AML CLL CML MM MDS NHL (S)AA Other

Figuur 8.: Indicaties start zoekprocedure onverwante donor (N=38)

In 2007 werden 47 VUD zoekprocedures (gestart in 2007 of daarvoor) afgerond.

VUD transplantaties

In 2007 vonden er 31 stamceltransplantaties (SCT) plaats; voor drie patiénten was dit een tweede
transplantatie met stamcellen van dezelfde onverwante donor. Het aantal S C T @ sterk gestegen ten
opzichte van 2006, toen 21 stamceltransplantaties plaatsvonden met stamcellen van onverwante

donors.
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Figuur 9: Overzicht aant al bijpaticatend®C 5t Radbosd2D04-8007at i es ( SCTOs)
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Van de in totaal 31 patiénten die in 2007 getransplanteerd werden, waren 27 patiénten van afdeling
Hematologie, 4 patiénten van het KOC. Een transplantatie met stamcellen uit het bloed (PBSC) vond
plaats bij 24 patiénten; 3 hiervan waren kinderen. Zeven patiénten kregen stamcellen uit het beenmerg;
1 hiervan was een kind.

Onderstaande tabel geeft de herkomst van de onverwante donors weer die stamcellen gedoneerd
hebben voor patiénten van het UMC St Radboud in 2007.

Tabel 5: herkomst VUDs ten behoeve van SCT voor patiénten UMC St Radboud 2007 (N=31)

Land

herkomst Aantal Stamceltransplanté8€T)

Stamceltransplantatie bij een patiént vindt plaats na een
De.nemarken L behandeling met chemotherapie en/of beBfjadmgllogeneSCT
Duitsland 11 zullen  stamcellen die bij de donor zijn geoogst waakielijren
Engeland 4 bloedtransfusie per infuus in de bloedbaan van de patiént ing
Nederland 4 donorcellen vinden zelf hun weg via het bloed naar de beenr
Spanje 1 nestelen zich aldaar en vermenigvuldigen zich uiteindelijk

gezond beenmerg .

USA 10

Als eerder afgenomen stamcellethevpatiént zelfforden gebruik
noemt men het eatologetransplantatie.

Bij 4 patiénten van afdeling Hematologie vond ook nog een Donor Lymfocyten Infusie plaats. Deze
patiénten hadden in het verleden al stamcellen gekregen van dezelfde onverwante donor.

Het totaal aantal afgeronde patiéntendossiers in 2007 betrof 66; dit is een totaal van alle stopzettingen,
S C T érsDLI& die in 2007 hebben plaatsgevonden. Tabel 6 geeft een overzicht van de redenen om de
66 dossiers af te ronden in 2007.

Tabel 6: reden van afronding VUD-patientendossiers in 2007 (N=66)
Uitslag Aantal
Stamceltransplantatie VUD-donor
Donor Lymfocyten Infusie (DLI)
Stamceltransplantatie sibling
Autologe stamceltransplantatie
Progressieve ziekte

Patient niet toe aan SCT

Patient terug getrokken

Patient overleden

Patient reageert op andere therapie
Recidief

Slechte conditie patient

Geen geschikte VUD gevonden
SCT ander TC

w
fuied

SCoOoOFRPrM~_ARPLPAPFPLPOOIOORFR WA

Het percentage allogene stamceltransplantatie dat in het UMC St Radboud met een onverwante donor
versus een verwante donor is in 2007 gestegen is van een gemiddelde van ca. 36% naar 44%. 49)

Tabel 7: Aantal onverwante stamceltransplantaties ten opzichte van totaal aantal allogene stamceltransplantaties,
plaatsgevonden in UMC St Radboud Nijmegen tussen 2003 en 2007

Jaar 2003 2004 2005 2006 2007
Totaal allo-SCT 50 65 67 57 70
Aantal VUD-SCT 12 24 24 21 31
% VUD-SCT 24,0 36,9 35,3 36,8 44,3

