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Bezoekadres:
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6525 GH Nijmegen, Nederland

Tel +31-24-3614160
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Voorwoord

Voor U ligt het jaarverslag 2008 van de stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen (SEN).

Stichting Stamceldonorbank Europdonor Nijmegen is een non-profit organisatie die is opgericht ten
behoeve van ernstig zieke patiénten (veelal met leukemie), in Nederland en daarbuiten, die géén
geschikte stamceldonor in de familie hebben. De stichting werkt intensief samen met de Stichting
Europdonor Leiden en de bloedbank Sanquin regio Zuidoost Nederland. De Stichting is gelieerd aan
het UMC St Radboud te Nijmegen.

In het jaar 2008 heeft SEN haar activiteiten op het gebied van donorwerving en fondsenwerving
succesvol kunnen uitbreiden. Het ingeslagen pad om samen met Sanquin actief meer donors te gaan
werven werpt zijn vruchten af, waarbij het aantal aanmeldingen van nieuwe donors is toegenomen tot
een gemiddelde van 52 nieuwe aanmeldingen per maand. In 2007 waren er dat nog 34 per maand en
2006 slechts 15 per maand. Deze ontwikkeling brengt met zich mee dat er ook steeds intensiever naar
financiéle middelen moet worden gezocht om de HLA-typeringen van deze nieuwe donors te
bekostigen. In tegenstelling tot de landen om ons heen ontvangt SEN geen financiéle support van de
overheid en is vrijwel volledig afhankelijk van door de stichting zelf gegenereerde fondsen. De
stichting is dan ook zeer verheugd dat het gelukt is om voor 2008 en 2009 een substantiéle subsidie te
verwerven uit het NutsOhra Fonds, in totaal ter waarde van 200.000,- Euro. Met deze subsidie is het
mogelijk een groot aantal donors te typeren en toe te voegen aan het wereldwijde donorbestand.
Tegelijkertijd heeft actieve fondsenwerving door middel van acties ook de nodige extra middelen
opgeleverd. In 2008 is een begin gemaakt om rondom de Nijmeegse vierdaagse lopers te
enthousiasmeren om gesponsord te gaan lopen voor SEN. Deze actie heeft in 2008 bijna 7.000 euro
opgeleverd en zal in de komende jaren, liefst nog grootschaliger, gecontinueerd worden. Tegelijkertijd
is het ook hoopvol dat vanuit de regering meer aandacht lijkt te gaan ontstaan voor de in onze ogen
onwenselijke situatie die in Nederland is ontstaan: wel genoeg personen die zich vrijwillig willen
inschrijven als stamceldonor maar onvoldoende financién om de HLA typeringen te bekostigen.
Samen met Europdonor Leiden en Sanquin zullen we in 2009 de aandacht van VWS hiervoor
proberen vast te houden.

In januari 2008 is het bestuur van de stichting versterkt met de Heer M. van den Broek, commercieel
directeur van de Rabobank Rijk van Nijmegen. Wij hopen in de komende jaren dankbaar van zijn
kennis en expertise gebruik te kunnen maken. Door het afscheid van F. Kénig van het SEN bestuur is
er een nieuwe vacature in het bestuur ontstaan die we begin 2009 hopen in te vullen. Eind 2008 is

SEN aanweziggeweest op de fAregionale beursvloer Maatschapp

beursvloer in contact gekomen met ondernemers uit de regio Nijmegen die onze stichting hebben

geadopteerd en op dit moment bezig zi Miendemedn dd et

St amcel donorbanko. Dit zijn onmisbare nieuwe i
te geven en tegelijkertijd ook financieel te ondersteunen. Onze verwachtingen met betrekking tot dit
nieuwe initiatief zijn hoog gespannen.

Financieel heeft de stichting een gezond jaar achter de rug met een positief bedrijfsresultaat waarbij
de winst weer direct ten goede komt aan het bekostigen van extra HLA typeringen. Inmiddels is de
stichting samen met Europdonor Leiden WMDA- geaccrediteerd en voldoet ze aan de hoge
kwaliteitseisen die hieraan gesteld worden. Het aantal keer dat er een beroep gedaan is op bij de SEN
ingeschreven stamceldonors blijft stabiel met ongeveer 28 aanvragen per jaar waarbij dit 16 keer tot
een daadwerkelijke stamceldonatie heeft geleid.

Samengevat kan gesteld worden dat 2008 in alle opzichten een voor SEN zeer succesvol jaar is
geweest waarin de stichting op alle gebieden aan haar doelstellingen heeft voldaan en de basis voor
de toekomst opnieuw verder verbreed is. Wij gaan dan ook vol vertrouwen het komend jaar tegemoet.

