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Informationsblatt fiir die Nabelschnurblutspende

Offentliche Nabelschnurblutbank

Liebe werdende Mutter, liebe Eltern

Die Geburt lhres Kindes naht und Sie denken tber eine Nabelschnurblutspende nach. Nachstehend erhalten Sie alle
Informationen rund um die Entnahme und die Einlagerung des Nabelschnurblutes Ihres Kindes in einer 6ffentlichen
Nabelschnurblutbank.

Einleitung

Das Blut, das nach der Geburt in der Nabelschnur und Plazenta des Kindes verbleibt, enthalt eine grosse Menge
lebensrettender Blutstammazellen. Diese Zellen kdnnen als Alternative zu Knochenmark oder peripheren Blutstammzellen
bei Leukdmien, anderen schweren Blutkrankheiten oder seltenen immunologischen Erkrankungen flr eine Transplantation
verwendet werden. Bei einer erforderlichen Transplantation wird das defekte blutbildende und immunologische System
durch gesunde neue Blutstammzellen ersetzt.

Das Nabelschnurblut kann nach der Geburt und Abnabelung des Kindes aus der Nabelschnur und Plazenta entnommen
und eingelagert werden. Dies ist ein Vorgehen, welches fir Sie und Ihr Kind sicher ist. Durch die Einlagerungin einer
offentlichen Nabelschnurblutbank stehen die gespendeten Blutstammzellen fir die Behandlung aller Patientinnen und
Patienten weltweit zur Verfiigung, die auf eine Blutstammzelltransplantation angewiesen sind. Die Wahrscheinlichkeit, dass
das gespendete Nabelschnurblut fir einen Empféanger, eine Empfangerin verwendet wird, hangt von den
Gewebemerkmalen (HLA-Merkmale) und von der Gewebevertraglichkeit mit einem Empféanger, einer Empfangerin ab.

Die Einlagerung von Blutstammzellen aus Nabelschnurblut hat folgende Vorteile:

+ Die Entnahme ist flir Mutter und Kind sicher

+ Nabelschnurblut kann eingefroren und fir viele Jahre eingelagert werden (Kryokonservierung), ohne das Potenzial fir
eine spatere Verwendung zu verlieren

+ Nabelschnurblutist schnell fiir eine Behandlung (Transplantation) verfligbar

+ Beider Transplantation von Blutstammzellen aus Nabelschnurblut kommen beim Empfanger, bei der Empfangerin
weniger Abstossungsreaktionen vor als bei einer anderen Art von Blutstammzelltransplantation, deshalb muss der
Gewebetyp (HLA-Typ) zwischen Spender/Spenderin und Empfanger/Empfangerin weniger prazise Ubereinstimmen

Die Menge an Blutstammzellen, welche bei der Geburt entnommen werden kann, ist allerdings begrenzt, so dass
Nabelschnurblut vorzugsweise fir Transplantationen bei Kindern verwendet wird, da die Menge bei einem Erwachsenen
moglicherweise nicht ausreicht.

Die Spende von Nabelschnurblut erfolgt freiwillig, anonym und unentgeltlich.

Bis zur Geburt Ihres Kindes haben Sie das Recht, Ihr Einverstandnis zur Spende des Nabelschnurblutes lhres Kindes zu
widerrufen.

Als Alternative zu den 6ffentlichen Nabelschnurblutbanken stehen private oder hybride Nabelschnurblutbanken zur
Verfiigung (eine Einlagerung in eine hybride Nabelschnurblutbank ist nur méglich fiir Entnahmen am Inselspital Bern). Fir
diese Falle liegt die Verantwortung fiir weitere Schritte bei Ihnen und Sie misssen die vollen Kosten fir die Entnahme und
die Einlagerung selbst tragen.

Voraussetzungen fur eine Nabelschnurblutspende

Vor der Spende ist eine medizinische Untersuchung notwendig, um die Gesundheit von Mutter und Kind sowie die
Spendetauglichkeit festzustellen und so die Empfangerin/den Empfanger vor Ubertragbaren Krankheiten zu schiitzen.