4) Bron: Datacentrum Afdeling Hematologie
5) Bron: Patiéntenregistratie stichting SEN
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Donorwerving en acties

Stamceldonorwerving

Sinds half juli 2007 is gestart met een actieve wervingscampagne in samenwerking met Sanquin
bloedbank Zuidoost. Maandelijks worden 250 bloeddonors in Zuidoost Nederland die binnen de criteria
vallen van het stamceldonorschap (leeftijd 18-45 jr) aangeschreven met het verzoek stamceldonor en/of
bloedplaatjes donor te worden. De mailing heeft in de eerste maanden voornamelijk plaatsgevonden in
Ede. Zoals figuur 10 ook laat zien, is deze aanpak een groot succes gebleken; een gemiddelde van 12
aanmeldingen per maand in het eerste half jaar is gestegen naar een gemiddelde van 57 aanmeldingen
per maand in het tweede half jaar.

Aantal aanmeldingen per maand

30
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Figuur 10: aantal aanmeldingen van stamceldonors in Zuidoost Nederland in 2007

Sponsoracties

Het jaar 2007 heeft geen actieve sponsoracties gekend. Het accent heeft in dit jaar vooral op de actieve
donorwerving gelegen.

Financiéle donaties

TJ Schouren Onroerend Goed

Familie Bamer

Familie Knispel

Familie Provaas

Duizendste stamcelafgifte
Met de stamcelaferese van stamceldonor Luc van den Beuken vierde Europdonor op dinsdag 18
december 2007 haar 1000ste stamcel-uitgifte!

Naamsbekendheid triatlonvereniging
Studententriatlonvereniging TRION uit Nijmegen heeft stichting SEN permanente nhaamsbekendheid
gegeven door het logo van SEN op al haar kleding te laten bedrukken.

Contact

Bij hun aanmelding krijgen stamceldonors nog steeds standaard een donorkaartje ten teken dat ze
ingeschreven staan. Om contact te blijven houden met de ingeschreven stamceldonors stuurde stichting
SEN ook dit jaar een nieuwsbrief met de meest belangrijke activiteiten.

Via de website www.stamceldonor.org, die in 2007 een nieuw jasje heeft gekregen, wordt een update
verzorgd van nieuws en activiteiten in en om de stichting.
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Financieel Jaarverslag

Hetr esul taat over het jaar 2007 bedroeg U 22.788 posit
in 2006. Dit bedrag is toegevoegd aan de algemene reserves

Het positieve resultaat in 2007 wordt veroor0faakt d
Bel angrijkste oorzaak hiervan is een daling van de
|l abkosten met 0 11.00vGndenorsmet opnhmek®@Gtgeadaal d. Ondar
kosten per donatie is het boekjaar toch nog relatief gunstig afgesloten. Het komend jaar zal gepoogd

worden dit resultaat te evenaren door zo scherp mogelijk te onderhandelen met onze partners en het

nog efficiénter maken van de bedrijffsvoering. Daar de opbrengsten van de transplantaties op zichzelf

niet meer voldoende zijn om de begroting sluitend te krijgen zijn momenteel onderhandelingen gaande

om tot een structurele oplossing te komen waardoor een gezonde financiéle positie van SEN
gewaarborgd blijft. Gezien de stijging van vrijwel alle kosten rondom een stamceldonatie is een

indexering van de prijs die wij in rekening kunnen brengen voor een stamceldonatie dringend gewenst.
Onderhandelingen hierover met Europdonor Leiden zijn gaande.

