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Tobiasregistret är det svenska registret för frivilliga potentiella givare av blod­
stamceller. Genom registret finner sjukvården de svenska givare som varje år 
räddar patienters liv, både i Sverige och i utlandet. Liknande register finns i 
många länder i världen. Sitt namn har registret fått från Tobias, som avled i en 
svår blodbristsjukdom, bara 17 år gammal. Man lyckades aldrig hitta den givare 
av blodstamceller som skulle ha kunnat rädda hans liv. Sedan starten 1992 har 
mer än 800 allvarligt sjuka patienter fått nya stamceller och hopp om livet tack 
vare Tobiasregistret.  

Vid årsskiftet fanns 73 961 frivilliga personer registrerade som potentiella givare 
vid Tobiasregistret. Tobiasregistret förvaltas och administreras av Stockholm 
Care AB, som är ett av Stockholms läns landsting helägda bolag.

Bakgrund
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Verksamhetsidé och vision
Syftet med verksamheten är att rädda liv 
genom att ge allvarligt sjuka patienter 
i behov av stamcellstransplantation 
möjlighet att hitta en obesläktad, matchad 
givare av blodstamceller. Patienterna har 
oftast maligna blodsjukdomar såsom 
leukemier, metabola sjukdomar eller någon 
immunbristsjukdom och har inte funnit 
någon lämplig givare inom familjen. Mer än 
70% av alla patienter hittar ingen besläktad 
givare och därmed ofta helt beroende av att 
hitta en passande obesläktad givare med 
samma vävnadstyp/HLA-typ via register 
som Tobiasregistret. Det är ändå många 
patienter till vilka man inte hittar någon 
givare. Chansen ökar ju fler givare som 
finns i registren världen över och ju fler 
som finns med samma genetiska ursprung 
som patienten.

		  Tobiasregistrets vision lyder:
”Tobiasregistret räddar liv genom att 
erbjuda svenska och internationella 
patienter i behov av blodstamcells­
transplantation tillgång till Nordens 
mest högkvalitativa och välkända 
register med potentiella givare av 
blodstamceller.”

I verksamhetsansvaret ingår att ständigt 
rekrytera nya potentiella givare av blod­
bildande stamceller och att göra dessa 
tillgängliga för de vårdgivare som söker 
givare till sina patienter. Därutöver ingår 
det i ansvaret att tillse att registret har, 
och över tid upprätthåller, en hög kvalitet. 
Viktiga kvalitetsmått för registret är bland 
annat hög andel unga givare (givare <35 år), 
hög andel manliga givare, hög kvalitet på 
HLA-typning av givarna samt givarnas 
vilja att fullfölja en donation när så blir 
aktuellt. I enlighet med den strategi som 
beslutades om 2012 har registret under de 
senaste åren lagt stort fokus på att förbättra 
dessa kvalitetsmått.

En stor del av registrets verksamhet 
handlar om att hantera sökningar, inte 
bara i Tobiasregistret, utan i alla världens 
register för svenska patienters räkning. 
Från utländska register genomförs mer än 
10 000 sökningar i vårt register varje år. 
Därutöver ombesörjer Tobiasregistret även 
utökad vävnadstypning och bekräftande 
vävnadstypning (Confirmatory Typing – 
CT) på möjliga donatorer efter beställning 
från svenska sjukhus och utländska register. 
Tobiasregistrets medarbetare fungerar i 
detta sammanhang som en koordinerande 
länk under hela processen.

Mer än 800 svenskar har genom åren fått 
möjlighet att donera benmärg eller blod­
bildande stamceller via Tobiasregistrets 
förmedling och därmed kunnat ge svårt 
sjuka personer, i Sverige och världen över, 
chansen till överlevnad och ett friskt liv.

Tobiasregistret bedriver sedan många år ett 
samarbete med den Nationella biobanken 
för navelsträngsblod vid Sahlgrenska 
Universitetssjukhuset i Göteborg. Samar­
betet innebär bland annat att biobanken 
registrerar sina navelsträngsenheter i 
Tobiasregistrets databas vilket därmed 
gör dem sökbara internationellt. Totalt 
var 4095 enheter från biobanken inlagda i 
Tobiasregistret per den 31 december 2016.

