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Liebe Leserinnen,
liebe Leser,

seit liber 35 Jahren ist unsere Stiftung aktiv
im Kampf gegen die Leukadmie — als ers-

te Stammzellspenderdatei Deutschlands.
Ohne die Vision eines 16-Jahrigen und das
Engagement seiner Eltern, Emil und Hil-
trud Morsch, sowie zahlreicher Unterstiit-
zer:innen, war und ist diese wichtige Hilfe
fir Betroffene nicht moglich. Was einst am
Wohnzimmertisch begann, ist heute eine
hocheffiziente und international tatige
Organisation. Sie leistet zudem eine um-
fassende menschliche sowie fachliche Be-
gleitung, Betreuung und Unterstiitzung von
Patient:innen und ihren Angehdorigen.

Mit der vorliegenden Broschiire méchten
wir IThnen einen Blick auf die Menschen
ermoglichen, die unsere Stiftung mit Herz-
blut und Motivation téglich voranbringen.
Sie sind es, die unsere Ziele Realitiat werden
lassen: bei der Suche und Vermittlung von
Stammzellspender:innen im In- und Aus-
land, der Koordination der Entnahmen, der
Typisierung in unserem HLA-Labor sowie
an vielen weiteren, unverzichtbaren Stellen,
die das grof3e Ganze ausmachen.
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Susanne Morsch Bruno Zimmer
Vorstandsvorsitzende Vorstand



Mitte der 80er Jahre bewegt das Schicksal
des 16-jahrigen Stefan Morsch aus Birkenfeld
viele Menschen in Deutschland und welt-
weit. Er ist der erste Européer, bei dem durch
die Ubertragung von fremdem Knochenmark
die Leukédmie geheilt wird. Doch Stefan stirbt
nach einem halben Jahr an einer Lungen-
entziindung. Seine Idee, in Deutschland eine
Datenbank fiir Stammzellspender:innen auf-
zubauen, um anderen Leukdmiepatient:in-
nen eine Chance auf Heilung zu ermoglichen,
wird mit der Griindung der Stefan-Morsch-
Stiftung 1986 Realitét.

Heute suchen und vermitteln wir Stamm-
zellspender:innen im In- und Ausland und
koordinieren die Entnahmen in enger Ab-
sprache mit der transplantierenden Klinik.
Seit ihrer Griindung hat die Stefan-Morsch-
Stiftung weltweit fiir mehr als 8.000 Pa-
tient:innen (Stand Ende 2021) passende
Lebensretter:innen identifiziert. In unse-
rem HLA-Labor werden eingehende Blut-
und Speichelproben potenzieller Spen-
der:innen analysiert. Zudem férdert die
Stiftung verschiedene Forschungsprojekte
und steht dariiber hinaus Patient:innen vor
und nach der Transplantation beratend zur
Seite. Auflerdem unterstiitzen wir Betroffe-
ne, wenn diese aufgrund ihrer Erkrankung
in eine finanzielle Notlage gekommen sind.
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Der Mensch stehtim
Mittelpunkt unserer
taglichen Arbeit.

Maico Schmidt
Leiter

Stammzellspenderdatei

DEUTSCHLANDS ERSTE
STAMMZELLSPENDERDATEI

Das Wohl von Spender:innen und Empfan-
ger:innen steht fiir uns seit den Anfangen
der Stefan-Morsch-Stiftung im Mittelpunlkt.
Einige unserer Mitarbeiter:innen haben
diese Entwicklung von den ersten Schritten
hin zu einer modernen und leistungsfahigen
Stammzellspenderdatei begleitet. Fiir sie ist
die tagliche Arbeit eine echte Herzensange-
legenheit — die sie auch an neue Kolleg:innen
weitergeben.