Dazu gehoren:

+ Das Ausflllen eines medizinischen Fragebogens zum Gesundheitszustand und zur medizinischen Vorgeschichte von
Mutter und Vater. Der Fragebogen beinhaltet Fragen zu bekannten Erkrankungen oder medizinischen
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Beeintrachtigungen in der Familie, die Gibertragbar sein kdnnten. Der Fragebogen wird vor Geburtstermin ausgefullt
und Uberprift. Eine Entnahme von Nabelschnurblut kann nur vorgenommen werden, sofern alle Kriterien fur die
Spendetauglichkeit erflllt sind

« Das Unterschreiben der Einverstandniserklarung

« Das Ausschliessen Ubertragbarer viraler bzw. bakterieller Infektionskrankheiten, so wie HIV, Hepatitis-B, -C und -E und
Syphilis

Es besteht das Risiko, dass eine Infektionskrankheit in der ersten Zeit nach einer Ansteckung noch nicht nachweisbar ist
und somit diese auf den Empfanger der Nabelschnurblutstammzellen Gbertragen wird. Deshalb sind die Angabe jeglicher
Risikosituation und das wahrheitsgetreue Ausfiillen des medizinischen Fragebogens von grosster Bedeutung.

Sollten sich bei den Infektionstests auffallige Befunde ergeben, werden Sie unverziglich darlber informiert.
Selbstverstandlich haben Sie das Recht, sémtliche Untersuchungsergebnisse einzusehen.

Neben den oben erwdhnten Gblichen Infektionstests werden auch Proben des mitterlichen Blutes und des kindlichen
Nabelschnurblutes fir allfallige spatere Untersuchungen (z.B. Himoglobinopathie Test) eingelagert, die im
Zusammenhang mit einer Transplantation notwendig sein kdnnen. Beim Hamoglobinopathie Test handelt es sich um eine
genetische Testung. Wir bitten Sie, das "Informationsblatt Himoglobinopathie-Test" zu lesen.

Alle im Rahmen einer Nabelschnurblutspende erhobenen Daten werden pseudonymisiert. ,Pseudonymisiert” bedeutet,
dass der Name durch ein Pseudonym (meist eine mehrstellige Buchstaben- oder Zahlenkombination, auch Code genannt)
ersetzt wird und damit die Feststellung der Identitat des Betroffenen verunmaoglicht wird. Nur fiir die Nabelschnurblutbank
istes moglich, die Verbindung zwischen dem Pseudonym und Ihrer Identitat oder der Identitét Ihres Kindes herzustellen.
Alle erhobenen Daten werden in Ubereinstimmung mit dem geltenden Recht so lange aufbewahrt, wie sie fur die
Sicherheit, Qualitat und Rickverfolgbarkeit der Nabelschnurbluteinheit erforderlich sind, mindestens jedoch fiir die
gesamte Dauer der Aufbewahrung, die auf unbestimmte Zeit festgelegt ist. Nur befugtes Personal, welches der beruflichen
Schweigepflicht unterliegt, hat Zugang zu den erhobenen Daten.

Wie wird Nabelschnurblut gewonnen?

Die Blutstammzellen werden aus dem Restblut gewonnen, welches nach der Geburt und Abnabelung des Kindes in der
Nabelschnur und Plazenta verbleibt. Fir die Einlagerung ist eine Mindestmenge an Blutstammzellen notwendig. Nicht alle
Spenden erreichen die erforderliche Menge.

Die Entnahme von Nabelschnurblut wird von der medizinischen Fachperson vorgenommen, welche die Mutter bei der
Geburt betreut. Die Entnahme geschieht steril, um das Risiko einer Verunreinigung und Infizierung der Einheit zu
minimieren und um eine moglichst hohe Qualitat und Sicherheit fir das spatere Transplantat zu gewahrleisten.

Die Versorgung und Sicherheit von Mutter und Kind hat immer Vorrang. Eine Nabelschnurblutentnahme beeinflusst
den Geburtsverlauf nicht.

In seltenen Fallen kann es sein, dass die Nabelschnurblutentnahme nicht moglich ist, obwohl sie urspriinglich geplant war,
beispielsweise bei Frihgeburten oder in einer Notfallsituation.