Tobiasregistret bedriver sedan 1 februari 
2017 sin verksamhet vid Torsplan i Stock­
holm och i samma lokaler som Stockholm 
Care AB.

Personal
Tobiasregistret har en medicinskt ansvarig 
läkare anställd på halvtid och tre koordina-
torer anställda på heltid och en koordinator 
anställd på deltid.  Ledning, administration
 och IT sköts av Stockholm Care AB. 
Verksamhetsansvarig för Tobiasregistret 
är Michael Nordh Grate.

4



Behovet av ett stort svenskt register
Registret startades 1992 med målet att ha 
totalt 40 000 potentiella givare i registret. 
En siffra som togs fram med utgångspunkt 
i den kunskap om blodstamceller och geno
typer som fanns vid tidpunkten. Registret 
fick initialt stor uppmärksamhet och 
hade redan inom loppet av några år nått 
målet om 40 000 potentiella givare. Detta 
innebar att registret i stort sett stängde 
möjligheten för nya givare att anmäla sig 
under åren som kom. Fram till och med 
2011 registrerades endast ett hundratal nya 
givare per år för att ersätta de som lämnat 
registret på grund av passerad åldersgräns 
(> 60 år) eller annan orsak. Under samma 
period minskade allmänhetens kännedom 
om Tobiasregistret parallellt med att 
medelåldern hos de registrerade potentiella 
givarna successivt steg samtidigt som efter­
frågan på framförallt yngre givare ökade.

Ny kunskap om genotyper och den stora 
variation av potentiella kombinationer 	
som finns, gör att den tidigare beräkningen 
om ett nationellt svenskt register omfatt­
ande 40 000 givare blivit förlegad. 
Tobiasregistret behöver därför växa och 	
bli betydligt större.

Argumenten som talar för betydelsen av ett 
väsentligt större svenskt register för givare 
av blodstamceller är flera: 
•	 Sverige är idag en nettoimportör av 

blodstamceller från andra länder. 
För att i högre utsträckning kunna 
tillgodose det svenska behovet av 
blodstamceller behöver Tobiasregistret 
bli större och rekrytera betydligt fler 
nya och unga givare. 

•	 Åldern på donatorn har betydelse för 
behandlingsresultatet, vilket generellt 
innebär att en yngre donator är att före­
dra framför en äldre. Mest attraktiva 
blir då de register som tillåts växa över 
tid genom ett kontinuerligt inflöde av 
nya unga givare samtidigt som befintliga 
givare stannar kvar tills de fyllt 60 år.

•	 Typning med moderna, DNA-baserade 
metoder ger mycket högre kvalitet på 

vävnadstypningen och ökar chansen att 
snabbare hitta rätt donator i nationella 
och internationella sökningar.

•	 Trots ett omfattande internationellt 
samarbete kring sökning och match­
ning av givare är det uppskattningsvis 
ca 30% av alla patienter som aldrig 
hittar en matchande donator. Varje ny 
givare innebär i praktiken en ytterligare 
möjlighet att få till en positiv matchning 
mellan en patient och en givare. 

•	 Genom globaliseringen och ökad rörlighet 
över gränserna blir det dessutom bara 
fler och fler möjliga kombinationer som 
uppstår, varpå ett kontinuerligt inflöde 
av nya unga givare med olika etnisk 
bakgrund kommer att behövas. 

Mål och strategi
År 2012 beslutade styrelsen och ledningen 
om en ny långsiktig strategi för Tobiasreg­
istret i syfte att uppnå det övergripande 
målet om att kunna ge fler svenska patienter 
chansen till ett nytt och friskt liv. 

Den långsiktiga målsättningen innebär att 
Tobiasregistret över tid:
•	 skall kunna tillgodose en majoritet av 

det svenska behovet av donatorer
•	 skall tillåtas växa och etablera sig som 

ett stort register räknat som andel 
registrerade givare i förhållande till 
befolkningen 

•	 skall utvecklas till ett register med 
erkänt hög kvalitet avseende HLA-	
typning och låg medelålder 

•	 skall minska beroendet av offentlig 
driftsfinansiering genom ökade intäkter 
och minskade kostnader. 

