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Eloszo

A vérképz6 Gssejtek transzplantacidjat évtizedek ota alkalmazzak vérképzérendszeri
betegségek kezelésében, legf6képpen leukémidban. A mindennapi orvosi gyakorlatban ma mar
hetvennél tobb betegség kezelhet6 ezzel a mddszerrel. A 2012 végén elvégzett egymilliomodik
Gssejtbeliltetés rairanyitotta a figyelmet erre a kevésbé ismert beavatkozas-tipusra. Az elsé
Gssejtatiltetés 1957-ben tortént, sajat Ossejt visszaaddsdval. 1968 ota végeznek olyan
beavatkozdast, ahol egy szoveti egyezést mutatd csaladtag tolti be az Gssejtdonor szerepét,
1973-ban pedig az Gssejtatiiltetés teljesen idegen emberek kozott is lehetségessé valt. Ma mar
évente tobb mint 50.000 beteg esik at Gssejtatiiltetésen, egyre nagyobb ardnyban nem sajat,
és nem is rokon donortél nyert &ssejttel. Ez a folyamat nagyrészt a vilagszerte regisztralt, kozel
25 millio 6ssejt-adomanyozast vallalé 6nkéntes donornak kdszénhet6.

Az emberen torténd sikeres vérképz6 Gssejt-atiiltetéshez szlikséges ismeretek megalapozasat
az emberi immunrendszerrel kapcsolatosan az 1950-es évek végén tett alapvetd felfedezések
jelentették. Ekkor irtdk le el6szor az emberi test legtobb sejtjének felszinén megtaldlhato
szovetazonositd antigéneket, melyeket Human Leukocita Antigéneknek (HLA) neveztek el.
Szerepik a transzplantdcié soran az ABO vércsoportok transzfuziéban bet6ltott szerepéhez
hasonlithatd, mivel meghatarozasuk és egyeztetésiik alapvet6 fontossdgu a biztonsagos
beavatkozas elvégzéséhez.

A szervdonacidk tobbségétdl eltérGen az Gssejt mindig él6 donortél szarmazik, hasonldan a
vérhez. Ahhoz, hogy a vérképz6 Gssejt atiltetése sikeres legyen, a befogadd (recipiens)
immunrendszerének el kell fogadnia a szervezetbe keriilt donorsejteket. Ez Ggy érheté el, ha
megbizonyosodunk arrdl, hogy az adomanyozott sejteken levé HLA antigének megegyezdk,
vagy nagyon hasonldéak a recipiens sejtjein levé antigénekhez. A legjobb eséllyel a beteg
testvére alkalmas donornak, mivel 25 % a valdszin(isége, hogy egyezik a beteggel a HLA
antigénekben. A betegek kozel 70%-a viszont csak szamara idegen embertél, egy onkéntes
Gssejtdonortdl kaphat segitséget a gydgyuldshoz.

Az Onkéntes Gssejtdonor regiszterek létrehozasanak igénye 1970-ben fogalmazddott meg,
mivel az akkori ismeretek tikrében nyilvanvaléva valt, hogy a raszorulé betegek milyen nagy
részének nincs megfeleld (testvér) donora. Az elsé regisztert 1974-ben egy alapitvany hozta
létre (Anthony Nolan), mig az els6 kozosségi kolddkzsindrvér-bankot 1993-ban regisztraltak
(New York Cord Blood Bank).

A nemzetkozi Gssejtdonor nyilvantartds (BMDW) 1988-ban indult; az 1989-es els6 kiadas
Osszesen 8 regiszter 155.000 6nkéntes Gssejt donorat tartalmazta. A BMDW adatszolgaltatoi
ma: 53 orszdg 75 Gssejtdonor regisztere és 33 orszag 49 koldokzsinérvér-bankja. A
nyilvdntartott onkéntes donorok és tarolt kéldokvér-egységek szdmanak emelkedése maig
toretlen, annak ellenére, hogy a nyilvantartott donorok szama mar csaknem elérte a 25 milliét,
a koldokvér-egységeké pedig meghaladta a 630 ezret. Ezek koz6tt online végezhet6 el6zetes
keresés az Gssejtatlltetésre szoruld, csaladi donorral nem rendelkezé betegek részére.

A kozel 25 milliés donorszam ellenére sok beteg szamdra még mindig nem sikerll olyan
mérték(i egyezést mutatd donort taldlni, akinek segitségével az atiltetés a legkevesebb
mellékhatdssal a gydgyulds reményében végrehajthatd. Ezért a legtobb orszag folyamatos
erGfeszitéssel igyekszik sajat nemzeti regiszterét fejleszteni, a donorszamot és a kivizsgaltsag
szintjét folyamatosan novelni, hogy az adott népességre jellemzd egyedi sajatsagokat hordozé
donorok hatékonyabban segithessék a betegek gydgyulasat.

A regiszter munkatarsainak célja a magyar és kilfoldi betegek gyégyulasanak elGsegitése,
amely nem valdsulhatna meg az onkéntes donorok aldozatvallaldsa nélkil. Sziikségesnek
tartjuk a magyar donorszdm emelését a magyar és minden rdszorulé beteg gydgyulasi
esélyének novelésére.

A Magyar Ossejtdonor Regiszter munkatarsai
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Bevezetés

Fogalmak és roviditések jegyzéke

Aferezis (apheresis): kiilonb6z6 véralkotérészek (példaul sejtek, plazma) gépi uUton
torténd szelektiv gy(ijtése a vérbdl; tovabbi felhasznalds vagy a szervezetbdl torténd
eltavolitas céljabal.

Allél: a kromoszéma egy adott I6kuszan elhelyezkedd gén variacidja.

Allogén: ugyanazon faj genetikailag eltérG, masik egyedébdl szarmazé (sejtje, szbvete).
Antigén: az immunrendszer altal felismert molekula.

Autograft/autolog atiiltetés: sajat szerv/szovet atliltetése

BMDW (Bone Marrow Donors Worldwide): Nemzetkozi Csontvel6donor Adatbazis — a
vilag onkéntes Gssejt donorainak és a tarolt koldokzsinorvér egységeknek adatait és
HLA fenotipusait nyilvantartd adatbank.

CBU (Cord Blood Unit): kéldokzsindérvér-egység

CMV: citomegalovirus

Csontveld: A csontvel6 f6ként vérképzé Gssejteket tartalmaz. A vérképzd Gssejtekbdl
alakulnak ki elsésorban a vorosvérsejtek, a fehérvérsejtek, valamint a vérlemezkék. A
csontvelGi Gssejtek nyerése altatasban, vagy gyakrabban spinalis érzéstelenitésben, a
hatsé csipbtovisekbdl, esetleg a szegycsontbdl torténik (angol révidités: BM)

Dondcié (adomanyozas): az emberi felhasznaldsra szant emberi szovetek és sejtek
adomanyozasa.

Donor kozpont: szervezet, amely felel6s a donortoborzasért, a beleegyezés
kitoltéséért, kivizsgalasokért, adatkezelésért és a donor személyi, genetikai, orvosi
adatainak gy(jtéséért.

Donor: add, adomanyozd (fGként a véradassal és a transzplantdcioval kapcsolatban
alkalmazott kifejezés).

EBMT (European Group for Blood and Marrow Transplantation): Eurdpai Vér és
CsontvelGatiltet6 Munkacsoport

EDS (European Donor Secretariat): Eurépai Donor Titkarsag, az elsé informatikai
kapcsolati rendszer volt 19 regiszter részvételével, amely kdzpontositott informacios
kapcsolati rendszert biztositott a Parizsban levé kdzponton keresztil a regiszterek
kozott.