Einlagerung der Nabelschnurbluteinheit

Die Entnahme und Aufbereitung des Nabelschnurblutes sowie die Einlagerung der Nabelschnurbluteinheiten in der
offentlichen Nabelschnurblutbank erfolgen gemass den internationalen FACT-NetCord-Qualitatsstandards (Internationale
Standards fir die Entnahme, Aufbereitung, Testung, Lagerung, Auswahl und Abgabe von Nabelschnurblut). In der Schweiz
werden diese Standards nur in einer begrenzten Anzahlvon Geburtskliniken erfillt, sodass eine Entnahme von
Nabelschnurblut zur Einlagerung in einer 6ffentlichen Nabelschnurblutbank nur in diesen Kliniken moglich ist (Liste siehe
unten). Anschliessend wird die Nabelschnurbluteinheit in die Datenbank von Blutspende SRK Schweiz AG aufgenommen
und steht Empfangerinnen und Empféngern weltweit zur Verfiigung.

Falls das von Ihnen gespendete Nabelschnurblut nicht den Qualitdtsanforderungen entspricht und daher nicht fiir einen
klinischen Einsatz geeignet ist, wird es entweder entsorgt, oder aber es kann - mit lhrem Einversténdnis - in bestimmten
Zentren alternativ fir Untersuchungen zur Qualitdtskontrolle in der Nabelschnurblutbank oder flir wissenschaftliche
Forschungsprojekte verwendet werden.
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Mit der freiwilligen Spende des Nabelschnurblutes Ihres Kindes Ubertragen Sie das Eigentum an der gespendeten
Nabelschnurbluteinheit an die 6ffentliche Nabelschnurblutbank.

Kosten

lhnen entstehen keine Kosten fiir die Entnahme und Einlagerung des gespendeten Nabelschnurblutes in der &ffentlichen
Nabelschnurblutbank.

Genetische Tests beim Empfanger nach Transplantation

Nach einer Transplantation werden beim Empfanger, bei der Empfangerin genetische Untersuchungen durchgefihrt, um
das Anwachsen der transplantierten Blutstammzellen zu berwachen oder auch um die Entwicklung der urspriinglichen
Krankheit zu verfolgen. In ganz seltenen Fallen kdnnen diese Untersuchungen zu Ergebnissen fiihren, die flr Sie oder das
Kind relevant sein kdnnten. Die Eltern werden informiert, falls die Nabelschnurblutbank tiber solche Ergebnisse Kenntnis
erhéalt und falls die Nabelschnurblutbank gesetzlich dazu verpflichtet ist.

Informationspflicht nach der Spende

Bestimmte Erkrankungen oder Infektionskrankheiten, die zum Zeitpunkt der Spende noch nicht bekannt sind, kénnen ein
Risiko fir den Empfanger, die Empfangerin einer Nabelschnurbluteinheit darstellen. Gesundheitliche Probleme, die um den
Zeitpunkt der Geburt herum oder zu einem spateren Zeitpunkt im Leben des Kindes auftreten, konnten die Qualitat der
Nabelschnurbluteinheit und die Sicherheit des kiinftigen Empfangers / der zukiinftigen Empfangerin beeintrachtigen. Die
Nabelschnurblutbank und/oder die Geburtsklinik muss tber alle Gesundheitsprobleme dieser Art durch die Eltern
informiert werden. In diesem Falle werden die Eltern gebeten die Nabelschnurblutbank und/oder die Geburtsklinik zu
kontaktieren.

Sie werden ausserdem gebeten, der Nabelschnurblutbank oder der Geburtsklinik jede Anderung Ihrer Kontaktdaten
mitzuteilen, um sicherzustellen, dass die Eltern / das Kind kontaktiert werden kénnen, wenn Testergebnisse vorliegen.

Liste der Kliniken in der Schweiz, in denen eine Nabelschnurblutspende fir die
offentlichen Nabelschnurblutbanken moglich ist:

+ Kantonsspital Aarau

+ Universitatsspital Basel
« Universitatsspital Bern
« Universitatsspital Genf

Wenn Sie sich fur die Nabelschnurblutspende interessieren, erhalten Sie bei diesen Spitalern weitere Informationen.

Die beiden 6ffentlichen Nabelschnurblutbanken der Schweiz befinden sich in den Universitatsspitdlern Basel und Genf.

