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Stamcellsdonation Information och samtycke

Denna information riktar sig till dig som kan ténkas bli stamcellsdonator och innehaller
beskrivning av vad som kravs for att kunna bli donator samt hur en donation gar till.

Introduktion

Bakgrund

Blodbildande stamceller finns i benmargen dar de ger upphov till alla typer av blodkroppar.
Overféring av sddana stamceller fran en donator till en patient kallas allogen
stamcellstransplantation. Det ar en behandlingsform som utnyttjas framst vid elakartade
blodsjukdomar.

Donatorn kan vara slakt med mottagaren, vanligen syskon (ibland foralder eller barn) eller
vara en obesldktad givare fran internationellt register.

For att en allogen stamcellstransplantation skall kunna genomféras maste den sa kallade
vdvnadstypen stamma Overens mellan donator och mottagare.

Prov for vavnadstypning

Med hjalp av ett blodprov kan vavnadstypen bestdmmas. Provet tas av oss eller pa din
hemort t ex pa din vardcentral, vi skickar i sa fall provror och remiss till dig. Besked om du
har en passande vavnadstyp lamnas av oss efter nagra veckor.

Frivillighet

Att donera stamceller ar frivilligt. Kdinner du tveksamhet kan du vilja att avsta utan att
anledningen till det blir kant.

Om du daremot valjer att donera men andrar dig efter att mottagaren transplantations-
behandling startat kan det fa allvarliga konsekvenser for mottagaren.

Har du blivit tillfragad men kanner dig tveksam infér tanken pa att bli donator ser vi garna att
du vander dig till oss redan fore blodprovstagning for vavnadstypsbestamning. Ring till
transplantationskoordinator under kontorstid eller skicka ett meddelande till nedanstaende
adress. Du behover aldrig I1amna nagon forklaring till oss om varfér du inte vill vara donator.

Om din vavnadstyp stammer

Halsoundersokning och information

Om din och mottagarens vavnadstyp stammer 6verens blir du informerad om detta innan
informationen lamnas till mottagaren och den sjukvardspersonal som &r involverad i
behandlingen av mottagaren. Om du staller dig positiv till att donera stamceller blir du kallad
till oss for ett besok med information och halsoundersékning daribland prov fér blodsmitta
(t.ex. HIV, hepatit, syfilis). Du far ocksa fylla i en halsodeklaration. Syftet med besoket ar att
sakerstalla att donation kan ske med hansyn till hidlsa och sdkerhet for bade dig och
mottagaren samt att ge dig tillfalle att stalla fragor.

Uppgifterna om ditt halsotillstand som inhdmtas kommer att delges de enheter inom
sjukvarden som ansvarar for stamcellsinsamling och omhandertagande av cellerna och som
behandlar mottagaren.

Samtliga resultat och uppgifter om ditt medicinska tillstand ar sekretessbelagt och behandlas
konfidentiellt.

Om donation blir aktuell efter hdlsoundersckning och information meddelar vi mottagaren
relevanta resultat av din hdlsoundersékning som virussvar, blodgrupp och sammanfattning
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av halsotillstandet samt att du ar [dmplig som donator (men du kan naturligtvis sjalv beratta
mer om du vill).

Stamcellsdonation — Hur gar det till?

Blodbildande stamceller finns inne i benmargen. Det finns tva satt att samla in stamceller
fran en donator, antingen (1) via blodet (stamcellsaferes eller skérd av perifera stamceller),
eller (2) direkt fran benmargen (benmdrgsskérd). Som donator har du ratt att valja vilken typ
av stamcellsinsamling du foredrar.

1. Donation av perifera stamceller

Stamcellerna inne i benmargen kan med hjalp av lakemedlet G-CSF lockas ut i blodet och
darifran skérdas (samlas in), med hjalp av centrifugeringsteknik, aferes.

G-CSF ges som injektion under huden i 4-5 dagar fore planerad donation. Ett vanligt obehag
under behandlingsdagarna ar smartor i skelettet. Smartan, som i regel férsvinner inom 48
timmar efter donation, kan lindras med hjalp av varktabletter som innehaller paracetamol
(t ex Alvedon® eller Panodil®) och Ibuprofen (t.ex Ipren®). Du bér inte ta virkmedicin som
innehaller acetylsalicylsyra under behandlingen.

Du ska kontakta oss om nagot ar oklart gallande din medicinering eller om du blir sjuk fére
eller under donationsprocessen.

Stamcellerna samlas in under 1-2 dagar. En aferes tar 3-5 timmar per tillfalle och kraver att
du har en tunn plastslang (perifer venkateter, PVK) i vardera armveck. | séllsynta fall behover
man lagga in en central venkateter (CVK), som ar en grovre plastslang i ett storre blodkarl pa
halsen eller i ljumsken for att fa tillrackligt bra blodfléde. Ditt blod leds in i en sa kallad
aferesmaskin som med hjalp av centrifugeringsteknik samlar stamceller, medan 6vriga delar
av blodet (t ex roda blodkroppar) aterfors till dig.