EMDIS (European Marrow Donor Information System): Eurdpai Csontvel6 Donor
Informaciés Rendszer, amely megkdnnyiti a nyilvantartdsok kozti elektronikus
kommunikaciot (teljesen automatizalt, decentralizalt informacios kapcsolati rendszer a
regiszterek HUB-jai kozott)

Fenotipus: egy egyed fenotipusan érthetjik teljes fizikai megjelenését, vagy egy
specifikus  jelleg  megjelenését, amely varidlédik az egyedek kozott.
A fenotipust a genotipus, vagy az egyed kromoszémadin hordozott allélek jelenléte
alapjan hatarozhatjuk meg.

Genotipus: egy egyed genetikai felépitése, ami az egyed fenotipusat kédolja.

Graft: atliltetett sejt, szOvet vagy szerv.

GVHD: graft versus host betegség, a donorbdl szarmazé graftban levé immunoldgiailag
aktiv T-sejtek pusztitd reakcidja a befogadd szervezet sejtjei ellen.

Haplotipus: egy sor, kapcsolédd genetikai marker egyiitt 6rokl6d6 szakasza az egyik
kromoszéman. A haplotipus a genotipus fele.

HLA: Human Leukocyta Antigén



HUB: (az angol sz6 jelentései: kerékagy, kozéppont, csomdpont) a szamitogépes
halézatok egy hardvereleme, amely fizikailag 6sszefogja a haldzati kapcsolatokat. Ez
passzivan megy végbe, anélkil, hogy ténylegesen valtoztatna a rajta athaladé
adatforgalmon.

Lokusz: a gén elfoglalt helyét jelenti a kromoszoman. A |6kuszt a gén barmelyik allélja
elfoglalhatja.

Megerdsit6 vizsgdlat: a potencidlis donor kiegészité vagy meger@sité HLA vizsgalata,
melyet altaldban kildott vérmintan végez el a laboratérium. Célja a meglévé
eredmények igazoldsa, illetve a hidnyzd eredmények pdtlasa, a donor — recipiens
egyezési szintjének kimutatasa.

MUD (Matched Unrelated Donor): a beteggel rokoni kapcsolatban nem levd, vele HLA
kompatibilis dnkéntes (Gssejt) donor

NETCORD: a Nemzetkdzi NetCord Alapitvany a koldokzsinérvér bankok non-profit
szervezete, amelynek tagjai szolgaltatjak legnagyobb szamban a kivaldé mind&ségl
koldokzsinorvér egységeket a vérképz6 Gssejt-transzplantaciéra szoruld betegek
részére. Standardokat és akkreditacios rendszert dolgoztak ki a kdldékzsinérvér bankok
részére.

OEP: Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar

OVSz: Orszagos Vérellatd Szolgalat

Ossejtek: a tobbsejt(i él6lényben megtaldlhatd sejtek. Kiillonlegességiik, hogy mitotikus
sejtosztodassal széles korben képesek a szervezet specidlis funkciét ellatd testi
sejtjeivé differencidlddni.

PBSC (Peripheral Blood Stem Cell): periférids vér &ssejt. Nagy ddzisu, koldniastimulalo-
faktorral (CSF) torténd el6kezelés hatasdra a csontvel6bdl nagy mennyiségli Gssejt és
elkotelezett elédsejt (progenitor sejt) kertl a periférids vérbe. A transzplantaciora
alkalmas Gssejtek gy(ijtése a kezelést kovetéen a kering6 vérbél torténik.

Recipiens: a belltetett sejtet, szOvetet, szervet befogadd szervezet, amelynek
genetikai sajatsagai és immunrendszerének allapota meghatarozza a grafttal szembeni
immunoldgiai reakcidk mértékét és tipusat (tolerancia vagy kilokédési reakcid).
Regiszter: hazai és kiilfoldrél szarmazé idegen donor (MUD) keresések szervezését és
lebonyolitasat végz6 felel6s nemzeti egészségligyi intézmény, mely O6sszehangolja a
donor, gyUjté és transzplantalé kdzpont tevékenységét az adott orszagban.
Transzplantdacios Bizottsag (TB): jogszabaly altal elGirt, az OVSZK altal mlikodtetett,
transzplantacids vardlistara valo felkertiléssel, az atiltetés sorrendjének besorolasaért,
az atmeneti alkalmatlansaggal és a torléssel kapcsolatos dontések meghozataldért
felelds testilet.

Transzplantaciés kozpont (TC): felnStt és/vagy gyermek autoldg és/vagy allogén
Ossejt-transzplantacido komplex folyamatat (kivizsgalas, transzplantdcid, utégondozas)
végzl fekvGbeteg osztaly.

Vardlista: jogszabaly altal el6irt olyan beteg-el8jegyzési lista, mely a transzplantaciok
id6beli sorrendjét hatarozza meg.

Vérképzé Ossejtek (haematopoietikus Gssejtek): élettani korilmények kozott a
vérképzés sejtjeinek folyamatos pdtlasara képes sejtek. Megtalalhatdk a csontvelGben,
periférias vérben, koldokzsindrvérben egyarant. Transzplantacid utdn, csontveldi
mikrokornyezetben, a vérképzés 6sszes sejtsoranak kialakitasara képesek.

WMDA (World Marrow Donor Association): Nemzetkozi CsontvelGdonor Szervezet;
non-profit szervezet, amely el@segiti a nemzetkozi egylttmikodést a kivald mindségl
Gssejtek cseréjének megkonnyitése, valamint a donorok védelmének érdekében.
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A Magyar Ossejtdonor Regiszter létrehozasa

A Magyar Csontvel6donor Regiszter az Orszagos Haematoldgiai és Vértranszfuzids
Intézet Immungenetikai Osztalydn alakult meg 1991-ben, kapcsolatot teremtve a
klinikai csontvelGatiltetés programja és a nemzetkozi 6nkéntes donorszervezetek
kozott.

1992-ben a Magyar Csontvel6 Donor Regisztert bejegyezték a Nemzetkozi
Csontvel6donor Szervezetben (WMDA), ekkor kapcsolédott be Regiszteriink a
nemzetkozi szervezet munkdjaba. Ugyancsak 1992-t6l szolgaltatunk adatokat a
nemzetkdzi adatbdzis, a BMDW részére.

Az Intézet Alapitd Okirataba hivatalosan 1994-ben, a Haematolégiai Intézet
atszervezése soran kerilt be a Magyar Csontvel6donor Regiszter miikddtetése. 2007-
t6l az Orszagos Vérellato Szolgalat keretében mikodik a Regiszter.

A donornyilvantartas és a donorkeresés céljara az 1991-ben Franciaorszagbdl érkezett
szelekcids programot (EDS) és egy sajat fejlesztés(i adatbazis kezel6 programot
hasznaltunk. A bévil6 feladatok ellatdsara elGbb a sajat program tovabbfejlesztése
tortént palyazati forrdsok segitségével, majd 2012-t6l a cseh fejlesztéslii Prometheus
program szolgadl a donor- és betegadatok, valamint a betegek donorkerestetésének
kezelésére. Ennek a programnak a hasznalata teszi lehetévé az EMDIS online keres6
rendszernek a hasznalatat, amely l|ényegesen felgyorsitotta a megfelel6 donor
kivalasztasanak folyamatat.

Megalakuldsakor egy alapitvany, 2003-tél az Egészségligyi Minisztérium nyujtott
kozvetlen anyagi tdmogatast a Regiszter mlkodéséhez. Az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar Nemzetkozi Kapcsolatok és Jogviszony Nyilvantartasi F6osztaly finanszirozza a
Regiszter hatarokon atnyuld tevékenységeit (a biztositott beteg részére kilfoéldi donor
keresése, kilfoldi HLA-vizsgalatok, nemzetkdzi minta-kiildések, Gssejtkészitmény
kikérése és Magyarorszagra szallitasa).