Link
https://www.blutspende.ch/de/blutstammzellspende/blutstammzellspender_werden/wenn_es_zur_spende_kommt/
wie_spende_ich_blutstammzellen/nabelschnurblutspende
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Einverstandniserklarung fur die Nabelschnurblutspende
Offentliche Nabelschnurblutbank

Ich erklare mich bereit, freiwillig das Nabelschnurblut meines Kindes fur die Einlagerung in einer
offentlichen Nabelschnurblutbank zu spenden. Die Blutstammzellen aus diesem Nabelschnurblut
kénnen fir die Behandlung einer Patientin oder eines Patienten im In- oder Ausland verwendet
werden, die oder der eine Transplantation von Blutstammzellen benétigt.

Insbesondere bestatige ich folgende Punkte:

e Ich habe das Informationsblatt fiir die Nabelschnurblutspende - Offentliche
Nabelschnurblutbank gelesen und den Inhalt verstanden. Ich hatte Gelegenheit Fragen zu
stellen, und alle meine Fragen wurden zufriedenstellend beantwortet. Ich hatte geniigend Zeit,
eine Entscheidung zu treffen.

e Ich bin mir bewusst, dass die im Informationsblatt genannten Voraussetzungen und
Anforderungen (z. B. Spendetauglichkeit oder Mitteilung aller gesundheitlichen Veranderungen)
erfullt werden missen und bin damit einverstanden.

e Ich wurde Uber die notwendigen Untersuchungen (insbesondere auf Ubertragbare
Infektionskrankheiten wie HIV, Hepatitis B, C und E, Syphilis) aufgeklart und bin einverstanden,
dass mir zu diesem Zweck in der Zeit zwischen sieben Tage vor bis sieben Tage nach Geburt
eine Blutprobe enthommen wird.

e Ich bin damit einverstanden, dass fiur die HLA-Typisierung eine Probe des Nabelschnurblutes
entnommen wird.

¢ Ich habe das Informationsblatt «Hamoglobinopathie-Test» gelesen und den Inhalt verstanden.

¢ Ich bin damit einverstanden, dass im Bedarfsfall, vor der Freigabe des Nabelschnurblutes an das
Transplantationszentrum, an einer Nabelschnurblutprobe meines Kindes ein genetischer Test
durchgefuhrt wird, um das Vorhandensein oder die Absenz einer Hamoglobinopathie zu
bestatigen.

¢ Ich wurde auf mein Recht zur Einsicht der Untersuchungsergebnisse hingewiesen.

e Ich sage zu, der Geburtsklinik alle relevanten Veranderungen meiner Gesundheit mitzuteilen, die
Auswirkungen auf meine Spendetauglichkeit haben koénnten. Ich verpflichte mich, die
Geburtsklinik unverzuglich zu informieren, falls ich in den nachsten Tagen oder kurz nach der
Geburt erkranke oder eine enge Kontaktperson oder mein Kind erkrankt.

¢ Ich verpflichte mich ebenfalls, die Nabelschnurblutbank und/oder die Geburtsklinik dartber zu
informieren, wenn spater in meinem Leben oder im Leben meines Kindes gesundheitliche
Veranderungen auftreten sollten, die Auswirkungen auf die Qualitdt und Sicherheit der
eingelagerten Nabelschnurbluteinheit (Cord Blood Unit, CBU) haben koénnten oder die sich
mdglicherweise auf die Empfangerin, den Empfanger auswirken kénnten.

e Ich wurde informiert, dass im Falle einer Transplantation des gespendeten Nabelschnurblutes
einzelne Blutproben nach der Transplantation Uber lange Zeit aufbewahrt werden, um allfallige im
Zusammenhang mit dieser konkreten Transplantation spater auftauchende Fragen zu
beantworten, die fur die Empfangerin, den Empfanger wichtig sein kénnten.
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e Mir wurde erklart, dass nach einer Transplantation bei der Empfangerin, beim Empfanger
genetische Untersuchungen durchgefiihrt werden, um das Anwachsen der transplantierten
Blutstammzellen zu uUberwachen oder um die Entwicklung der urspringlichen Krankheit zu
verfolgen. In seltenen Fallen kénnen diese Untersuchungen zu Ergebnissen fiihren, die flir mich
oder mein Kind relevant sein konnten. Die Nabelschnurblutbank wird mich informieren, falls sie
von solchen Untersuchungsergebnissen in Kenntnis gesetzt wird und wenn sie vom Gesetz dazu
verpflichtet ist.