Under sjalva insamlingen kan obehag med stickningar i fingrar och kring munnen
forekomma. Dessa symptom ar ofarliga och vanligen avhjalpta genom tillforsel av kalk.

Enstaka mycket ovanliga men allvarliga biverkningar (blodpropp respektive skada pa
mjalten) har beskrivits vid G-CSF-behandling. Vi rekommenderar att du avstar fran langvarigt
stillasittande t ex flygresor, under den tid G-CSF-behandling pagar och veckan efterat.
Eftersom mjélten ibland forstoras ska du under samma tid inte dgna dig at kraftig fysisk
anstrangning, t ex bollsporter eller annat som medfor risk for vald mot buken.

Om du upplever buksmartor, svullnad eller andra for dig oklara symptom skall du hora av dig
till transplantationskoordinator (kontorstid) eller avd 141 (6vrig tid).

Du kan i regel inte arbeta eller skdta skolarbete under stamcellsskdrden inte heller under
dagarna precis fore och efter donationen.

Om du har lang resvag kan vi ordna évernattning i samband med cellinsamlingen men det
normala ar att du aker hem efter varje dags insamling.

2. Donation av benmarg
Insamling av stamceller direkt fran benmargen, benmdrgsskérd, kraver att du ar inlagd pa
sjukhuset (1-2 dygn).
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Blodforlusten vid en benmargsskord ar ibland betydande och du kan behéva fa
blodtransfusion i samband med skorden. Om mojligt kan du da anvanda ditt eget blod till
denna transfusion genom att lamna blod pa narmaste blodcentral vid tva tillfallen ca 4 och 2
veckor fore donationen. Detta blod sparas for att anvandas enbart till dig. Vid behov av
ytterligare blodtransfusion ges blodgivarblod.

Benmargsskord sker pa operationsavdelningen i narkos. Nar du ar sovd ligger du pa mage pa
operationsbordet och tva lakare drar ut benméarg med sprutor fran bakre delen av backenet
under ca tva timmar.

Det finns en liten risk for allvarliga komplikationer i samband med narkos eller beddvning.
Efter benmargsskord ar de flesta Gmma i backenet och kan behéva smartstillande
lakemedel.

Normalt kan man aka hem dagen efter skord och ar sjukskriven cirka en vecka.

Transplantation

De celler som du donerat ges till mottagaren inom 48 timmar. Om det samlas in mer
stamceller an vad som behovs for transplantationen fryser vi ibland in 6verskottet som kan
komma att anvandas till mottagaren vid t.ex. aterfall. Cellerna far inte anvandas till nagot
annat andamal och kasseras nar det bedoms att de inte behdvs langre.

Ekonomi

Som donator har du mdjlighet att soka ersattning for t ex inkomstbortfall och resekostnader.
For detta finns sarskilda informationsbroschyrer. Mer information och hjalp kan du ocksa fa
av var kurator.

Efter donationen

En manad efter donation gors en rutinkontroll av dina blodvarden, lampligen pa din
vardcentral. Svaren kommer till oss och vi ringer upp och meddelar provsvaren samt hor
efter att allt ar bra.

Kompletterande donation

Om den mottagare du donerat stamceller till i framtiden blir i behov av ytterligare stamceller
eller andra typer av blodceller, framfor allt lymfocyter (ett slags vita blodkroppar), kan du
komma att bli kontaktad av oss pa nytt.

Det ar helt frivilligt att donera ytterligare en gang. Det ar inget krav men en fordel 4r om du
redan infor den forsta donationen kan svar pa hur du kommer att stalla dig till en sadan
eventuell forfragan.

Om donation av lymfocyter blir aktuellt kallas du pa ett nytt besok for information och
halsokontroll.

Processen utfors hos oss pa samma satt som vid insamling av perifera stamceller men till
skillnad fran stamcellsdonation behovs det inga injektioner av G-CSF fére insamling.
Lymfocyterna samlas in en dag under nagra timmar med hjalp av aferesmaskin. Blod leds via
venkatetrar in i maskinen som samlar in lymfocyter medan resterande blod fors tillbaka.
Oftast ar perifer venkateter, PVK, tillrdackligt och det ar endast i sallsynta fall som en central
venkateter, CVK, blir nédvandig. Symtom som stickningar kan férekomma. Dessa symtom ar
ofarliga och avhjalps med tillférsel av kalk.
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Informerat samtycke

Det ar angeldget att varje person som ar tilltdnkta ga igenom en donation ar valinformerad
om procedurens olika moment och om de risker som en stamcellsdonation kan innebara.
Enligt bestammelser skall denna information ges bade muntligt och skriftligt. Som tilltankt
donator ska du sedan med din underskrift bekrafta att du har fatt tillracklig information och
fatt svar pa dina fragor.

Kvalitetsregister

Aven fér den rapportering som sker av stamcellsdonation i vara egna och internationella
kvalitetsregister behovs underskrift. Vi har egna kvalitetsregister for planering, uppféljning,
utvardering och forbattring av den vard vi bedriver.