A regiszter miikodését meghatarozo jogszabalyok és nemzetkozi
iranyelvek

A Magyar Csontvel6donor Regiszter mikodtetése 1994-ben kerilt be az Orszagos
Haematolégiai és Immunoldgiai Intézet Alapité Okiratdba. Jelenleg Magyar
Ossejtdonor Regiszter néven az Orszagos Vérellatd Szolgélat keretében végzi munkajat,
az SZMSZ-ben meghatarozott 6nallé szervezeti egységként.

Magyarorszagon az egészségligyi torvény Xl. fejezete szabdlyozza a szerv- és
szovetatiltetéssel kapcsolatos kérdéseket. Az Eurdpai Parlament és a Tanacs
2004/23/EK iranyelv (*) magyarorszagi implementacidja 2008-ban tortént meg
szakminiszteri végrehajtasi rendeletben (**), amely az Gssejtatiiltetés eurdpai szintl
szabalyozasa.



A Magyar Ossejtdonor Regiszter miikddését meghatdrozé hazai és nemzetkozi
jogszabalyok:

1997. évi CLIV. torvény az egészségligyrol,

*%18/1998. (XII. 27.) EUM rendelet az egészségligyr6l szélo 1997. évi CLIV.
torvénynek a szerv- és szovetdtiiltetésre, valamint -taroldsra és egyes
korszovettani vizsgalatokra vonatkozo rendelkezései,

287/2006. (XIl. 23.) Korm. Rendelet a vardlista alapjan nyujthaté ellatasok
részletes szabalyairdl,

323/20086. (XIl. 23.) Korm. rendelet az Orszagos Vérellato Szolgalatrdl,

20/2007. (IV. 19.) EUM rendelet az egészségligyrdl szolé 1997. évi CLIV.
torvénynek a szerv- és szovetatiiltetésre, valamint -taroldsra és egyes
korszovettani vizsgalatokra vonatkozd rendelkezései végrehajtasardl szoélo
18/1998. (XIl. 27.) EGM rendelet, tovabba az emberi reprodukciéra iranyuld
kilonleges eljarasok végzésére vonatkozd, valamint az ivarsejtekkel és
embridkkal valdo rendelkezésre és azok fagyasztva tarolasara vonatkozd
részletes szabalyokrdl sz6l6 30/1998. (VI. 24.) NM rendelet mdédositasardl,

340/2013. (IX. 25.) Korm. Rendelet a kilfoldon torténd gyogykezelések
részletes szabalyairdl,

*AZ EUROPAI PARLAMENT ES A TANACS 2004/23/EK IRANYELVE (2004. mércius
31.) az emberi szovetek és sejtek adomanyozasara, gyljtésére, vizsgalatara,

biztonsagi elGirasok megallapitasarol,

A BIZOTTSAG 2006/17/EK IRANYELVE (2006. februar 8.) a 2004/23/EK europai
parlamenti és tandcsi irdnyelvnek az emberi szovetek és sejtek
adomanyozdasdra, gy(jtésére, vizsgdlatara vonatkozd egyes technikai
kovetelmények vonatkozasaban térténd végrehajtasarol,

A BIZOTTSAG 2006/86/EK IRANYELVE (2006. oktéber 24.) a 2004/23/EK eurdpai
parlamenti és tandcsi iranyelvnek a nyomon kovethet&ségi kbvetelmények, a
sulyos szov6dmények és karos események bejelentése, valamint az emberi
szovetek és sejtek kddoldsara, feldolgozasara, konzervalasara, taroldsara és
elosztasdra vonatkozd egyes technikai kévetelmények tekintetében torténd
végrehajtasardl,

A BIZOTTSAG 2012/39/EU IRANYELVE (2012. november 26.) a 2006/17/EK
iranyelvnek az emberi szdvetek és sejtek vizsgalatara vonatkozo egyes technikai
kovetelmények tekintetében torténé mddositasardl,

AZ EUROPAI PARLAMENT ES A TANACS 2011/24/EU IRANYELVE (2011. mércius
9.) a hataron atnyudld egészségligyi elldtasra vonatkozd betegjogok
érvényesitésérdl.



A regiszter fo tevékenységi kore, feladatai

A Magyar Ossejtdonor Regiszter egy nemzetkédzi haldzat része (BMDW). Donoraink a
nemzetkozi rendszerben segitséget jelentenek a raszoruld betegeknek, illetve a magyar
betegek részére az egész vildgon nyilvantartott kézel 25 millié 6nkéntes donor kozil
valaszthato ki a legalkalmasabb donor.

Feladatunk:

Magyar donorok toborzdsa; a 18-45 év koOzotti, magat egészségesnek valld
feln6tt jelentkez6k szamanak novelése.

Magyar betegek szamara a magyar- illetve a nemzetkozi adatbazisban a
legmegfelel6bb donor kivdlasztasa (szdmos kritérium figyelembe vételével), a
donor alkalmassaganak eldontéséhez szikséges ellenérz6 vizsgdlatok
elvégeztetése, a donor kikérésének segitése.

Kilfoldi betegek szamdra magyar donor aktivaldsa, a kért vizsgdlatok
elvégeztetése, vagy vérmintaklildés megszervezése a HLA vizsgalatok
elvégzéséhez.

A magyar Oonkéntes Gssejtdonorok donorkivalasztashoz sziikséges adatainak
kildése a nemzetkozi adatbazisba.

A donorrd valassal, a donaciéval és a donorkivalasztassal kapcsolatos
tovabbképzések szervezése szakemberek részére.

Az érdekl6d6k és a regisztralt donorok tajékoztatdsa a donorrd valassal, a
donacioval és a donorkivalasztassal kapcsolatban.

A Feln6tt és Gyermek Csontvel6 Transzplantacidos Bizottsdg munkajanak
tdmogatasa.

Eves jelentés kiildése a regiszter aktivitasarél a nemzetkdzi csontvelédonor
szervezet részére.

Az dssejtdonor regiszter szervezeti felépitése, kapcsolatrendszere

A Magyar Ossejtdonor Regiszter az OVSz szervezetén beliil egyiittm(ikodik

a regionalis, terileti és szerz6déses vérellaté allomasok donorkoordinatoraival,
a Transzplantaciés Immungenetikai Laboratoriummal,

a Donorkivizsgdld Laboratériummal,

a Vércsoportszeroldgiai Laboratériummal,

a Pénziigyi Osztallyal,

az Informatikai Osztallyal.

Az orszagon bellil egytuttmdikodik

a Feln6tt és Gyermek Csontveld Transzplantacios Bizottsaggal,
a hematoldégiai szakrendelésekkel és osztalyokkal,

az Ossejt-transzplantaciés Kdzpontokkal,

az Orszagos Egészségbiztositdsi Pénztarral,

az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar Nemzetkozi Kapcsolatok és Jogviszony
Nyilvantartasi F6osztalyaval.



Nemzetko6zi szinten egylittmikodik

* mas orszagok nemzeti regiszterével,

¢ a Prometheus mukodtetGivel (Steiner, Ltd.),

e a Nemzetko6zi Csontvel6donor Regiszterrel (BMDW),
e a Nemzetkdzi Csontvel6donor Szervezettel (WMDA).

