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Bakgrund

Tobiasregistret dar det svenska registret for frivilliga potentiella givare av blod-
stamceller. Genom registret finner sjukvarden de svenska givare som varje ar
raddar patienters liv, bade i Sverige och i utlandet. Liknande register finns i
manga lander i varlden. Sitt namn har registret fatt fran Tobias, som avled i en
svar blodbristsjukdom, bara 17 4r gammal. Man lyckades aldrig hitta den givare
av blodstamceller som skulle ha kunnat radda hans liv. Sedan starten 1992 har
mer dn 800 allvarligt sjuka patienter fitt nya stamceller och hopp om livet tack
vare Tobiasregistret.

Vid arsskiftet fanns 73 961 frivilliga personer registrerade som potentiella givare
vid Tobiasregistret. Tobiasregistret forvaltas och administreras av Stockholm
Care AB, som ir ett av Stockholms lans landsting heldgda bolag.



Verksamhetsidé och vision

Syftet med verksamheten dr att ridda liv
genom att ge allvarligt sjuka patienter

i behov av stamcellstransplantation
mojlighet att hitta en obesliktad, matchad
givare av blodstamceller. Patienterna har
oftast maligna blodsjukdomar sdsom
leukemier, metabola sjukdomar eller ndgon
immunbristsjukdom och har inte funnit
nagon lamplig givare inom familjen. Mer dn
70% av alla patienter hittar ingen besldktad
givare och darmed ofta helt beroende av att
hitta en passande obeslaktad givare med
samma vavnadstyp/HLA-typ via register
som Tobiasregistret. Det ar andd méanga
patienter till vilka man inte hittar ndgon
givare. Chansen okar ju fler givare som
finns i registren varlden 6ver och ju fler
som finns med samma genetiska ursprung
som patienten.

I verksamhetsansvaret ingdr att stindigt
rekrytera nya potentiella givare av blod-
bildande stamceller och att gora dessa
tillgangliga for de vardgivare som soker
givare till sina patienter. Darutover ingar
det i ansvaret att tillse att registret har,
och over tid uppratthaller, en hog kvalitet.
Viktiga kvalitetsmatt for registret ar bland
annat hog andel unga givare (givare <35 ar),
hog andel manliga givare, hog kvalitet pa
HLA-typning av givarna samt givarnas
vilja att fullfolja en donation nir sd blir
aktuellt. I enlighet med den strategi som
beslutades om 2012 har registret under de
senaste aren lagt stort fokus pa att forbattra
dessa kvalitetsmatt.

En stor del av registrets verksamhet
handlar om att hantera sokningar, inte
bara i Tobiasregistret, utan i alla varldens
register for svenska patienters rikning.
Fran utlindska register genomfors mer an
10 000 sokningar i vart register varje ar.
Darutover ombesorjer Tobiasregistret dven
utokad vavnadstypning och bekraftande
vavnadstypning (Confirmatory Typing —
CT) pa mojliga donatorer efter bestallning
fran svenska sjukhus och utlindska register.
Tobiasregistrets medarbetare fungerar i
detta ssmmanhang som en koordinerande
lank under hela processen.

Mer 4n 800 svenskar har genom aren fatt
mojlighet att donera benmarg eller blod-
bildande stamceller via Tobiasregistrets
formedling och dirmed kunnat ge svart
sjuka personer, i Sverige och varlden over,
chansen till 6verlevnad och ett friskt liv.

Tobiasregistret bedriver sedan méanga ar ett
samarbete med den Nationella biobanken
for navelstrangsblod vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg. Samar-
betet innebar bland annat att biobanken
registrerar sina navelstrangsenheter i
Tobiasregistrets databas vilket dirmed

gor dem sokbara internationellt. Totalt

var 4095 enheter fran 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.




Behovet av ett stort svenskt register
Registret startades 1992 med malet att ha
totalt 40 000 potentiella givare i registret.
En siffra som togs fram med utgdngspunkt
i den kunskap om blodstamceller och geno-
typer som fanns vid tidpunkten. Registret
fick initialt stor uppmarksamhet och

hade redan inom loppet av ndgra ar ndtt
malet om 40 000 potentiella givare. Detta
innebar att registret i stort sett stingde
mojligheten for nya givare att anmala sig
under dren som kom. Fram till och med
2011 registrerades endast ett hundratal nya
givare per ar for att ersatta de som lamnat
registret pa grund av passerad dldersgrans
(> 60 ar) eller annan orsak. Under samma
period minskade allmanhetens kdannedom
om Tobiasregistret parallellt med att
medelaldern hos de registrerade potentiella
givarna successivt steg samtidigt som efter-
fradgan pa framforallt yngre givare 6kade.