Strategin för att nå det långsiktiga målet 
innebär att Tobiasregistret:
•	 skall fokusera på nyrekrytering av 

givare i huvudmålgruppen 18–35 år 
med tonvikt på män

•	 skall utveckla registreringsprocessen för 
att öka tillgängligheten och förenkla för 
nya givare att registrera sig

•	 skall verka för en förbättrad HLA-typ­
ning av nya och befintliga givare
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•	 skall effektivisera rutiner och processer 
för att sänka kostnader och minska 
ledtider

•	 skall förstärka kommunikationen och 
relationen med befintliga givare för att 
förstärka ambassadörskapet och viljan 
till donation.

Sedan denna strategi antogs har registret 
utvecklats och växt från 40 000 registrerade 
givare till över 70 000 registrerade givare 
vid utgången av 2016.

Finansiering
Vid uppstarten av registret stod Stockholms 
läns landsting och Tobias Stiftelsen till lika 
delar för finansieringen. Tobias Stiftelsens 
finansiella bidrag avsåg ett lån som Stock­
holm läns landsting kontinuerligt betalade 
av fram till 2006. Utöver att Stockholm 
läns landsting därmed finansiellt ansvarat 
uppbyggnaden av registret ansvarade 
man ensamt för finansieringen av driften 
under flera år. På grundval att Tobias­
registret är en nationell angelägenhet 
fattade sjukvårdsdelegationen vid Sveriges 
Kommuner och Landsting (SKL) år 2009 
beslut om att rekommendera samtliga 
landsting och regioner att solidariskt bidra 
till finansieringen av driften. Den första 
rekommendationen började gälla vid 
halvårsskiftet 2009 och innebar att varje 
landsting och region skulle lämna ett 
driftsbidrag motsvarande ett visst antal 
ören per invånare och år. Rekommenda­
tionen har sedan förnyats vart tredje år, 
senast i juni 2015. 

Det långsiktiga målet avseende finan­
sieringen är att verksamheten över tid ska 
uppnå en hög grad av självfinansiering 
och därmed minska beroendet av offent­
liga driftsbidrag. Strategin för att uppnå 
detta är att bygga ett stort och attraktivt 
svenskt register med många unga givare 
med en HLA-typning av hög kvalitet. Ett 
stort, ungt och kvalitativt register kommer 
väsentligen öka antalet sökningar i registret 
och förmedlingar av blodstamceller. 

Med ett ökat antal förmedlade 

blodstamcellsenheter kommer Tobias
registret i högre grad att potentiellt kunna 
rädda fler liv samtidigt som intäkterna 
från förmedlingsverksamheten kan öka 
och därmed minska beroendet av offentlig 
driftsfinansiering över tid.

Internationellt
Tobiasregistret är ett av många register 
för potentiella blodstamcellsgivare i 
världen. Allt fler länder runt om i världen 
startar upp nationella register och navel­
strängsbanker, idag finns hela 188 olika 
stamcellsregister och navelsträngsbanker i 
57 olika länder. Närmare trettio miljoner 
frivilliga givare och navelsträngsenheter 
finns idag registrerade i något av dessa 
register runt om i världen. 

Tobiasregistret är medlem av World 
Marrow Donor Association (WMDA). 
Inom ramen för WMDA samarbetar 
registren kring utveckling av gemensamma 
processer, standards och IT-lösningar. 
WMDA administrerar också Bone 
Marrow Donors Worldwide (BMDW) som 
är en gemensam databas för alla givare 
av blodstamceller i hela världen. WMDA 
har dessutom utarbetat en standard för 
ackreditering av blodstamcellsregister. 
Tobiasregistret har som mål att bli certi­
fierade enligt WMDA-standarden senast 
2018, som en förberedelse för en full 
ackreditering. 

Tobiasregistret är även medlem i European 
Matching and Donor Information System 
(EMDIS). EMDIS erbjuder de anslutna 
registren åtkomst till varandras register 
via en internationell portal som möjliggör 
sökningar efter passande obesläktade 
potentiella givare av blodbildande stam­
celler och navelsträngsblod. Sedan 2011 
ingår Tobiasregistret även i GEMS som är 
det europeiska samarbetet mellan mindre 
och medelstora register.