Szervezeti felépités

Az Gssejt-atiiltetést el6készité folyamatban
résztvevo szervezetek

Nemzetkézi
regiszterek WMDA BMDW NMDP
A A A A
_/ \
>C Orszégos Vérellato Szolgélat L
Magyar Gssejtdonor Regiszter
Transzplanticids Donor Centrumok
Immungenetikai - (47)
Laboratérium
e 4

—

Miskolc, Gyermek Haematolégiai

ESZSZK, Budapest, Gyermek és Felndtt

és Gssejt-transzplantéciés Osztaly Hematolégiai és Ossejt-transzplanticids Osztily
Transzplantéciés Kézpont Transzplantdcios Kézpont (2)
Ossejtgylijts Kozpont Gssejtgy(ijté Kozpont

(‘ ORSZAGOS VERELLATO SIOLGALAT
- - e

MAGTAR S4LLITDONGN EEGILITEN Q

1. dbra: Az Gssejtatiiltetést el6készité folyamatban résztvevé szervezetek

www.ovsz.hu/ossejtdonacio

A Magyar Ossejtdonor Regiszter dolgozéi

Vezetd:

Dr. Rajczy Katalin

Bioldgia-kémia szakos kdzépiskolai tanar, Bioldgia PhD
rajczy.katalin@ovsz.hu

Ossejtdonor-koordinatorok:

Garamszegi Monika Hossé Adrienn
Biologus Bioldgus
garamszegi.monika@ovsz.hu hosso.adrienn@ovsz.hu
Adminisztrator:

Csikos Erika
Egészségligyi asszisztens
csikos.erika@ovsz.hu
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Az dssejtdonorok regisztracidja és annak feltételrendszere

Az Gssejtdonor regiszterek altalanos iranyelvei, amelyeket a magyar regiszter is
elfogadott mar megalakulasakor:

e Csak olyan személy jelentkezhet donornak, aki teljesen egészséges: a kizaras a
donor és a beteg védelmében torténik.

e Az Gssejtdondacid onkéntes és téritésmentes, de a donor felmerilé kéltségeit
megtéritik.

e A donor jelentkezésekor vallalja, hogy kivdlasztasa esetén Gssejtet (csontvel6t
vagy periférids Gssejtet) ad a vilag barmelyik tajan él6 beteg szamara, fajra,
nemre, vallasra, nemzetiségre valé tekintet nélkdl.

e A donacié anonim.

e A donor és a beteg a regiszteren vagy a transzplantaciés részlegen keresztil
mar az Gssejt-addassal egy id6ben cserélhet izenetet és aprobb ajandékokat,
azonositasra alkalmatlan médon.

e Az atlltetés utan két évvel (a partner regiszter feltételeinek is megfeleléen)
lehet6ség van a személyes kapcsolatfelvételre is, amennyiben a beteg és a
donor is beleegyezik ebbe.

e Kizadrdlagosan egy kivalasztott személy részére nem lehet jelentkezni; mivel
valds esély az egyezésre csak a csaladon beliili donacio esetén van.

e A nem rokon donacid esetében az alkalmassagi feltételek (kor, egészségi
allapot) szigorubbak lehetnek, mint csaladi donacié esetén.

A Magyar Ossejtdonor Regiszter 2007-ben keriilt az Orszagos Vérellaté Szolgélathoz;
az6ta a donorrd valas alapfeltétele, hogy a jelentkez6 véradd legyen; illetve a
virusvizsgalatok érvényessége érdekében 56 napon bellli véradasi esemény is
szlikséges.

Az OVSz eljdrasrendje rogziti az 6nkéntes Gssejtdonorok nyilvantartasara, behivdsara,
mintavételére és vizsgalatdra vonatkozé folyamatot, amelyet rendszeresen
aktualizalunk.

Ki jelentkezhet 6ssejtdonornak?

Minden 18 és 45 év kozotti életkoru személy, aki egészségesnek érzi magat, és vallalja,
hogy kivalasztasa esetén Gssejtet ad a vilag barmelyik tajan él6 beteg szamara.

Jelentkezni lehet a lakéhely szerint teriiletileg illetékes vérelldtdoban, ahova egy
kés6bbi, egyeztetett idépontban behivjdk a leend6 donort, hogy az elGzetes
vizsgalatokat elvégezzék. Amennyiben a jelentkez6 még soha nem adott vért, vagy 56
napnal tobb id6 telt el az el6z6 véradasa 6ta, a jelentkezéssel egyidejlileg vért kell
adnia.

Jelentkezéskor a leendd donor nyilatkozatban vallalja a csontvel6 vagy periférias Gssejt
addst és az ezzel kapcsolatos kotelezd kivizsgaldst. A jelentkezé donor egészségi
allapotat és alkalmassdgat a véradds sordn torténd vizsgalatok igazoljdk. A donorok
véradoként is folyamatosan segithetik a raszorulé betegeket, ha @ssejtdonorként
esetleg nem kerilnek kivalasztasra. Véradas el6tt az aldbbi vizsgalatokon esik at a
leend6 6ssejtdonor:
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e belgydgyaszati vizsgalat,
e vércsoport-szerologiai vizsgalat,
e viroldgiai vizsgalatok.

Amennyiben nincs kizdré ok, a kovetkezé megjelenéskor tolti ki a donor a beleegyez6
nyilatkozatot, és levesznek t6le 10 ml vért a HLA tipizdlashoz. A HLA tipizalas soran
meghatdrozzdak a donor szovettipusdt, amely sziikséges a betegekkel torténd
Osszehasonlitdshoz a donorkeresés folyamataban. 2007 6ta molekuldris médszerrel
legaldbb a HLA-A, B és DR lékuszok vizsgalata torténik. A donorok kivalasztashoz
sziikséges adatai a vizsgalatok elkészllésekor az adatvédelmi térvénynek megfelel6en
kerllnek be a magyar és a nemzetkdzi nyilvantartasba, amelyrél a donor levélben
értesitést kap.

A donorok behivasa Kkiegészit6 vizsgalatokra

Ha egy donor a regiszterben megadott szovettipusa alapjan kivalasztasra keril egy
beteg részére, tovabbi, részletesebb meghatdrozasra és laboratériumi vizsgdlatokra
van sziikség. A donor behivasat a Magyar Ossejtdonor Regiszter munkatarsa
kezdeményezi a donorok tovabbi HLA vizsgalata, illetve a kilfoldre kildend6 vérminta
levétele céljabal.

Ha egy donor egyezik egy beteggel a nyilvantartott tipusa alapjan, a beteget képvisel6
regiszter a donor kivizsgaltsag szintje alapjan kérheti a donort nyilvantarté regiszterhez
tartozé helyi laboratériumot a donor HLA DR tipizalasara a meglévé HLA-A, B tipus
kiegészitésére, illetve a mar meglévé HLA-A, B, DR tipus kiegészitésére és/vagy
pontositasara. Amennyiben a vizsgalatok kilonbségeket tartak fel, a donort
felszabaditjak, amirél a donort a regiszter értesiti. Ez torténik az esetek 80%-aban.
Amelyik donor alkalmassagat viszont a vizsgalatok megerdsitették, a donor tovabbi
vizsgalatahoz a beteget képvisel6 regiszter vérminta kiildését kérheti.

Abban az esetben, amikor magyar vagy kilféldi beteg részére kérnek egy magyar
donortdl vérmintat a nyilvantartott tipus alapjan, mar nagyobb az esélye, hogy a donor
egyezni fog a szlkséges mértékig. Ekkor a megkapott vérmintabdl a beteget
nyilvantarté hazai/kilfoldi laboratérium végzi el a vizsgalatokat, mikozben a kildg
centrum viroldgiai és vércsoportvizsgalatot végez a dondcid el6készitésére.

Arrdl, hogy a tovabbi kivizsgalasok soran a donor megfelelének bizonyult-e a beteg
szdmara, a Regiszter irasban, a Vérellaté pedig a Regisztert6l kapott tajékoztatds
alapjan, telefonon értesiti a donort.

A donaciora valo felkérést a Regiszter munkatarsa széban intézi, majd az Gssejt-vételi
egység (Szent Laszld koérhaz) hivia be a donort és végzi a donacio eldtti alkalmassagi
vizsgdlatokat és az Gssejt-levételt.