Ny kunskap om genotyper och den stora
variation av potentiella kombinationer
som finns, gor att den tidigare berdkningen
om ett nationellt svenskt register omfatt-
ande 40 000 givare blivit forlegad.
Tobiasregistret behover darfor vixa och
bli betydligt storre.

Argumenten som talar for betydelsen av ett
vasentligt storre svenskt register for givare
av blodstamceller ar flera:

e Sverige ar idag en nettoimportor av
blodstamceller fran andra lander.

For att i hogre utstrackning kunna
tillgodose det svenska behovet av
blodstamceller behover Tobiasregistret
bli storre och rekrytera betydligt fler
nya och unga givare.

e Aldern pa donatorn har betydelse for
behandlingsresultatet, vilket generellt
innebdr att en yngre donator dr att fore-
dra framfor en dldre. Mest attraktiva
blir da de register som tillats vixa over
tid genom ett kontinuerligt inflode av
nya unga givare samtidigt som befintliga
givare stannar kvar tills de fyllt 60 ar.

e Typning med moderna, DNA-baserade
metoder ger mycket hogre kvalitet pa

vavnadstypningen och 6kar chansen att
snabbare hitta ritt donator i nationella
och internationella s6kningar.

e Trots ett omfattande internationellt
samarbete kring sokning och match-
ning av givare ar det uppskattningsvis
ca 30% av alla patienter som aldrig
hittar en matchande donator. Varje ny
givare innebdr i praktiken en ytterligare
mojlighet att fa till en positiv matchning
mellan en patient och en givare.

® Genom globaliseringen och 6kad rorlighet
over granserna blir det dessutom bara
fler och fler mojliga kombinationer som
uppstar, varpa ett kontinuerligt inflode
av nya unga givare med olika etnisk
bakgrund kommer att behovas.

Mal och strategi

Ar 2012 beslutade styrelsen och ledningen
om en ny langsiktig strategi for Tobiasreg-
istret i syfte att uppna det dvergripande
malet om att kunna ge fler svenska patienter
chansen till ett nytt och friskt liv.

Den langsiktiga malsittningen innebar att

Tobiasregistret over tid:

e skall kunna tillgodose en majoritet av
det svenska behovet av donatorer

e skall tilldtas vaxa och etablera sig som
ett stort register raknat som andel
registrerade givare i forhallande till
befolkningen

o skall utvecklas till ett register med
erkant hog kvalitet avseende HLA-
typning och ldg medelalder

e skall minska beroendet av offentlig
driftsfinansiering genom 6kade intakter
och minskade kostnader.

Strategin for att na det langsiktiga malet

innebar att Tobiasregistret:

e skall fokusera pa nyrekrytering av
givare i huvudmalgruppen 18-35 ar
med tonvikt pd man

o skall utveckla registreringsprocessen for
att oka tillgangligheten och forenkla for
nya givare att registrera sig

e skall verka for en forbattrad HLA-typ-
ning av nya och befintliga givare



e skall effektivisera rutiner och processer
for att sinka kostnader och minska
ledtider

e skall forstirka kommunikationen och
relationen med befintliga givare for att
forstarka ambassadorskapet och viljan
till donation.

Sedan denna strategi antogs har registret

utvecklats och vixt fran 40 000 registrerade

givare till 6ver 70 000 registrerade givare

vid utgdngen av 2016.

Finansiering

Vid uppstarten av registret stod Stockholms
lans landsting och Tobias Stiftelsen till lika
delar for finansieringen. Tobias Stiftelsens
finansiella bidrag avsag ett lan som Stock-
holm ldns landsting kontinuerligt betalade
av fram till 2006. Utover att Stockholm
lans landsting ddrmed finansiellt ansvarat
uppbyggnaden av registret ansvarade
man ensamt for finansieringen av driften
under flera ar. P4 grundval att Tobias-
registret ar en nationell angelagenhet
fattade sjukvardsdelegationen vid Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL) ar 2009
beslut om att rekommendera samtliga
landsting och regioner att solidariskt bidra
till finansieringen av driften. Den forsta
rekommendationen borjade galla vid
halvarsskiftet 2009 och innebar att varje
landsting och region skulle limna ett
driftsbidrag motsvarande ett visst antal
oren per invanare och ar. Rekommenda-
tionen har sedan fornyats vart tredje ar,
senast 1juni 2015.

Det langsiktiga malet avseende finan-
sieringen ar att verksamheten over tid ska
uppnd en hog grad av sjilvfinansiering
och darmed minska beroendet av offent-
liga driftsbidrag. Strategin for att uppna
detta dr att bygga ett stort och attraktivt
svenskt register med manga unga givare
med en HLA-typning av hog kvalitet. Ett
stort, ungt och kvalitativt register kommer
vasentligen oka antalet sokningar i registret
och formedlingar av blodstamceller.