Unsere zentrale Aufgabe ist die Vermittlung
von Spender:innen fiir Betroffene mit Leu-
kémie oder anderen Erkrankungen, die nur
mit einer Stammzelltransplantation geheilt
werden konnen. Die Bereiche Spendergewin-
nung und -registrierung, CT und Workup ar-
beiten dabei Hand in Hand. CT steht fiir Con-
firmatory Typing (Bestéitigungstypisierung).
Dabei werden insbesondere Kontrollunter-
suchungen hinsichtlich der Kompatibilitét
der HLA-Merkmale vorgenommen — aber
auch alle gesundheitsrelevanten Daten der
potenziellen Spender:innen erhoben. Der Be-
reich Workup hingegen organisiertund ko-
ordiniert die Entnahme sowie den Transport
der Stammzellen. Dartliber hinaus stehen wir
mitunserer Expertise Dateien aus dem In-
und Ausland beratend zur Seite und geben
Hilfestellungen bei deren Auf- und Ausbau.
Die Anforderungen an die gesamte Datei sind

einem standigen Wandel unterworfen. Als
direkter Ansprechpartner flir Spender:in-
nen, Entnahme- und Transplantationszen-
tren ist ein hohes Mafi an Flexibilitit — wie
etwa eine 24-Stunden-Rufbereitschaft — bei
gleichzeitig h6chster Qualitét fiir uns selbst-
verstandlich. So kbnnen wir jederzeit auf
gednderte Rahmenbedingungen oder Fragen
reagieren. Ein integriertes Qualitdtsmanage-
ment sowie eine kontinuierliche Datenpflege
bilden die dafiir notwendige Basis.

Entwicklung der Spendeanfragen
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SPENDER-
GEWINNUNG

Die Planung, Koordination und Durchfiih-
rung von Typisierungsaktionen ist die zen-
trale Aufgabe unserer Spendergewinnung.
Den Moglichkeiten der Kooperationen sind
dabei keine Grenzen gesetzt: Ob beispiels-
weise Vereine, Schulen, Universitédten, Fes-
tivals oder Betriebe — sie alle unterscheiden
sich hinsichtlich Rahmenbedingungen und
Motivation. Doch das Ziel bleibt stets das
gleiche: fiir Betroffene den passenden geneti-
schen Zwilling zu finden.

Durchschnittlich sind wir mit etwa 1.200
Typisierungsaktionen pro Jahr deutschland-
weit vor Ort aktiv. Die Bandbreite der Ver-
anstaltungen reicht hier von einem Aufrufim
Rahmen der Blutspende oder betriebsintern

bis hin zu einer ,,Drive-In-Typisierung® auf : . m— 0’5_46 & j
einem Flugplatz. Dariiber hinaus bieten : : ' - | J
wir Informationsveranstaltungen, etwa fir ; S } '
Schulklassen, sowohl on- als auch offline an. ¢ : ; _ . -

Auf allen Veranstaltungen gern gesehen

istunser sogenannter ,,Bristol-Bus“ — ein

roter Leyland-Doppeldecker aus dem Jahr

1966. Er ist Markenzeichen und auch Pub-

likumsmagnet — und der Liebling der Mit- . -
arbeiter:innen. Da unser Oldie leider keine R S kS G T R iy i

weiten Strecken mehr fahren darf, steht ihm d 2 S i =k rggistrlgrgn_. PSR e s S Fy ; 55
ein junger Ford Transit zur Seite, mit einem . Fabian Korb
Spezialausbau fiir Typisierungsaktionen. 3 o I Spendergewinnung._ = 7

+Es ist wichtig, dass.*
sichsoviele Menschen
wie moglich als Stamm-

- zellspender:innen
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UNSER
HLA-LABOR

Seit 1997 verfiigt die Stefan-Morsch-Stiftung
lUber ein eigenes HLA-Labor. Jdhrlich be-
arbeiten unsere Mitarbeiter:innen zwischen
30.000 und 40.000 Typisierungsauftriage

— auf Basis einer Blut- oder Speichelprobe.
Die Typisierung unterliegt dabei strengsten
Qualitétsstandards, deren Einhaltung regel-
maRig tiberpriift werden. Unser Speziallabor
istakkreditiert durch die amerikanische
Fachgesellschaft ASHI (American Society
for Histocompatibility and Immunogenetics)
und die européaische Fachgesellschaft EFI
(European Federation for Immunogenetics).
Dariiber hinaus arbeiten wir eng mit diversen
Forschungseinrichtungen und Universitiaten
zusammen und beteiligen uns an Studien.

Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Stamm-
zelltransplantation ist die moglichst genaue
Ubereinstimmung der Gewebemerkmale
(HLA-Werte) von Spender:innen und Emp-
fidnger:innen. Dieser Nachweis erfolgt an-
hand einer HLA-Typisierung. HLA steht fiir
“human leukocyte antigen”, also fiir Merk-
male auf unseren Kérperzellen, die fiir die
Funktion des Immunsystems von zentraler
Bedeutung sind.