Tobiasregistret är dessutom anslutet som 
ett Donor Center till USA:s största register, 
National Marrow Donor Program (NMDP). 
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Verksamhetens utveckling under 2016

Registret strävar långsiktigt efter att 
uppfattas som ett attraktivt register med 
hög servicenivå och många potentiella 
givare med en mycket hög typningskvalitet. 
Därigenom skapas goda förutsättningar för 
att fler stamcellsenheter kan förmedlas och 
att potentiellt fler liv kan räddas. För att nå 
den långsiktiga målbilden behöver registret 
växa genom kontinuerlig rekrytering av 
nya och unga givare. Den huvudsakliga 
kostnaden för nya givare ligger som en 
initial kostnad för HLA-typning och 
administrationen runt detta. Kostnaden 
för att upprätthålla databasen är i stort 
densamma även om antalet givare skulle 
fördubblas. Fler registrerade potentiella 
givare i registret och fler förmedlade stam­
cellsenheter är även en viktig del i strategin 
om att på lång sikt även bli ett i högre 
grad självfinansierat register och därmed 
minska behovet av offentliga bidrag. För 
att nå dit behöver registret bli betydligt 
större än idag. 

Gällande rekryteringsverksamheten 
gjordes vissa viktiga förändringar under 
2016. Vetenskapliga data talar för en 
något högre sannolikhet för ett bra 
behandlingsresultat i det fall givaren är 
yngre i jämförelse med en äldre givare. 
Eftersom kostnaden för rekrytering av en 
ny givare är densamma oavsett ålder har 
vi sedan sommaren 2016 fattat beslut om 
att sänka åldersgränsen för nyrekrytering 
till registret från 40 år till 35 år. Beslutet 
ligger väl i linje med beslut som fattats av 
register i många andra länder de senaste 
åren. Eftersom registret har begränsade 
ekonomiska resurser kommer en fokuse
ring på målgruppen 18–35 år att resultera 
i en bra kombination av medicinsk nytta 
och ekonomisk effektivitet. Värt att nämna 
i sammanhanget är att alla registrerade 
givare stannar kvar i registret fram till det 
år man fyller 60 år. Det innebär att varje 
ny yngre givare potentiellt kan göra nytta 	
i registret under många år även om 	
sannolikheten att bli vald sjunker med 
stigande ålder. 

Under helåret 2016 nyrekryterades  
13153 givare till registret varav 10 923 
(84%) var i åldern 18–35 år och andelen 
nya manliga givare uppgick till 20%. 
Den totala andelen män i registret uppgår 
vid årsskiftet till 32%. Tobiasregistret strä­
var efter en bättre balans mellan män och 
kvinnor i registret och önskar öka andelen 
män bland nyrekryterade givare. Män ger 
ofta större skördar av stamceller vilket 
kan vara av stor betydelse för enskilda 
patienter och fler män innebär fler givare 
som kan vara tillgängliga för donation 
eftersom kvinnor t ex inte kan donera under 
graviditet och amning. Rekryteringsverk­
samheten kommer framöver att inriktas på 
rekrytering av givare i åldern 18–35 år och 
fler unga män.

Alla nya givare erhåller numera en HLA-
typning av högsta möjliga kvalitet. Detta 
innebär att andelen givare med hög typnings-
kvalitet i registret successivt förbättras och 
attraktionskraften ökar. Vid utgången av 
2016 hade ca 83% av givarna en typnings
kvalitet som är bättre än eller minst lika 
med en Klass II (HLA ABDR) typning jäm­
fört med 79% vid utgången av 2015. Som 
jämförelse kan nämnas att vid utgången 
av 2012 hade endast ca 61% av givarna i 
registret en Klass II-typning eller bättre.