Dr. N.P.M. (Michel) Schaap
Directeur

ni

op
ti

roi
at

c
i



}‘}. StamCEI. donorbank
2:_, Europdonor wimegen

Inhoudsopgave
e Voorwoord 1
e Inhoudsopgave 2
e Organisatiestructuur 3
e Doelstellingen en speerpunten 4
e (Inter)nationale relaties en samenwerkingsverbanden 5
e Activiteiten als Donorcentrum 7

o Stamceldonorbestand anno 2008
o Donor-zoekprocedures

e Activiteiten voor Collectiecentrum 10
o Stamceldonaties
0 Lymfocytafereses

e Activiteiten voor Transplantatiecentrum 11
o VUD searches

0 Stamceltransplantaties

e Activiteiten en ontwikkelingen in hett3 6ni euws?®d
e Financieel Jaarverslagen donaties 15
e Vooruitblik 2009 15



L StamCEI. donorbank
}‘5}\_, Europdonor wimegen

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:

Lid:

Lid:

Lid:

Lid:

Staf

Directeur:

Medisch adviseur:
Immunologisch adviseur:
Codrdinator :
Codrdinator :

Senior secretaresse:

Senior secretaresse:

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

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

dr. 1. Joosten, waarnemend hoofd Afdeling Bloedtransfusie en
Transplantatie Immunologie UMC St Radboud

M.J.J. van den Broek, commercieel directeur Rabobank Rijk van
Nijmegen

vacant

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

dr. B. Bér, internist / hematoloog

dr. A. van der Meer, immunoloog

drs. L. van Vliet, biomedisch gezondheidswetenschapper
drs. S. Nillesen, biomedisch gezondheidswetenschapper
M. van den Akker-Heidema

M. Beijen-Vermij

Stafmedewerkers stichting SEN. Vinr: A vd Meer, M.Schaap,
M. Beijen, S. Nillesen, B. Béar, L.van Vliet, M. vd Akker
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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 13 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 potenti€le donors nodig. De extra financiéle
middelen die via fundraising binnenkomen worden aangewend om méér stamceldonors te kunnen
typeren en registreren. De stichting is een soort spin in het web: samen met Sanquin Bloedbank regio
Zuidoost werft ze nieuwe stamceldonors en codrdineert het hele proces vanaf de inschrijving tot aan
de daadwerkelijke donatie en de overdracht van de stamcellen aan het transplantatiecentrum waar de
patiént zich bevindt.

Stichting SEN vervult daarnaast een belangrijke faciliterende rol bij de zoektocht naar een geschikte
onverwante stamceldonor voor kinderen en volwassenen die onder behandeling zijn in het UMC St
Radboud. In samenwerking met het transplantatiecentrum coodrdineert SEN het opstarten van de
zoekprocedure tot aan het transport van de stamcellen van de meest geschikte stamceldonor naar het
UMC St Radboud.

Doelstelling stichting SEN

Stichting SEN zet zich in voor ernstig zieke patiénten waar ook ter wereld die geholpen kunnen
worden met een stamceltransplantatie. Zij 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. Flexibiliteit, snelheid en
klantvriendelijkheid behoren tot de kern van onze dienstverlening.

Taakstellingen die voortvloeien uit de doelstelling:
- Donorcentrum:
e 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.
e 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.

- Faciliterend voor Collectiecentrum UMC St Radboud:
e Behandeling van aanvragen van nationale enintern at i onal e centra betreff el
|l everen van stamcell eno.

- Faciliterend voor Transplantatiecentrum UMC St Radboud:
e Behandeling van aanvragen van afdeling Hematologie en het Kinderoncologisch Centrum
(KOC) van het UMC St Radboud betreffendei Het zoeken van stamcell eno,
zogenoemde Voluntary Unrelated Donor search (VUD).

- Kwaliteitscontrole, efficiéntie bewaken en het opstellen van procedures.
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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 westen 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

|l evel agreements (SLAO6s) vastgel egd.

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 2008 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: het Collectiecentrum. De donor wordt

als het ware tijdelijk "patiznt' van deze afdeling. C
Daarnaast behandelt Stichting SEN de aanvragen van het Transplantatiecentrum van het UMC St
Radboud (afdeling Hematol ogie en het Kinderoncologisc

van stamcell enodo, de zolgtedionermehreh (WMUD). unt ary Unr e

Sanquin 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 13 miljoen gepasseerd. Hiermee blijft BMDW de grootste database
voor stamcellen. Meer dan 464 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.
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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 participeert in de werkgroep Navelstreng Bloedbank Nijmegen (NBBN). Deze
werkgroep codrdineert 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.
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Activiteiten als Donorcentrum

Stamceldonorbestand anno 2008
Het totale aantal aangemelde stamceldonors in Zuidoost Nede
8431 donors” .

rland steeg in het verslagjaar 2008 naar

8015 8050 8144
7710

8304 gopg1 8272 8431
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Figuur 1: Overzicht aantal aangemelde donors 2001-2008

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 1989-2008

Overeenkomend met voorgaande jaren bestond op 31
december 2008 het bestand van getypeerde donors voor
59% (4903) uit vrouwen en voor 41% (3425) uit mannen. De
gemiddelde leeftijd van het stamceldonorbestand van
Zuidoost Nederland is 43,3 jaar 2. Het bestand omvat 6,1 %
familiedonors, 17,8% niet-bloeddonors en 76,1%
bloeddonors."’