e Um sicherzustellen, dass die Eltern/das Kind kontaktiert werden kdnnen, wenn Testergebnisse
vorliegen, werden die Eltern gebeten, die Nabelschnurblutbank oder die Geburtsklinik Uber
Anderungen ihrer Kontaktdaten zu informieren.

e Ich bin einverstanden, dass Blutspende SRK Schweiz AG und die von ihr ermachtigten
Laboratorien das Probematerial und die HLA-Daten dazu nltzen dirfen, um die HLA-Variabilitat
der Bevolkerung und die Verteilung der verschiedenen HLA-Kombinationen statistisch zu
analysieren. Daflr werden meine Daten in anonymisierter Form verwendet. Diese Analysen sind
fur mich und mein Kind mit keinen Risiken verbunden.

e Mir ist bekannt, dass ich bis zur Geburt meines Kindes das Recht habe, mein Einverstandnis zur
Spende des Nabelschnurblutes meines Kindes zu widerrufen.

¢ Ich stelle die Blutstammzellen meines Kindes unentgeltlich zur Verfugung.

e Ich stimme zu, dass ich durch die freiwillige Spende des Nabelschnurblutes meines Kindes das
Eigentum an der gespendeten Nabelschnurbluteinheit an die 6ffentliche Nabelschnurblutbank
Ubertrage.

e Ich bin einverstanden, dass meine Daten und die Daten meines Kindes in pseudonymisierter
Form in die Datenbank von Blutspende SRK Schweiz AG aufgenommen werden. Nur autorisiertes
Personal, das der beruflichen Schweigepflicht unterliegt, hat Zugang zu den gesammelten Daten.

Blutspende SRK Schweiz AG unterliegt dem Schweizerischen Bundesgesetz Giber den Datenschutz
(DSG). Mir wurde erklart, dass im Rahmen der Suche nach einer unverwandten Spenderin von
Nabelschnurblut fir einen Patienten / eine Patientin, Daten von mir und meinem Kind in
pseudonymisierter Form national und international verwendet werden, d.h. auch in Landern, welche
nicht Uber ein der Schweiz vergleichbares Datenschutzrecht verfiigen und in denen die
Datensicherheit nicht gleichermassen gewahrleistet ist. Diese Daten beinhalten eine Nabelschnurblut-
Identifikationsnummer, Angaben Uber meinen Gesundheitszustand sowie das Geschlecht,
Geburtsdatum und die Gewebemerkmale des Kindes. Weitere Informationen zum Datenschutz finde
ich unter www.blutstammzellspende.ch/de/datenschutz-blutstammzellspende (QR Code: siehe
unten). Bei Fragen kann ich mich jederzeit auch an datenschutz@blutspende.ch wenden.

Weitere Informationen zu den Datenschutzbestimmungen:
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Ich habe alle oben genannten Informationen verstanden. Ich bin damit einverstanden, das
Nabelschnurblut meines Kindes fir die Einlagerung in der offentlichen Nabelschnurblutbank zu
spenden. Insbesondere bin ich mit der Entnahme, Verarbeitung, Untersuchung und langfristigen
Einlagerung der Nabelschnurbluteinheit und der damit verbundenen Daten und Dokumente
einverstanden. Des Weiteren stimme ich der Ubermittlung der oben genannten persénlichen Daten
an internationale Datenempfanger zum beschriebenen Zweck zu.

[ Ja [J Nein

Ich bin damit einverstanden, dass die Blutstammzellen meines Kindes, falls sie nicht zur
Einlagerung fur eine Transplantation geeignet sind, in pseudonymisierter Form fiir folgende
Zwecke verwendet werden:

e Fur Forschungszwecke (die von der zustandigen Ethikkommission genehmigt wurden)

O Ja ] Nein

e Fur Qualitatskontrollen in der Nabelschnurblutbank

O Ja O Nein

Mutter:
NaM . s VO NaAME: e
Geburtsdatum (TT MM JJJJ): e

DatUM: e UNtersChrift: ..o,
Vater (fakultativ):

NaM . s NV OINAME. e
DatUM: e UNtersSCNrift: .o

Bestéatigung des in der Nabelschnurblutspende geschulten medizinischen Personals:

Ich bestatige, dass ich die Mutter Uber das Wesen und die Bedeutung einer Nabelschnurblutspende
aufgeklart habe.

Name: e VOMNamME: e
Datum: ..o Unterschrift: .........ooviiiee e,
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