Als derzeitiger medizinischer Standard gilt,
dass zehn von zehn Gewebemerkmalen fiir
eine Transplantation tibereinstimmen

miissen. Die Wahrscheinlichkeit, einen
genetischen Zwilling mit passenden HLA-
Werten zu finden, liegt in der Gr6f3enord-
nung von 1:10.000 bis 1:1.000.000.

Beispiele fiir etablierte Methoden in unse-
rem Labor:

molekularbiologische DNA-Typisie-
rung iiber Hybridisierung mit Sonden
(8SO-Methode)

Einsatz verschiedener PCR-Primer
(SSP-Methode)

Sequenzierung (SBT-Methode)

“Next Generation Sequencing” (NGS)
die Typisierung weiterer HLA-Gene
und die Untersuchung transplanta-
tionsassoziierter Gene
Typisierungen in niedriger, mittlerer
oder hoher Auflosung (mindestens
zwei Felder)

Nachweis/Ausschluss bei einzelnen
HLA-Antigenen oder bei HLA-Allelen
im Zusammenhang mit Krankheitsas-
soziationen (z.B. HLA-B27*-Nachweis
bei Verdacht auf Morbus Bechterew
oder HLA-DQB1*06:02-Nachweis bei
Verdacht auf Narkolepsie) oder im
Zusammenhang mit pharmakogeneti-
schen Fragestellungen.

J

Dank unseres eigenen
HLA-Labors konnen wir
die hohe Zahl an Proben

effizient analysieren.

Dr. Marco Schéfer
Leiter HLA-Labor




Das QM ist ein wichtiger
Bestandteil auf der Su-
che nach bestmdglichen
Spender:innen.

RolfKurz
Leiter
Qualitdtsmanagement

Die Suche nach den bestmdglichen Spen-
der:innen fiir Leuk&miepatient:innen setzt
viele komplexe Abldufe in Gang. Unsere enge
Zusammenarbeit mit Entnahmezentren wie
auch den betreuenden Kliniken ermoglicht
es uns, Patient:innen mit qualitativ hochwer-
tigen und sicheren Stammzelltransplantaten
zu versorgen. Als Kooperationspartnerin ste-
hen wir mit diesen in engem Kontakt sowie
stetigem Austausch und sind dadurch in der
Lage, alle Anforderungen zeitnah und indivi-
duell umzusetzen — um so an einer bestmaog-
lichen Versorgung der Erkrankten mitzu-
wirken. Durch unser Qualitdtsmanagement
stellen wir sicher, dass unsere Prozesse und
Dienstleistungen die hohen Erwartungen
aller Beteiligten erfiillen.

Mittels Schulungen und Fortbildungen
erreichen wir eine stindige Weiterent-
wicklung der Kompetenzen unserer Mit-
arbeiter:innen. Neben der Beachtung aller
erforderlichen nationalen und interna-
tionalen Standards, Normen, Regelwerke
sowie Gesetzesvorschriften hat die konti-
nuierliche Verbesserung unserer Prozesse
und Dienstleistungen oberste Prioritét. Alle
organisatorischen und technischen Ablaufe
werden standig liberprift — mit dem Ziel
der Effizienzsteigerung und Fehlervermei-
dung. Dariiber hinaus wird die Qualitat

unserer Arbeit regelméafdig kontrolliert und
bestétigt durch die Zertifizierung unserer
Spenderdatei sowie unseres Suchzentrums
nach deutschen und internationalen Stan-
dards. Die Priifung erfolgt durch das ZKRD
(Zentrales Knochenmarkspender-Register
Deutschland) in Zusammenarbeit mit den
einzelnen Dateien. Zudem unterstiitzt das

Qualitdtsmanagement die verschiedenen
Abteilungen der Stiftung bei den jeweiligen
Zertifizierungen und Akkreditierungen
durch unterschiedliche Fachgesellschaften.




INTERNATIONALES
SUCHZENTRUM

Seit 2003 ist unser Internationales Suchzen-
trum in Deutschland und weltweit aktiv —
wie beispielsweise flir Transplantationszen-
tren im Iran, in Russland, Kasachstan oder
Jordanien. Damit sind wir eine wichtige
Kontaktdrehscheibe — und das mit grof3em
Erfolg: Uber die Jahre konnten wir weltweit
bislang fiir tiber 3.000 Patient:innen einen
passenden Spender oder eine passende
Spenderin finden (Stand Mitte 2021).