A donacio és annak tipusai

Az Gssejtek csontvel6bdl torténé vétele 2-3 napos kérhazi tartézkoddst igényel; de
jelenleg a donaciok legnagyobb része egy alternativ eljarassal torténik. A periférias
vérbdél aferezissel torténd un. periférias Gssejt-gyljtés, amely néhany napos
gyogyszeres el6készitést kovetben, mitét nélkil torténik, kdérhazi tartézkoddst nem
igényel. Az 6ssejtadas onkéntes és téritésmentes, de a donor felmerilé koltségeit
teljes egészében megtéritik.
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A regiszter miikédésének informatikai hattere, adatkezelés,
halézati kapcsolatok

A csontvel6donor-regisztereknek feladatuk ellatasahoz sziikségiik van egy adatbazisra,
mely az 6nkéntes donorok adatait tartalmazza, egy adatbazisra, mely a donorra varé
betegek adatait tartja nyilvan, egy adatbazisra, mely a naprakész HLA allél-
nyilvantartast tartalmazza, egy keresési algoritmusra, mely a betegek részére segit a
legjobb donort megtalalni, és egy nemzetkdzi kapcsolatrendszerre, mely lehetévé teszi
a kulfoldi regiszterekkel torténd kapcsolddast a donorallomany megosztasara.

Mind a donorok és betegek nyilvantartasanak, mind a donorkeresés folyamatanak,
mind az események kovetésének alapfeltétele a megfelel6 informatikai hattér. A
donorkeresés kulcsfontossdgl eleme a donornyilvantartas és a donorvalasztasi
algoritmus informatikai hattere.

Nemzetkozi torténeti attekintés

Az Eurdpai Vér- Csontvel§-atiltet6 Munkacsoport (EBMT) 1988-ban hatdrozatot hozott
az 6nkéntes csontvel6donorok HLA fenotipusainak 6sszegyjtésérdl.

1989-ban jelent meg az els6é BMDW kiadvany nyomtatott formaban, majd 1991-t6l a
BMDW adatkiildés és a donorallomany megosztasa adatlemezen tortént, 1998-tél az
adatkiildés mar kodolt e-mailben torténik, a donoradatok megosztdsa és a
donorkeresés pedig az Interneten keresztll elérhet6 a BMDW jelszéval védett
honlapjan.

1991-ben létrejott az EDS (European Donor Secretariat), amely a regiszterek kozott
kdzvetlen szamitégépes 0Osszekottetést biztositott Parizson keresztiil; 1994-ben az
EMDIS (European Marrow Donor Information System), amely egy teljesen
automatizalt, decentralizalt informacids kapcsolati rendszer a regiszterek HUB-jai
kozott.

1998-ban létrejon a NETCORD, a koz0sségi koldokvér regiszterek szervezete.

Hazai torténeti attekintés

A Magyar Csontvel6donor Regiszter mar 1991-ben sajat fejlesztésli donor/beteg
adatbazis-kezel6 szoftverrel rendelkezett, mig a szelekcids program Franciaorszagbol
érkezett. Szintén ebben az évben kezdett el a magyar nyilvantartds adatokat kildeni a
BMDW-be, vagyis ekkor kapcsolddott be a nemzetkozi szervezet munkajaba.

1992-ben a kilfoldi regiszterekkel torténd kapcsolattartdsra miikédésbe |1ép a francia
fejlesztés(i EDS. A bovils feladatok ellatasara a sajat programot fejlesztettiik tovabb
palyazati forrasok felhasznaldsaval, majd 2012-t6l a cseh fejlesztési Prometheus
program szolgal a donoradatok és a betegek donorkerestetésének a kezelésére. Ennek
a programnak a haszndlata tette lehetévé az EDS-t felvaltd EMDIS online keresé
rendszer haszndlatat, amely |ényegesen felgyorsitotta a megfelel6 donor
megtalalasanak folyamatat.
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A Magyar Ossejtdonor Regiszter informatikai hattere

A BMDW adatnyilvantartasaba havonta kildjik a magyar donorok HLA fenotipusat,
kiegészitve a donorkivalasztd dontést segité egyéb adatokkal, mint pl. a vércsoport, a
donor neme és életkora. A betegek donorhoz jutasanak elsé esélyfelmérését a BMDW
havonta frisslil6 online adatbazisanak hasznalataval végezziik.

A magyar donorok naprakész allapotanak kévetése 2007 6ta az OVSz adatnyilvantartd
rendszerének, az e-Progesa-nak hasznalataval torténik, mivel azdota a donornak
jelentkezés alapfeltétele, hogy véradd is legyen a jelentkez6. 2012 oéta az
Ossejtdonorként nyilvantartott donorok adatai havonta az e-Progesa adatbdzisbol
levdlogatva kerlilnek 4t a Prometheus adatbazisaba. Az OVSz teljes informatikai
rendszerének lGzemeltetését a Navigator Informatikai Zrt. végzi, igy az adatlevdlogatds
és a biztonsagi mentések is validalt rendszerben térténnek.

Amerikai donor esetében az 1999-ben kotott egylttmikodési szerz6dés alapjan az
amerikai donor adatbazisban online hasznaljuk az amerikai donorkeresé algoritmust, a
TRAXIS-t.

A Prometheus szoftver hasznalata segitségével a mai nappal 21 orszag regiszterével
allunk kozvetlen kapcsolatban az EMDIS segitségével, koztik a legtobb donort add
német és angol regiszterrel.
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Az 6ssejtdonor kivalasztasanak folyamata

Az allogén Ossejt-atiiltetés indikacioi

Az allogén Gssejtatiltetés indikaciéi a malignus és nem malignus hematoldgiai
betegségek, az immundefektus, valamint az 6roklott anyagesere betegségek. Evente
vilagszerte tobb mint 15 000 ilyen beavatkozas torténik.

Vérképzorendszeri 6ssejtek atiiltetése

A transzplantacidra szoruld beteg sajat vérképz6é rendszerét eldlik, majd a sajat,
el6zetesen levett és eltdrolt vagy az alkalmas (HLA-identikus) donortél nyert
Ossejtekkel torténik a transzplantacio. A donor Gssejtjei képesek a kilonféle véralkotd
sejtekké differencialddni, és igy létrejohet a beteg egészséges vérképz6rendszerének
rekonstrukcidja.

Az dssejtatiltetés folyamata

Beteg

D 3 —
gyogyszer sugar

fagyasztas
v

allogén Gyodgyult
o @

g megtapadas

autolog

(‘ ORSZAGOS VERELLATO SIOLGALAT
T MAGTAR B33LITEONGR REGIIT

e ) www.ovsz.hu/ossejtdonacio

2. dbra: Az Gssejtatiiltetés folyamata

Ossejt-atiiltetésre varé beteg varolistara keriilése

A Feln6tt Csontvel6 Transzplantacios Bizottsag és a Gyermek Csontvel6
Transzplantacids Bizottsag havonta tartja Ulését, melyen a megfelelé indikacidval
rendelkezd betegek transzplantacids vardlistara torténd felkeriilésérél, az atmeneti
alkalmatlansagrél és listardl vald torlésrél hoznak dontéseket, a kiilon jogszabalyban
meghatdarozott szakmai szabalyok szerint.

A felterjeszt6 orvos diagnodzisa alapozza meg adott beteg részére az allogén
Gssejtatiltetés, mint terapia sziikségességét.

A donorkeresés elsé |épése a csalad HLA vizsgdlata: a nemzetkozileg megszabott
elvarasok szerint a beteg és kozvetlen hozzatartozdinak vizsgalata szikséges. A
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testvérek kozott 25% az egyezés esélye, igy 6k HLA egyez6 donorként johetnek szdba,
mig a szul6k (egyes esetekben a gyermekek) vizsgdlatdval az egyitt orokolt
tulajdonsagok, az un. haplotipus meghatarozdsa lehetséges. A haplotipus ismerete
segitséget ad a nem rokon donor keresés soran (a populdciés adatbdzisokkal vald
Osszehasonlithatdsaggal), illetve alternativ donorként az egy haplotipusban egyez6
csaladtagok is széba johetnek. A csalddvizsgalat eredményének fliggvényében dont a
transzplantaciés bizottsag a beteg vardlistara vételérdl a testvérdonorral torténd
transzplantaciéhoz, vagy csalddi donor hianydban az idegen donorkeresés
megkezdésének engedélyezésérdl.