Arbetet med utveckling och införande 
av ett kvalitetsledningssystem inom 

18–25 år

26–35 år

36–45 år

46–55 år

>55 år

 

 Män

2 074

5 993

4 682

7 800

3 077

Kvinnor

 7 707

 17 240

 11 411

 10 210

 3 767

Totalt

9 781

23 233

16 093

18 010

6 844

Summa 23 626 50 331 73 961

AKTUELL ÅLDERSFÖRDELNING
I TOBIASREGISTRET
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Tobiasregistret har enligt plan fortgått 
under 2016 med stöd av en extern projekt
ledare. Som ett led i detta kvalitetsarbete 
har ett kontinuerligt förbättringsarbete 
skett under året som bland annat resulterat 
i att: 
•	 uppföljning av givare som donerat 

stamceller har systematiserats 
•	 dokumenterad avvikelsehantering av 

kvalitetsbrister har införts 
•	 rutin för uppföljning av kontrakterade 

aferescentra har införts 
•	 utarbetande av statistik för uppföljning 

av registrets kvalitet genomförs 
regelbundet 

•	 Tobiasregistrets rutiner för donatorrekry­
tering, -registrering, -undersökningar 
och koordinering vid donation beskrivits 
och dokumenterats.

När arbetet med kvalitetsledningssystemet 
väl är utfört förväntas Tobiasregistrets 
verksamhet som ett första steg att kunna 
genomföra en certifiering i enlighet med 
den internationella WMDA-standarden. 
Om ytterligare något eller några år därefter 
förväntas registret även kunna ansöka om 
en ackreditering enligt WMDA-standarden.

Information och kommunikation

Tobiasregistret har under åren haft små 
medel att satsa på informationsspridning
och kommunikation. Den huvudsakliga 
kommunikationen med huvudmålgruppen 
18–35 åringar har framför allt skett via 
registrets Facebooksida. Arbetet med 
Facebooksidan har varit framgångsrikt och 
hade vid årsskiftet 2016/2017 ca 29 000 
följare och varje uppdatering av innehållet 
genererar tusentals delningar och ”likes”. 

I december 2014 fattade Vävnadsrådet 
beslut att bevilja Tobiasregistrets ansökan 
gällande informationsinsatser för dona­
tionsfrämjande verksamhet. Beslutet var 
villkorat av att Tobiasregistret säkrade 
en fortsatt driftsfinansiering från landets 
landsting och regioner. Strax innan halvårs-
skiftet 2015 fattade Sjukvårdsdelegationen 
vid SKL beslut om att fortsatt rekommen­
dera landsting och regioner att bidra till 
driften av registret. Med start under hösten 
2015 har registret därmed på ett mer 
strukturerat sätt kunna arbeta med utveck­
ling och planering av kommunikation i 
syfte att öka kännedomen om registret 
och därigenom få fler att vilja registrera sig 

Tobiasregistrets nya hemsida lanserades under 2016.
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som givare. Dessa medel har under 2016 
möjliggjort utveckling och lansering av en 
ny informativ webbplats och en ny anmäl
ningsapplikation. Den nya applikationen 
underlättar registreringen för givare vid 
anmälan samt underlättar även den admini
strativa hanteringen för Tobiasregistrets 
personal, vilket gör det möjligt för registret 
att hantera ca tio gånger fler anmälningar 
per vecka än tidigare. Applikationen 
fungerar även på mobiltelefoner och 
surfplattor som ett ytterligare steg i att 
underlätta för unga vuxna att anmäla sig. 
Tre filmer har lanserats på webbplatsen 
med tydlig information om Tobiasregistrets 
arbete och behovet av fler yngre givare. 

Vi har även påbörjat arbetet med att ta 
fram ett koncept med regionala ambas­
sadörer. Som ett led i detta arbete har vi 
haft en utbildningsdag för personal från 
universitetssjukhuset i Lund. Utbildningen 
syftade till att utbilda ambassadör för 
Tobiasregistret i södra Sverige. Utbildad 
ambassadör har sedan deltagit på Forsk­
ningens dag i Lund och Malmö i syfte att 
sprida information om Tobiasregistret. 

Under året har även ett arbete startats 
upp riktat mot blodcentralerna runt om 
i landet. Syftet med initiativet är dels att 
informera om Tobiasregistret till blodcen­
tralernas personal men även för att få deras 
hjälp att sprida information och kunskap 
om registret i syfte att värva nya givare. 
Blodcentralerna är en bra och trovärdig 
kanal att hitta passande givare då de som 
kommer dit för att lämna blod redan har 
tagit ställning för att hjälpa andra.