De totale financizle reserve van- SEN bedraagt op dit

Diverse financiéle giften van bedrijven of particuieren heb ben i n 20 015000 opgedeveede r U
Dit bedrag is toegevoegd aan de bestemmingsreserve en wordt gebruikt om nieuw aangemelde
stamceldonors HLA te typeren. Het totaal aantal nieuw aangemelde donors in 2007 was niet van dien

aard dat hiervoor bestemmingsreserves moesten worden aangesproken. Gezien het groot aantal
nieuwe aanmeldingen eind 2007 en het aantal te verwachten nieuwe donors in 2008 zal gezocht
moeten worden naar nieuwe fondsen en sponsors om uiteindelijk het volledige aanbod van vrijwillige
donors ook in de toekomst daadwerkelijk HLA te kunnen typeren.

Meer financiéle gegevens zijn te vinden in onze door de accountant gecontroleerde en door het bestuur
vastgestelde jaarrekening 2007. Deze ligt ter inzage op ons kantoor.
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Conclusie & Discussie

Zowel binnen de stamceldonorwerving als de zoekprocedures ten behoeve van het
transplantatiecentrum UMC St Radboud is een stijging gebleken ten opzichte van 2006.

Reden voor een verhoogd aantal aanmeldingen heeft voornamelijk haar oorzaak het actieve
donorwervingbeleid dat sinds halverwege 2007 gevoerd wordt. De netto toename van het
stamceldonorbestand is echter gering vanwege het groot aantal donors dat uitgeschreven moet worden
door het behalen van de leeftijdsgrens van 56 jaar. Dit resultaat maakt wederom duidelijk dat om het
stamceldonorbestand in Zuidoost Nederland uit te breiden, een actieve donorwerving noodzakelijk is,
met extra inspanning om met name jonge donors te werven.

Het totaal aantal allogene stamceltransplantaties vanuit het TC UMC St Radboud met verwante en
onverwante donors blijft nagenoeg gelijk over de jaren. Een belangrijke factor hierin blijft het begrensde
budget van het transplantatiecentrum. Het percentage transplantaties met onverwante stamceldonors
nam daarentegen toe. Dit benadrukt het belang van stichting SEN. Een toename van het aantal
stamceltransplantaties kan verwacht worden, zowel wereldwijd als in Nijmegen. De resultaten van
stamceltransplantaties met onverwante donors worden steeds beter waardoor de leeftijdsgrens steeds
verder naar boven opschuift, ook het aantal indicaties neemt wereldwijd toe.

Ondanks het feit dat er wereldwijd ruim 12 miljoen donors geregistreerd z i j n, i's er nao
20% van de patiénten die een stamceltransplantatie nodig hebben om ze de beste of enige kans op
overleving te bieden geen geschikte HLA-identieke stamceldonor beschikbaar. Uitbreiding van het
donorbestand waarbij SEN vooral investeert in de donors met een zeldzame HLA-type is dus nog
steeds noodzakelijk. SEN blijft proberen fondsen te genereren om zoveel mogelijk potentiéle donors te
kunnen typeren en registreren.

Financieel beleeft SEN na een moeilijke periode in 2005 en 2006, weer een opleving. Echter, de extra
kosten per transplantaat, de strengere kwaliteitseisen gesteld aan het transplantaat en aan SEN als
organisatie in combinatie met de verhoogde afdracht per transplantaat en de centrale HUB drukken fors
op de begroting. Nieuwe bronnen van inkomsten, vooral gegenereerd uit sponsoring en fondsenwerving,
zullen dus noodzakelijk zijn. Ook zal bekeken worden hoe er meer structurele inkomsten gegenereerd
kunnen worden.

Vooruitblik 2008

Met een volledige bezetting binnen staf en bestuur zal stichting SEN in 2008 zich wederom sterk gaan
maken om de doelstellingen waar zij voor staat te verwezenlijken . Naast de voortgang van de actieve
donorwerving waarbij de samenwerking met Sanquin Bloedbank een belangrijke rol blijft spelen, zal
structurele fondsenwerving hoog op de prioriteitenlijst komen te staan. Tegelijkertijd zal onveranderd
aandacht blijven worden geschonken aan kwaliteitsbeleid en efficiéntie.

g
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