Egyezl testvér esetében az elbiras szerint egy masodik mintabdl torténik a HLA tipus
ismételt vizsgalata (legalabb 6 tulajdonsagra, a betegnél és a donorjel6ltnél), melynek
célja a mintacsere kizdrdsa mellett a beteg és donor teljes egyezésének igazolasa.

Teljesen egyez6 csalddi donor hidnydban a beteg bekiildott masodik vérmintajabdl az
idegen donorkeresés elinditdsahoz a HLA tipus tovabbi, részletesebb meghatarozasa
szikséges (12 tulajdonsag). Ha a donorkeresés sikerrel jar, a donor elfogadasardl és a
transzplantacié engedélyezésérdl a bizottsagok dontenek. A sikeres donor kivalasztast
kovet6en helyezi a bizottsag transzplantdacids vardlistara a beteget.

A donorkivalasztas altalanos szempontjai

A lehetséges allogén Gssejtdonor lehet (a genetikai egyezés mértéke szerint csokkend
sorrendben):

e agenetikailag teljesen egyezl testvér (egypeté;jl iker),
e agenotipusban HLA-egyez6 testvér,
e aHLA-egyezd, vagy 1 HLA-tipusban eltér6 egyéb rokon donor,

e a HLA-fenotipusban egyez6 nem rokon donor (6nkéntes donor vagy
koldokzsinorvér),

e a HLA-fenotipusban eltér6 nem rokon donor (6nkéntes donor vagy
koldokzsinorvér),

e a haplotipusban egyez6 rokon donor.

Az Gssejt forrasa lehet

e csontvel6 (BM),
e periférids vér (PBSC),
e koldokzsinorvér (CBU).

A csontvelG-, vagy periférids Gssejtdonor kivalasztasa sordan a HLA-egyezés mértéke a
f6 szempont (a vizsgalt 12 tulajdonsagbdl 8 kiemelt szerepet tolt be, ezek kozil csak 1
eltérés engedélyezett), mig a koldokvér egység kivalasztasakor a testsuly-kilogrammra
szamitott sejtszam a dont6 szempont (6 tulajdonsag egyeztetésekor még 2 eltéréssel is
Ultethet6, melynek hatdasa kompenzalhaté magasabb sejtszammal) ennek
biztositasahoz esetenként 2 kéldokvér egység adasaval.
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Az atiiltetés sikerét befolyasolé tényezdk a beteg
(recipiens) és a donor oldalaroél

Az eredeti betegség
(stadium és
sulyossagi fok) R

Kondicionalas
tipusa R

Az immunrendszer
egyéb génjei
D/R

HLA egyezés
(A, B, Cw, DR, DQ, DP)

Ossejt forrdsa
D

Virolégia

Id6tartam
diagnozis -> atiiltetés
D/R

statusz
(cMV) D/R

R= Recipiens
D= Donor
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3. dbra: Az Gssejtatiiltetést el6készité folyamatban résztvevo szervezetek

Amennyiben egy gyakori HLA-tipust hordozd beteg esetében tobb egyezd donor is
rendelkezésre all, a donor kivalasztasanal a transzplantacido kimenetelét befolyasold
egyéb szempontokat is figyelembe lehet venni:
e adonor életkora: minél fiatalabb, annal jobb a tulélés,
e testsuly: optimdlis, ha a donor a nagyobb sulyu,
e adonor neme: optimalis a férfidonor (kerilend6 a nGi donor férfi betegnek),
e ABO vércsoport: el6nyds, ha a beteg és donora ABO kompatibilis,
e CMV status: elény, ha a beteg és donor CMV statusa egyezd,
e HLA-ellenes antitest: ha a donor antigénjeire specifikus ellenanyag kimutathaté
a betegben, ellenjavallt az atiiltetés,
e adonort biztosito regiszter: minél kézelebbi regiszter valasztandd a szallitasi id6
leroviditése érdekében.

A nem rokon donor keresésének algoritmusa magyar beteg részére

A legalkalmasabb donorral torténé sikeres atiiltetéshez a résztvevé partnerek szoros
egylUttm(ikodése és folyamatos kapcsolattartasa szikséges.

A kezel6orvos inditja el a folyamatot a pontos diagndzis felallitasaval és a beteg
csaladvizsgdlatanak elinditdsdval mar a felterjesztést megel6z6en, tdmogatja a
donorkeresést a felterjesztést kovetSen a betegt6l a masodik vérminta kiildésével és a
beteg 4dllapotdban bekovetkez6, a keresési stratégidt befolydsolé tényez6k
haladéktalan kozlésével a bizottsag és a regiszter irdnydban.

A Regiszter a donorkeresés egész idGtartama alatt kapcsolatot tart a kivizsgald
laboratériumokkal és a donorcentrumokkal, a transzplantdldé centrummal és a kilfoldi
regiszterekkel (donor  lefoglaldsa, donorkeresés  felfliggesztése,  donor-
kérelmek/nemzetkozi keresés torlése, donorok egészségi allapotaval kapcsolatos
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informacidék tovabbitdsa), és havonta beszamol a donorkeresés 4allasarél a
Transzplantacios Bizottsagok tlésén.
A 4. abra mutatja az allogén &ssejtatiltetést megel6z6 kivizsgalas folyamatat.
atiltesési igény
==iis
gyermek genotipus
vizsgalat HLA -AB;
DNS sziti
HLA-DR, -0, -Cw.
. testver
VAN ——p HL%E egyezés? IGEN—  DNS szintl
- HLA-DR, -DQ, -Cw.
NINCS
¥
B%grrs.&m
1j beteg wérmintabdl | NTES
allszinti vizsgalat idegen donor | NEM
keresése
NEM TESTVER
e ALKALMAS?
IGEN
BETEG
MEM GENOTIPUS
ISMERT?
IGEN
¥
. . beteq [ testvér
%'\;m% 1§ vermintabal
uj vermintzhol HLA-A, B, -DR, -DQ.
alel szintl vizsgalat megersith vizsgalat
L
B%grrs.&m
NTES HLA egyezés
s idegen donor [ M igazok?
keresése
¥
IDEGEN _ NEM
IGEN
donor ) BIZOTTSAG
| WAEE Lo Faes s TEIE
aélsz;ntﬂ N '.L11 ° az atuietesre
Stilitetés ot
kivizsgalas, anttest
sziints
hrombocyta donor
kereses
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Az 5. abra a donorkivalasztas leegyszer(lsitett sémajat mutatja: amennyiben HLA-
egyez6 donor nem all rendelkezésre, tobb lehetdség koziil lehet valasztani.

A donorkeresés algoritmusa

HLA azonos testvér

U

HLA egyez6 nem rokon donor

l l

HLA-ban eltér6  Koldokvér  Haploidentikus
nem rokon donor egység(ek)  csaladi donor

W ORSZAGOS VERELLATO SIOLGALAT
[ prrrrmeTrP——

e )

www.ovsz.hu/ossejtdonacio

5. abra: A donorkeresés algoritmusa

A csalddvizsgalat eredménye alapjan a beteg HLA tipusat a nemzetkozi adatbazisban
(BMDW) szereplé 25 milli6 donorral 6sszehasonlitva felmérhets, milyen eséllyel lesz
donora a betegnek. Minél tobb tulajdonsag ismert a betegnél (és a donoroknal), annal
pontosabb az el6zetes becslés.