Tobiasregistret har under 2016 i samarbete 
med externa aktörer inom kommunikation 
tagit fram en ny logotyp för Tobiasregistret 
som ett led i att modernisera registret för 
en yngre målgrupp och särskiljer oss från 
Tobias Stiftelsen för att minska risken av 
förväxling. Den nya logotypen består av 
två droppar med en gemensam kärna och 
symboliserar mötet mellan donator och 
patient. Eventuellt behov av att byta namn 

på registret utvärderades under året och 
det beslutades att namnet har ökat i känne­
dom och därför bör behållas. Därefter 
påbörjades ett omfattande förberedelsear­
bete inför större kännedomskampanjer för 
2017. En viktig del i detta arbete har varit 
att använda ett stort antal fokusgrupper 
med personer inom vår primära målgrupp 
unga vuxna i åldern 18–35 år. Detta för 
att få kunskap om hur målgruppen tänker 
kring Tobiasregistret och stamcelldonation 
och att identifiera framgångsfaktorer och 
testa budskap för kommunikationen. Det 
är viktigt att rekryteringskampanjer och 
rekryteringsverksamheten resulterar i att 
de nya givarna förstår vad de anmält sig till 
och hur viktigt det är att ställa upp den dag 
det eventuellt bli aktuellt med provtagning 
eller donation. Nya broschyrer har tagits 
fram och även nya foldrar till provtagnings
materialet (tops).

Rekryteringsverksamheten

Registrets huvudmålgrupp avseende 
rekrytering är sedan sommaren 2016 unga 
vuxna i åldern 18–35 år. För huvudmål­
gruppen är det fortsatt kostnadsfritt att 
anmäla sig till registret.

Under 2016 tog vi fram ett basmaterial att 
använda i olika sammanhang när vi är ute 
och pratar om Tobiasregistret.
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Kännedomen om och intresset för att 
anmäla sig som givare till Tobiasregistret 
fortsätter att öka. Den förenklade anmäl­
ningsapplikationen har blivit positivt 
mottagen och tack vare detta verktyg 
har ledtiderna för anmälan väsentligen 
förkortats. Personalen på Tobiasregistret 
har tack vare detta större möjlighet att 
snabbt få ut kit till de som anmäler sig 
och möjligheten att ta emot stora mängder 
nyanmälningar har förbättrats avsevärt. 
Liksom tidigare år är det den fortsatt höga 
aktiviteten runt registrets Facebooksida 
som är motorn och grunden till den 
positiva spridningseffekten. 

Under året har Tobiasregistret inlett ett 
samarbete med Barncancerfonden i syfte 
att rekrytera givare till registret. Ett 
startskott för samarbetet var en samordnad 
kampanj under Almedalsveckan på Gotland. 
Aktiviteten gick under parollen ”Topsa för 
livet” i syfte att sprida information och öka 
medvetandet om Tobiasregistrets verksam­
het. För de personer som var intresserade 
fanns även möjligheten att anmäla sig 
och topsa på plats. Kampanjen hade stort 
genomslag och resulterade i ett mycket 
stort antal nyanmälningar.

Totalt har 13153 nya potentiella givare 
anmält sig till registret 2016 jämfört med 
10 463 givare 2015. Under 2016 har även 
2 236 givare lämnat registret framför 
allt på grund av att de har fyllt 60 år. 
Totalt fanns per den 31 december 2016 
73961 potentiella givare registrerade i 
Tobiasregistret.

Söknings- och förmedlingsverksamheten

Tobiasregistrets förmedlingsverksamhet 
av benmärg/blodbildande stamceller har 
påverkats positivt av att registret utökats 
med fler givare och kvalitetsutvecklats de 
senaste åren. Antalet förmedlade enheter 
av benmärg/blodbildande stamceller har 
ökat från 38 stycken 2015 till 44 stycken 
under 2016. Ytterligare 16 beställningar 
av benmärg/blodbildande stamceller har 
tagits emot under året men leveranserna 

har tyvärr blivit avbrutna av olika skäl. I 
några fall har patientens hälsa försämrats 
och en transplantation är då inte längre 
aktuell, i andra fall har våra givare inte 
blivit godkända pga medicinska skäl som 
tidigare inte varit kända och som upptäckts 
under den inledande hälsokontrollen som 
görs inför en donation.