Uppgifter kommer dven att rapporteras till internationella kvalitetsregister; EBMT ett
centralt europeiskt register tillhorande European Society for Blood and Marrow
Transplantation och CIBMTR Center for International Blood and Marrow Transplant
Research. De uppgifter som rapporteras ar avidentifierade och sparas pa obestamd tid

Hantering av dina personuppgifter enligt GDPR

Ansvarig for dina personuppgifter ar Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Enligt EU:s
dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som
hanteras i samband med stamcellsdonation, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan
ocksa begara att uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter
begransas, utan att ange skal och utan att din medicinska vard eller dina juridiska rattigheter
paverkas.

Om du har fragor kring personuppgiftshantering kan du kontakta dataskyddsombudet.
Dataskyddsombud, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 413 45 Goteborg. Telefon 031-343 27
15. E-post: sahlgrenska.universitetssjukhuset.dso@vgregion.se

Om du ar missnojd med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att ge in klagomal till
Datainspektionen, som ar tillsynsmyndighet.

Kontakt

Adress

Transplantationskoordinator, Hematologimottagningen,
Sektionen for Hematologi och Koagulation

Bruna straket 5 vaning 5

413 46 Goteborg

Telefon

Transplantationskoordinator 031-342 37 67
Aferesmottagningen 031-3427370

Avd 141 031-3421141

Kurator 031-342 99 38 eller 031-342 74 55
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Informerat samtycke vid stamcellsdonation samt rapportering av data till
kvalitetsregister

Jag, har fatt information om:
e anledningen till stamcellsdonation.

o vilka forutsattningar som kravs for att man ska kunna vara donator.

e att jag har full ratt att nar som helst avbdja donation utan att ange nagon orsak, men att det
ar viktigt att gora det sa snart som majligt for den sjukes bésta.

e att alla resultat och uppgifter om mitt medicinska tillstand &r sekretessbelagda och
behandlas konfidentiellt.

e att jag har rattighet att ta del av mina provresultat nar jag 6nskar.

e tillvagagangssatten vid stamcellsdonation: perifer blodstamcellsinsamling och
benmargsskord.

e risker och biverkningar samt fordelar med perifer stamcellsinsamling respektive
benmargsskord, for mig som donator och for mottagaren av stamcellerna.

e att prover och undersokningar av mig som donator genomfors for att donationen ska kunna
genomfdras, med hansyn till bade min och mottagarens hélsa.

e att den sjukvardspersonal som &r involverad i behandlingen av mottagaren och mottagaren
sjalv kommer att informeras om att jag ar godkdand som donator.

e att uppgifter om mitt hélsotillstand inhdmtas och delges de enheter inom sjukvarden som
ansvarar for stamcellsinsamlingen och omhéndertagande av cellerna och som behandlar
mottagaren.

e Jag samtycker till att celler kan frysas ned i samband med donationen och anvandas till
avsedd patient vid senare tillfalle.

e Jag har fatt information om att cellerna inte kommer att anvandas till nagot annat andamal
och kasseras nar det beddms att de inte behovs langre.

Jag har fatt information om: (Rapportering till kvalitetsregister)

e att medicinska avidentifierade uppgifter om stamcellsdonationen rapporteras internationella
(EBMT och CIBMTR) kvalitetsregister och sparas pa obestamd tid.

e att mina personuppgifter finns i interna register och behandlas enligt
dataskyddsforordningen GDPR.

e jag forstar att mitt deltagande att dela data ar helt frivilligt och att jag kan aterkalla mitt
samtycke nar som helst, utan att ange skal, utan att min medicinska vard eller mina juridiska
rattigheter paverkas.

Jag har fatt mojlighet att stélla fragor och har fatt dessa besvarade pa ett tillfredsstéllande satt.

Genom att underteckna detta samtyckesformular tillkdnnager jag utéver foregaende att:

e Jag ger kontrollanter och granskare fran EBMT och tillsynsmyndigheter tillstand att granska
mina journaler i enlighet med tillamplig lagstiftning och med fullstandig konfidentialitet.
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Jag har forstatt den information jag erhallit och ger mitt samtycke till att genomga
stamcellsdonation och till att mina personuppgifter finns i interna och EBMT:s register och
behandlas enligt dataskyddsférordningen GDPR.

Ja Nej Ja, med féljande reservationer:

Donatorns namn och personnummer

Goteborg
Underskrift donator Datum

For hélso- och sjukvardspersonal:
Harmed intygas att jag formedlat ovanstaende information efter basta férmaga:

Goteborg
Informatdrens signatur Datum
Namnfortydligande och telefonnummer
Information given och samtycke inhdmtad via tolkning pa
sprak
Goteborg
Tolkens signatur Datum

Namnfortydligande

Denna sida lamnas till BMT-koordinator pa Hematologisektionen Sahlgrenska och ska scannas in i
donatorns journal.
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