Amennyiben a Magyar Ossejtdonor Regiszterben van megfelel6 egyezésii donor, a
donort behivjdk (OVSzK, Terlleti Vérelldtok kozremikodésével). A kivizsgaltsag
szintjétdl fliggben a donor részletesebb vizsgalata tobb Iépésben torténik mindaddig,
mig az atlltetésre vald kivalasztas eldéntheté. A laboratérium a beteg és a donor
Osszehasonlitd6 eredményét elkiildi a vizsgalatot kéré kezelGorvosnak, a
transzplantacids centrumnak és a regiszternek is. Megfelel6 magyar donor kivalasztasa
esetén a donor kivizsgdlasa és a donacié kovetkezik. Ebben az optimalis esetben a
keresés ideje lerovidil, és szallitasra sincs sziikség.

I. A beteg pontos HLA-tipusanak ismeretében a nemzetkozi adatbazisban (BMDW)
feltérképezhets, mely orszag regiszterében van a beteggel potencialisan egyezé donor.
A tovabbi dontések meghozataldhoz mérlegelni kell tébb szempontot:

J A nemzetkozi regiszterekben szereplé donorok kivizsgdaltsaga eltéré szintl mind a
vizsgalt HLA-I6kuszok szdmaban, mind a felbontasban. A donorok kb. 20%-a csak
HLA-A és -B I6kuszokra vizsgalt, a donorok tébbségénél a HLA-C,-DQ és -DP tipus
nem ismert.

. A kevésbé kivizsgalt donorok kozil a HLA rendszer sajatossagainak ismerete
segithet a hatékony szelekcidban (kapcsoltsdg egyes I6kuszok kozott, allél- és
haplotipus gyakorisag az egyes populacidkban)
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. A regiszterek egy részével kdozvetlen kapcsolat van az adatbaziskezel6 szoftveren
keresztul, mig a tobbi regiszterrel fax, vagy email segitségével torténik a
kapcsolattartas.

Il. A BMDW:-ben talalt potencidlis donor tényleges elérhet6sége illetve egyéb fontos
jellemzéi (életkor, nem, vércsoport) a donort nyilvantartd regiszterrel torténd
kapcsolatfelvétel soran derithet6k ki.

lll. A kivalasztott, allélszinten egyez6 vagy nagy valdszinlséggel egyez6 kilfoldi
donortdl mar elsé lépésben vérmintakérés torténik a tovabbi allél-szintli megerdsitd
és/vagy kiegészit6 HLA- tipizdlashoz, ami a hazai laboratériumban torténik DNS-
szinten. A kilfoldi regiszter a mintakilldéssel pdarhuzamosan elvégezteti a donor
vércsoport- és virustesztjeit és annak eredményét megkildi. A laboratérium a beteg és
a donor 0Osszehasonlité eredményét elkildi a transzplantaciés centrumnak, a
regiszternek és a vizsgalatot kéré kezel6orvosnak.

Egyezési kritériumok rokon/nem rokon
haematopoetikus Gssejtatiiltetés (HSCT) esetén

rokon

-.'DP }—{ Da rﬁ} 1—8', ICw . ; ,—A—} HLA genotipusban

1 - i /5 egyezd testvér (12/12)
= ., /—gmmm haplotipusban egyezé

; 2 T /7= testvér (6/12)

nem rokon

{ ] A

I - i } L L / E{:} Dég[ﬁl/DP 12/12
} : /—gmm- A/B/C

QO— &5 /&5 &5 /&5 woa 10/10

® ® R S S ® e MB/OR 6/6

® nem vizsgalt
www.ovsz.hu/ossejtdonacio
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6. abra: Egyezési kritériumok rokon/nem rokon haematopoetikus Gssejtatiiltetés (HSCT) esetén

A transzplantaciés bizottsag pozitiv dontése alapjan kezdeményezhet6 az Gssejt
készitmény kikérése a transzplantacidhoz.

Amennyiben a bizottsdg a donort nem fogadja el, Ugy a donorkeresé folyamat
ismétlédik a HLA-ban jobban egyez6 donor megtaldlasaért.

IV. A potencidlisan egyezd, de kevésbé kivizsgalt donor alkalmassaganak felméréséhez
tovabbi HLA- tipizalds kérheté a kilfoldi regisztert6l. A donor tipizdltsagi fokatdl
figgéen tovabbi lokuszokra kiterjeds, illetve nagyfelbontdasd HLA tipizaldssal
pontosithaté a donor egyezésének mértéke.

V. A beteg diagnozisatol és a betegség sulyossagatdl figgben a Bizottsag dontése
alapjan nem teljesen HLA egyezd donor kivizsgalasa is kezdeményezhetd, valaszthatd

koldokvér (CBU), vagy nem teljesen egyez6 csalddi donor is a transzplantacidhoz, a
kivalasztdsi feltételeknek megfeleléen.
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A magyarorszagi onkéntes donorallomany alakulasa

Az Onkéntes donorok toborzasa mar 1990-ben elindult, és az anyagi tdmogatas
figgvényében nétt a regisztralt donorok szama. A 8000 koriili jelentkez6bSl ma mar
csak 6900 aktiv: a legtobb donor a korhatadr (60 év) betdltésekor kerilt archiv
allomanyba, de jelent6s veszteséget jelentenek az id6kozben elkdltozott, nem
elérhetd, az egészégi okokbdl archivalt, és a személyes okbdl kilépé donorok.

A Magyar Ossejtdonor Regiszterbe jelentkezett és

HLA-tipizalt donorok szama a kezdetektdl
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3000 - s7EL_ oS
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7. dbra: A Magyar Ossejtdonor Regiszterbe jelentkezett és HLA-tipizalt donorok szdma

A regiszterbdl torélt donorok (n=1130)

visszalépett;
129;12%

kortullépés;

641; 57%
egyéb; 205;

18%

egészséglgyi
ok; 151; 13%
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8. abra: A regiszterbdl torolt donorok
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A Regiszter aktiv donorainak szdma és a részletesebben kivizsgalt donorok ardnya
fokozatosan emelkedik; a nemek ardnya kiegyenlitett; a korcsoportok szerinti
megoszIas a fiatalabb korosztalyok felé tolddik az utdbbi években a 45 éves bekerilési
korhatar bevezetésével parhuzamosan.

A Magyar Ossejtdonor Regiszterben nyilvantartott

aktiv donorok szama
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9. dbra: A Magyar Ossejtdonor Regiszterben nyilvantartott aktiv donorok szama
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A Magyar Ossejtdonor Regiszterben nyilvantartott

aktiv donorok kivizsgaltsag szerint
7000

6000

=

2000 -

. 335
2004 3038 3078
2999 2976 2974 7 2644 2811 2741 2576
1000 - % = .

0

A B O T S T I ) 9 N A LD
N S $ P & & SIS SN
NN ’»Q@'LQQ'@'\S"Q%@'P DA AD "5’&'19 DT AT DT AP

HLA-AB = HLA-ABDR

ORSZAGOS VERELLATO SIOLGALAT

www.ovsz.hu/ossejtdonacio

10. abra: A Magyar Ossejtdonor Regiszterben nyilvantartott aktiv donorok kivizsgaltsag szerint
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Onkéntes &ssejtdonorok megoszlasa kor és
nem szerint (2014)
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11. abra: Onkéntes Gssejtdonorok megoszlasa kor és nem szerint

A Regiszter aktivitasat és donorallomanyanak mindségét jellemzi, hogy évente hany
kérés érkezik potencidlisan egyez6 donorok tovabbi vizsgalatara, és azon belll
mekkora a teljesitett kérések aranya.