Typningskvaliteten på givarna i registret 
har stadigt ökat de senaste åren och har 
resulterat i att fler beställningar av CT 
(Confirmatory Typing) inkommit. Totalt 
inkom 239 beställningar av CT under 
2016, att jämföra med totalt 167 stycken 
under 2015. Antalet CT-beställningar har 
en stark korrelation till det antal förmed­
lingar av benmärg/blodbildande stamceller 
som utförs vilket åskådliggörs i diagram­
men på sid 12.

Tobiasregistret har därutöver under 2016 
förmedlat 2 st DLI. Med DLI menas att 
givaren utan Neupogenstimulering donerar 
stamceller en andra gång till samma 
mottagare. Registret har också förmedlat 8 
st enheter navelsträngsblod från Nationella 
navelsträngsblodbanken vid Sahlgrenska 
i Göteborg, väsentligen samma antal som 
under 2015. Den tendens till ökning av 
antalet förmedlade enheter av navelsträngs­
blod som kunnat noteras under de senaste 
åren verkar nu, åtminstone tillfälligt, ha 
planat ut.

Tobiasregistrets framgångsrika arbete 
med att rekrytera nya givare till registret 
förväntas resultera i en kraftig ökning av 
antalet förmedlade enheter av blodstam­
celler de kommande åren. Tobiasregistret 
har med anledning av detta under 2016 
startat upp ett arbete med att säkra 
framtida kapacitet för skörd av blodstam­
celler på stamcellslabb och skördecenter 
vid landets universitetssjukhus. Ett första 
besök på Sahlgrenska sjukhuset i Göteborg 
har gjorts under hösten 2016 och planer­
ingen för fortsatta besök på övriga sjukhus 
under 2017 är i full gång.
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ANTALET NYREGISTRERADE POTENTIELLA GIVARE

Sverige 21 st

USA 11 st

Frankrike 3 st

Polen 2 st

Storbritannien 1 st

Australien 1 st

Spanien 2 st

Österrike 1 st

Tyskland 1 st

Schweiz 1 st

ANTAL FÖRMEDLINGAR PER LAND

Av de 44 förstagångsförmedlingarna som utfördes under 2016 har 21 st förmedlats inom 
Sverige. Resterande förmedlingar har fördelats till USA och olika länder i Europa. En förmedling 
har även skett till Australien.

ANTALET NYREGISTRERADE POTENTIELLA GIVARE

ANTAL FÖRMEDLINGAR PER LAND
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Korrelationen mellan antalet beställda CT (Confirmatory Typing) och antalet förmedlade enheter av benmärg/
blodbildande stamceller är tydligt positiv. Utvecklingen avseende beställda CT har varit positiv sedan 2013 
och framåt. 

UTVECKLING ANTALET FÖRMEDLADE TRANSPLANTATIONER
FÖRDELAT PÅ BENMÄRG RESPEKTIVE PBSC

UTVECKLING ANTALET BESTÄLLDA CT

GENOMSNITTLIGT ANTAL
FÖRMEDLADE ENHETER BENMÄRG/
BLODBILDANDE STAMCELLER PER MÅNAD

GENOMSNITTLIGT ANTAL
BESTÄLLDA CT PER MÅNAD
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Not* Positivt resultat återförs till verksamheten för att täcka utvecklingskostnader. 

(TSEK)  2016 2015
RÖRELSENS INTÄKTER  

Förmedlingsverksamheten 15 591 13 956
Nyttjade bidrag för rekrytering 4 525 3 873
Övriga intäkter 1 065 505

Summa intäkter: 21 181 18 334

KOSTNADER  
Söknings- och förmedlingskostnader   -8 157 '-7 533

Rekryteringskostnader -4 525 -3 873
Övriga kostnader inkl. personal -7 812   -6 663

Summa rörelsekostnader: -20 494 -18 039

RÖRELSERESULTAT 687 295
Avskrivningar -20 -41

Finansnetto 22 89

REDOVISAT RESULTAT* 689 343

RÄKENSKAPER I KORTHET

GENOMSNITTLIGT ANTAL
FÖRMEDLADE ENHETER BENMÄRG/
BLODBILDANDE STAMCELLER PER MÅNAD

RÄKENSKAPER I KORTHET
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Fortsatt stort inflöde av nya och unga givare 
Trenden från de senaste två åren med ett fortsatt stort inflöde av nya givare 
förväntas fortsätta under 2017. De kommande informationskampanjerna 
kring Tobiasregistret och donation av blodstamceller förväntas resultera i 
ökad kännedom och fler anmälningar.