Aan het einde van het jaar 2008 waren 8328 donors
HLA-getypeerd. ? Van dit aantal is 98,3%
A-B-DR getypeerd.z)

HLAYypering donors

Afdeling Bloedtransfusie en transplentatieologie,
geaccrediteerd door European Federation of
Immunogenetics (EFI), en het HLA laboratorium
Academische Ziekenhuis te Maastricht voeren
weefseltyperingerdLA typeringeruit van donors die
zich hebben aangemeld via Stichting SENLMEe
donors worden getypeerd op A, B en DR locus**.
een relatief ruwe weef
Donors met een interessante of bijzofRiBiR A
combinatie worden geselecteerd voor een aanvull
gedetailleerde DRB1 weefseltgpde zogenaamde
6high resolution typer
(*Locus= plaats van het HLA/weefselkenmerk op
chromosoom)
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Aanmeldingen versus uitschrijvingen

In het verslagjaar 2008 lag het aantal aanmeldingen van nieuwe donors gemiddeld op 52 per maand.
Dit is een forse stijging ten opzichte van 2007, toen gemiddeld 34 nieuwe donors zich maandelijks
aanmeldden® . Van deze aanmeldingen is 87% bloeddonor bij Sanquin bloedbank regio Zuidoost.

De wervingsactie via Sanquin bloedbank leverde de meeste aanmeldingen op: 66% van alle
inschrijvingen kwamen uit deze mailingacties voort. In het afgelopen verslagjaar werden 461 donors
uitgeschreven, grotendeels (63%) met als reden het bereiken van de leeftijdsgrens van 56 jaar .
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Figuur 3: Overzicht aantal aanmeldingen versus uitschrijvingen 2001-2008

Donor-zoekprocedures

Typing requests (TR)
Stichting SEN ontving voor 47 donors een verzoek om
gmerendeels) een DNA high resolution typering te verrichten

TR: Typing request / Typeringsverzoek
Verzoek vanuit een transplantatiecentrum om de

. Bij 33 donors zijn 1 of meer loci* getypeerd. In totaal 67 weefseltypering uitgebreider te onderzoeken, of t
loci, waarvan het merendeel DRB1 en DQB1 high resolution. gedetailleerder te typeren op één of meer specifi
Tabel 1 geeft de landen weer die de TR aanvragen
indienden.

Het merendeel van de verzoeken kwam uit Frankrijk (34%), Duitsland (17%), Spanje (15%) en Belgie
(15%).
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Figuur 4: Overzicht aantal typeringsverzoeken 2001-2008
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Tabel 2 geeft een overzicht van de resultaten van afronding van Typing requests. Vanuit deze
aanvragen werden vier donors gevraagd voor een vervolgonderzoek (Confirmative Typing).

Tabel 1: TR aanvragen voor SEN donors
per land in 2008

Belgie 7
Canada 2
Duitsland 8
Frankrijk 16
Italie 3
Spanje 7
USA 3
Zweden 1
Totaal 47

Confirmative typing (CT)

Voor 129 donors kwam een aanvraag binnen voor

Tabel 2: Resultaat naTyping requests 2008 (N=47)

CT aanvraag 4
Patient niet klaar voor transplantatie 1
Andere donor gekozen 24
Mismatch 3
Back up donor 0
Afgezegd door transplantatiecentrum 0
Typeringander locus 1
Uitschrijving donor: persoonlijke redenen 2
Uitschrijving donor: medische redenen 4
Uitschrijving donor: overgewicht 2
Donor tijdelijk niet beschikbaar 5
Uitschrijving donor: verhuizing buitenland 1
Totaal a7

Confirmative Typing ¥ Hiervan kwamen uiteindelijk 101
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 (49%) en uit Nederland (29%) (tabel 3). 22% van de
Nederlandse aanvragen was vanuit het UMC St Radboud.

180

CT: Confirmative typing / bevestigende typering:

Op verzoek van een transplantatiecentrum (TC)
bloed van een potentieel gematchede stamceldo
uitgebreid/ gedetailleerd hergetypeerd, met als d
meesgeschikte donor voor de patiént te vinden.
De bloedbuizen van de donor worden opgestuurd
het typeringslab van het betreffende TC. Het TC
of de donor meest geschikt is voor hun patiént.

CT aanvrager

158 CT gesprekker
150 L 150 145 147 0T
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Figuur 5: Overzicht aantal CT aanvragen versus aantal werkelijke gesprekken, 2001-2008

Voor de vervolggesprekken kwamen 47 bloeddonors naar Sanquin Bloedbank Regio Zuidoost te
Nijmegen. 54 donors zijn niet (meer) actief als bloeddonor of zijn familiedonor; zij kwamen in het UMC
St Radboud op gesprek.
25 stamceldonors (bijna 20%) die in 2008 voor confirmative typing kwamen, werden gevraagd voor
stamceldonatie, de zogenaamde Workup. Dit percentage is aanzienlijk gestegen ten opzichte van
2007, toen 11% van de donors als meest geschikte donor werd gevraagd ter voorbereiding op een

donatie.

Onderstaande tabel 4 toont de resultaten na verzoeken tot Confirmative Typing.