Die Grundlage fiir die erfolgreiche Zusam-
menarbeit auf internationaler Ebene bildet
die Erfahrung unserer WMDA-zertifizierten
Suchkoordinator:innen — sowie deren stetige
Teilnahme an internationalen Fortbildungen
zur Suche nach passenden Fremdspender:in-
nen oder zum HLA-System.

Die Stefan-Morsch-Stiftung ist Mitglied in
entsprechenden Fachgesellschaften wie der
,World Marrow Donor Association“ (WMDA)
und der ,, European Group for Blood and
Marrow Transplantation“ (EBMT). Unsere
Mitarbeiter:innen halten regelmaéaf3ig Vortra-
ge bei internationalen Fachtagungen. Damit
versuchen wir, die Ablédufe bei der Suche
nach passenden Spender:innen zu verbes-
sern sowie den Austausch der unterschied-
lichen Disziplinen weiter zu fordern und die
internationale Kooperation auszubauen.

Die Hilfe fiir
Leukémie-und
Tumorkranke kennt
keine Grenzen.

Andreas Heu
Suchzentrum




SPENDER
ROBIN

Ein Arzt, der sich vor Nadeln flirchtet? Robin
hat mit seiner Stammzellspende diese Angst
gleich mit tiberwunden:

,Ich arbeite in einer Klinik und sehe oft Men-
schen, filir die es keine Therapie mehr gibt.
Deswegen freut es mich, dass man mit der
Stammzellspende so viel bewirken kann. Als
ich mich bei der Stefan-Morsch-Stiftung als
Spender registrierte, hatte ich wenig Ahnung
davon. Das war vor meinem Medizinstudium
- wéahrend der Grundausbildung bei der Bun-
deswehr. Aber ich wusste, dass ich so viel-
leichtirdendwann ein Leben retten kann.

Alsich ausgewahlt wurde, war ich natiirlich
aufgeregt. Die Telefonate mit dem Stiftungs-
mitarbeiter und die Aufklarung haben mir
aber ein gutes Gefiihl gegeben. Alle waren
mit Herzblut bei der Sache! Es war unprob-
lematisch, mir selbst das Medikament, das
die Stammzellbildung stimuliert, zu spritzen.
Eslost grippedhnliche Symptome aus. Die
Entnahme, die sogenannte Apherese, war
halb so wild. Das ist wie eine Blutspende. Das
Team hat sich rithrend um mich gekiimmert,
sodass ich meine Nadelphobie vergessen
habe. Fliinf Stunden spéter war die gute Tat
vollbracht und meine Angst besiegt. Ich hoffe
sehr, dass ich mit der Spende diesem anderen
Menschen etwas Gutes tun konnte.

EMPFANGERIN
MARA

Vor zwei Jahren wurde ihr Leben plotzlich auf
den Kopf gestellt, mitten im Praktikum:

»,2Ich habe mich nicht gut gefiihlt und bin zum
Arzt. Die Diagnose: akute myeloische Leuka-
mie. Alle meine Pldne haben sich plotzlich in
Luft aufgelost. Nach vier Chemotherapie-Zyk-
len war ich mit meiner Kraft am Ende. Allein
essen oder laufen ging nicht mehr. Der Krebs
schien besiegt, aber dann kam die Leukdmie
zurick und ich brauchte weitere Chemothe-
rapien. Es war Kklar, ich brauche eine Stamm-
zelltransplantation, um zu tiberleben. Die
ersten moglichen Spender haben leider nicht
gepasst. Das war schwer fiir mich. Spéter gab
es einen passenden Spender in der Tiirkei,
doch er durfte wegen Corona nicht spenden.
Mir lief die Zeit davon.

Nach weiteren zwei Wochen kam dann end-
lich der erl6sende Anruf: Durch die Stefan-
Morsch-Stiftung wurde eine passende Spen-
derin in Deutschland gefunden. Ich habe mich
so gefreut. Nur einen Monat spéter konnte

ich nach Hause. Ich bin meiner Spenderin
sehr dankbar, sie hat mir ein neues Leben ge-
schenkt. Ich habe ihr auch schon geschrieben,
denn ich wollte ihr personlich danken. Sie
mochte sich mit mir treffen, wenn es erlaubt
ist. Ich kann es kaum erwarten, sie kennenzu-
lernen und ihr zu danken.”