Produktion av informationskampanjer och utveckling av digitala kanaler 
Som ett led i Vävnadsrådets beviljade medel för donationsfrämjande verk­
samhet fortsätter arbetet med att få in fler unga i registret. 2017 kommer 
en större kampanj att genomföras under Q2, i syfte att öka kännedomen 
om Tobiasregistret, rekrytera fler mellan 18–35 och få de som går med att 
fullfölja vid träff i registret. Vi har vid målgruppsundersökningar iden­
tifierat en rad trösklar som kommunikationen behöver överbygga. Först 
av allt brottas vi med en låg kännedom och om kännedom finns existerar 
en rad missuppfattningar om vad donationen innebär. 2017 års kampanj 
behöver därför vara en kombination av något intresseväckande, en del 
som fångar in det intresse som väckts både konkret på stan samt i sociala 
medier. Samt en PR-insats som ger trovärdighet i verksamheten och bevisar 
att Tobiasregistret skapar möjligheter att rädda liv. Under 2017 kommer vi 
sedan att koncentrera oss på olika subkulturer (målgrupper) där ungdomar 
rör sig (primärt unga killar) med mer riktade aktiviteter. Vi kommer att 
stärka vår trovärdighet genom att bli ”en starkare röst” under internatio­
nella donationsveckan. Samt arbeta med uppföljning av registrerade för att 
minimera antalet avhopp vid träffar.

Lansering av ny logotype och nytt grafiskt uttryck 
Under 2016 arbetade vi fram en ny logotype  och grafiska riktlinjer som 
lanseras under informationskampanjen 2017. Lanseringen kommer att ske 
vid ett tillfälle och blir därmed en del av kampanjen. Tonaliteten som sattes 
vid lanseringen av webben 2016 kommer att genomsyra kampanjen. Det 
handlar om att göra gott och att i en turbulent värld ge unga människor 
chansen att göra något väldigt konkret. Genom att ge löftet att en dag 
ställa upp.

Förväntad verksamhet 2017
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Öka samarbete med blodcentraler 
Under våren 2017 planeras att genomföra påbörjat arbete i ökat samarbete 
med samtliga blodcentraler runt om i landet. Syftet är att informera om 
Tobiasregistret till blodcentralernas personal och att de med denna ökade 
kunskap kan hjälpa oss att sprida information om registret i syfte att värva 
nya givare. Utskick av broschyrer, affischer och eventuellt filmer kommer 
att erbjudas till de blodcentraler som är intresserade. 

Tobiasregistret fyller 25 år
Tobiasregistret invigdes den 19 maj 1992 och firar således 25 år under 
2017. Vi kommer att uppmärksamma registrets 25-årsjubileum under 
donationsveckan som infaller i oktober v. 41, 2017. 

Säkra kapacitet för stamcellsskörd
För förmedlingsverksamheten kommer det påbörjade arbetet med att 
säkra framtida kapacitet på stamcellslabb och skördecenter vid landets 
universitetssjukhus att fortsätta. Då antalet skördar beräknas öka i takt 
med registrets expansion och fortsatta kvalitetsutveckling är detta arbete 
viktigt för registrets framtida utveckling.

Arbete med införande av kvalitetsledningssystem
Verksamheten kommer under 2017 att slutföra förberedelsearbetet 
inför en certifieringansökan gällande den standard som fastställts av 
WMDA. Arbetet bedrivs i projektform i mån av tid och med stöd av 
inhyrd kompetens från Akademiska sjukhuset i Uppsala. Mål för 2017 
är att kvalitetssäkra IT-stödet för registret (Prometheus), och starta 
riskbedömningar och egenkontroller av verksamheten som metoder i 
förbättringsarbetet.
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