Vérminta/HLA tipizalas kérés magyar donoroktdl
2014-ben
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12. abra: Vérminta/HLA tipizalas kérés magyar donoroktdl
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Ossejtet adomanyozé magyar donorok a
célorszag szerint 1990-2014

Magyarorszag;
12;75%

USA; 3;
19%

Gorogorszag; 1;
6%
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13. dbra: Ossejtet adomanyozé magyar donorok a célorszag szerint

A nemzetkozi adatgyl(ijtés és a retrospektiv analizisek kimutattdk, hogy a HLA-tipus
egyezése mellett hatd egyéb genetikai faktorok egyezése is fontos az atlltetés
sikeresebb kimeneteléhez, és azok az atiltetések sikeresebbek, amikor a donort a
nemzeti regiszterb6l vdlasztottdk. Nagyobb szamu regisztralt magyar donor tobb
magyar betegnek adhatna esélyt a gydgyulasra, és taldn azt az 6nzetlen segitséget is
viszonozhatnank, amit betegeink kaptak kiilfoldrél az évek soran.

Miért kellene tobb magyar donor?

Nemzetkdzi regiszter

24 millié donor lfa pt.unk
Magyar regiszter: ossejtet:
6900 donor 593 donortol

Ossejtet
adomanyozott
16 donorunk

q ORSZAGOS VERELLATO STOLGALAT
MAGYAR SSSEITDONGE REGILITER
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14. abra: Miért kellene tébb magyar donor?
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Magyarorszagi 0ssejt- transzplantacids aktivitas

A transzplantdcids indikaciéval a Bizottsagokhoz felterjesztett betegek egyre nagyobb
része szorul nem rokon donorral torténé transzplantdciéra. 2014-ben a
gyermekbetegek kozil 51%, az allogén atlltetésre szoruldk 81%-a, a feln6tt betegek
kozil 28%, az allogén atiltetésre szoruldk 74%-a részére kerestlink nem rokon donort.
A 2014-ben felterjesztett betegek kozll a gyermekbetegek 41%-a (n=18), a felndtt
betegek 20 %-a (n=24) keriilt atiultetésre. Ennek a transzplantacids aktivitasnak néhany
jellemzG6jét mutatjak az alabbi abrak.

A Bizottsag altal transzplantaciods indikacioval elfogadott
gyermekbetegek megoszlasa dssejtforras szerint
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15. dbra: A Bizottsag altal transzplantacios indikacioval elfogadott gyermekbetegek
megoszldsa Gssejtforras szerint

Idegen donor-kerestetésre elfogadott
gyermekbetegek
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16. dbra: Idegen donor-kerestetésre elfogadott gyermekbetegek
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A Bizottsag altal transzplantacios indikacioval elfogadott
felnott betegek megoszlasa Gssejtforras szerint
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17. abra: A Bizottsag altal transzplantacids indikacidval elfogadott feln6tt betegek
megoszldsa Gssejtforras szerint

Idegen donor-kerestetésre elfogadott feln6tt
betegek

140

120

100

80

60

40

20

2010 2011 2012 2013 2014

H idegen donort kerestiink  m transzplantaltak

www.ovsz.hu/ossejtdonacio

18. abra: Idegen donor-kerestetésre elfogadott feln6tt betegek

A nem rokon donorral térténé transzplantacidk szama emelkedd tendenciat mutat. A
donorvdlasztds a HLA egyezés szerint torténik, mig az Ossejtforrds valasztasanal
tovabbi szakmai szempontokat vesznek figyelembe. Az atiiltetett betegek kozil 6 a
masodik transzplantdciéjan esett at.
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Nem rokon donorral tortént atiiltetések | «
Magyarorszagon 1990-2014 - 80
(n=589)
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19. dbra: Nem rokon donorral tértént atiiltetések szama Magyarorszagon

A 2014-ben magyar betegeknek Gssejtet adomanyozé nem rokon donorok szarmazasi
orszag szerinti megoszlasat mutatja a kovetkez6 tablazat.
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1. tablazat: A magyar betegeknek 2014-ben Gssejtet adomdanyozé donorok dsszegzése
szarmazasi orszag szerint.
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Ossejtatiiltetések nem rokon donorral
Ossejtforras szerint 2014-ben
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20. abra: Ossejtatiiltetések nem rokon donorral Gssejtforras szerint

Ossejtatiiltetések nem rokon donorral
Gssejtforras és betegcsoport szerint 2014-ben

2 csontveld;
koldakveér; periférids 1;2%
2; vér; 2; 9%

csontvels;
16; 69%

Gyermek betegek Felnétt betegek
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21. abra: Ossejtatiiltetések nem rokon donorral ssejtforras és betegcsoport szerint
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Koszonetnyilvanitas

A magyarorszagi nem rokon donorral torténd atiltetések megvaldsuldasat sokak
0sszehangolt munkaja teszi lehet6vé.

Az OVSz donorkoordindtorainak (és mellette a donorosztdlyokon dolgozé minden
kolléganak) koszonhet6 a donornak jelentkezé véradok felvilagositasa és tdmogatasa, a
donorra valds |épéseinek elGsegitése, és a kivalasztott potencidlis donorok behivasa,
esetenként felkutatasa.

A Transzplantacidés Immungenetikai Laboratérium és a Kozponti Donorvizsgald
Laboratérium dolgozoi végzik a donorok kivizsgalasat.

A hematoldgiai szakorvosok, a Transzplantacids Bizottsagok, az Ossejt-transzplantacids
centrumok orvosai, transzplantacids koordinatorai és tovabbi dolgozéi biztositjak, hogy
minden raszoruld beteg id6ben keriilhessen atiltetésre.

Az OVSz Pénziigyi Osztalyanak dolgozdi, az OEP és az OEP Nemzetkdzi Kapcsolatok és
Jogviszony Nyilvantartasi F8osztalyanak dolgozoi segitik a finanszirozas oldalardl a
transzplantacié megvaldsulasat.

A kalfoldi  regiszterek munkatarsai  segitik a megfelel6 Gssejtkészitmény
Magyarorszagra szallitasat lehetévé tevs [épéseket.

Az OVSz Informatikai Osztalya, a Navigator Informatikai Zrt., a Prometheus szoftvert
mikodtet6 cseh kollégdk a mindségbiztositott informatikai hatteret biztositjdk a
Regiszter miikodéséhez.

A donorok kivizsgalasanak koltségéhez és a Regiszter miikodéséhez jarult hozzd 1990-
t6l megsz(inéséig az ,Eletért, a CsontvelSbetegekért Alapitvany”.

A donorok elismerésére a Rakbetegek Szévetsége létrehozta az Eletadd dijat, és
tdmogatta a donoroknak sz6l6 rendezvényeket.

Végil koszonhetd a siker és gydgyulas minden dnkéntes donornak, aki esélyt adhat egy
beteg szamara, hogy 6 legyen a millidk kozll az egyetlen, aki segit neki, és kiilondésen
annak a 16 magyar és sok szaz kilfoldi donornak, akik ténylegesen is segitették
betegek gydgyulasat.

Melléklet

A regiszter munkdjat tamogaté és ahhoz irdnyelveket biztosité honlapok és hivatkozasok:

TRNSPL-02_V05 Onkéntes 8ssejtdonorok nyilvdntartdsa, behivdsa, mintavétele és vizsgdlata
(OVSzK eljardsi utasitds 2015.02.15. )

World Marrow Donor Association: http.//www.worldmarrow.org

Bone Marrow Donor Worldwide: http://www.bmdw.org

HLA adatbdzis : http://www.ebi.ac.uk/imgt/hla/

HLA allélgyakorisdg: http.//www.allelefrequencies.net

EBMT - European Group for Blood and Marrow Transplantation http://www.ebmt.org

CIBMTR - Center for International Blood and Marrow Transplant Research
http.//www.cibmtr.org

NetCord - Netcord Virtual Office http://www.netcord.org

Eurocord ED - European Online Cord Blood Learning Portal

http://www.biostor.eu/eurocordedu
Pasquini MC, Zhu X. Current use and outcome of hematopoietic stem cell transplantation:
CIBMTR Summary Slides, 2014. Available at: http://www.cibmtr.org
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