UNERSTUTZER:IN
WERDEN

Finanziell unterstiitzen

Wir helfen Betroffenen und ihren Familien,
die aufgrund ihrer Erkrankung in finan-
zielle Not geraten sind. Dartiber hinaus
stehen wir Patient:innen mit Leukédmie vor
und nach der Transplantation mit Rat und
Tat zur Seite — und fordern dartiiber hinaus
wichtige Forschungsprojekte. Geldspenden
helfen uns, auch in Zukunft fiir Erkrankte
weltweit Lebenschancen zu ermoglichen.
Alle Hintergrundinformationen zur Stif-
tungsarbeit sowie die direkte Moglichkeit zu
spenden finden Sie auf unserer Homepage.
Helfen Sie uns zu helfen!

Stammzellspender:in werden

Sie sind noch nicht typisiert und méchten
das dndern? Uber unsere Homepage kénnen
sie sich jederzeit online registrieren. Sie er-
halten dann per Post ein Set, mit dem Sie eine
Speichelprobe ganz einfach selbst durchfiih-
ren kdnnen. Bitte nicht vergessen: das Pack-
chen wieder an uns zuriickschicken.

Weitersagen

Eine einfache, aber wirkungsvolle Art, uns
im Kampf gegen Leukdmie zu unterstiitzen:
Sagen Sie es weiter! Liken und teilen Sie
unsere Aufrufe auf Social Media und infor-
mieren Sie Familie und Freund:innen darti-
ber, wie einfach es ist, ein Leben zu retten.

IDEEN FUR IHR
ENGAGEMENT

Die enge Zusammenarbeit mit Firmen und Institutionen ist ein wichtiger Stiitzpfeiler unserer
Arbeit. Diese kann projekt- oder anlassbezogen, aber auch langfristig angelegt sein. Wir bieten
vielfaltige Moglichkeiten fiir ein soziales Engagement. Gerne setzen wir mit Ihnen gemeinsam
spannende, neue Projekte um.
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Sie m6chten unmittelbar helfen? Mit Ihrer Unterstiitzung rufen wir zu einer
Typisierungsaktion auf, um neue Stammzellspender:innen zu gewinnen: sei
es als patientenbezogener Aufruf oder beispielsweise als gemeinsames Pro-
jekt mit Ihren Auszubildenden.

Organisieren Sie mit uns eine Benefizveranstaltung, um Geldspenden zu-
gunsten unserer Stiftung zu sammeln. Oder nutzen Sie zum Beispiel Ihr
Weihnachtsmailing fiir einen gemeinsamen Aufruf. Wir sind fiir alle Vor-
schlége offen.

Gemeinsam online viel(e) erreichen: Starten Sie mit uns eine Social-Media-
Kampagne. So motivieren wir viele Menschen, sich online als Stammzellspen-
der:in zu registrieren — und kénnen gleichzeitig tiber Leukédmie aufklaren.

Unterstlitzen Sie uns dauerhaft. So ermoéglichen Sie uns eine langfristige
Planung. Damit konnen wir auch Projekte unterstiitzen, die in der Offent-
lichkeit nicht oder nur wenig prasent sind.



IHR KONTAKT
ZU UNS

Sie haben Fragen, Ideen oder Anregungen?
Gerne konnen Sie uns tiber die folgenden
Kandle kontaktieren:

info@stefan-morsch-stiftung.de
www.stefan-morsch-stiftung.de
0800 - 7667724

Dambacher Weg 3-5
55765 Birkenfeld

Spendenkonto

Kreissparkasse Birkenfeld
IBAN:DE76 5625 0030 0000 2222 24
BIC: BILADES5XXX

Bl
s Scannen oder

klicken, um
=4+ mehrzuerfahren.
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#stefanmorschstiftung
#fckbltkrbs #werdelebensretter



https://www.facebook.com/stefanmorschstiftung/
https://www.instagram.com/stefanmorschstiftung/
https://www.youtube.com/channel/UC9OREJ4jYEYsLZA7XnnWMxA
https://twitter.com/de_sms?lang=de
https://stefan-morsch-stiftung.com/