Med ett okat antal formedlade

blodstamcellsenheter kommer Tobias-
registret i hogre grad att potentiellt kunna
radda fler liv samtidigt som intikterna
fran formedlingsverksamheten kan 6ka
och dirmed minska beroendet av offentlig
driftsfinansiering 6ver tid.

Internationellt

Tobiasregistret dr ett av manga register
for potentiella blodstamcellsgivare i
varlden. Allt fler lander runt om i varlden
startar upp nationella register och navel-
strangsbanker, idag finns hela 188 olika
stamcellsregister och navelstrangsbanker i
57 olika linder. Narmare trettio miljoner
frivilliga givare och navelstriangsenheter
finns idag registrerade i ndgot av dessa
register runt om i varlden.

Tobiasregistret ar medlem av World
Marrow Donor Association (WMDA).
Inom ramen fér WMDA samarbetar
registren kring utveckling av gemensamma
processer, standards och IT-16sningar.
WMDA administrerar ocksa Bone
Marrow Donors Worldwide (BMDW) som
ar en gemensam databas for alla givare

av blodstamceller i hela viarlden. WMDA
har dessutom utarbetat en standard for
ackreditering av blodstamcellsregister.
Tobiasregistret har som mal att bli certi-
fierade enligt WMDA-standarden senast
2018, som en forberedelse for en full
ackreditering.

Tobiasregistret ar aven medlem i European
Matching and Donor Information System
(EMDIS). EMDIS erbjuder de anslutna
registren dtkomst till varandras register
via en internationell portal som mojliggor
sokningar efter passande obeslaktade
potentiella givare av blodbildande stam-
celler och navelstrangsblod. Sedan 2011
ingar Tobiasregistret dven i GEMS som dr
det europeiska samarbetet mellan mindre
och medelstora register.

Tobiasregistret ar dessutom anslutet som
ett Donor Center till USA:s storsta register,
National Marrow Donor Program (NMDP).



Verksamhetens utveckling under 2016
Registret stravar langsiktigt efter att
uppfattas som ett attraktivt register med
hog serviceniva och manga potentiella
givare med en mycket hog typningskvalitet.
Darigenom skapas goda forutsattningar for
att fler stamcellsenheter kan formedlas och
att potentiellt fler liv kan raddas. For att nd
den langsiktiga malbilden behover registret
vaxa genom kontinuerlig rekrytering av
nya och unga givare. Den huvudsakliga
kostnaden for nya givare ligger som en
initial kostnad for HLA-typning och
administrationen runt detta. Kostnaden
for att uppratthalla databasen ar i stort
densamma dven om antalet givare skulle
fordubblas. Fler registrerade potentiella
givare i registret och fler formedlade stam-
cellsenheter ar dven en viktig del i strategin
om att pa ldng sikt daven bli ett i hogre

grad sjdlvfinansierat register och dirmed
minska behovet av offentliga bidrag. For
att na dit behover registret bli betydligt
storre an idag.

Gallande rekryteringsverksamheten
gjordes vissa viktiga forandringar under
2016. Vetenskapliga data talar for en
nagot hogre sannolikhet for ett bra
behandlingsresultat i det fall givaren ar
yngre i jamforelse med en aldre givare.
Eftersom kostnaden for rekrytering av en
ny givare dr densamma oavsett dlder har
vi sedan sommaren 2016 fattat beslut om
att sinka dldersgransen for nyrekrytering
till registret fran 40 ar till 35 ar. Beslutet
ligger val i linje med beslut som fattats av
register i manga andra linder de senaste
aren. Eftersom registret har begriansade
ekonomiska resurser kommer en fokuse-
ring pa malgruppen 18-35 ar att resultera
i en bra kombination av medicinsk nytta
och ekonomisk effektivitet. Virt att nimna
i sammanhanget dr att alla registrerade
givare stannar kvar i registret fram till det
ar man fyller 60 ar. Det innebir att varje
ny yngre givare potentiellt kan gora nytta
i registret under manga ar dven om
sannolikheten att bli vald sjunker med
stigande alder.

Under helaret 2016 nyrekryterades

13153 givare till registret varav 10 923

(84 %) var i dldern 18-35 ar och andelen
nya manliga givare uppgick till 20 %.

Den totala andelen mén i registret uppgar
vid arsskiftet till 32 %. Tobiasregistret stra-
var efter en battre balans mellan min och
kvinnor i registret och 6nskar 6ka andelen
min bland nyrekryterade givare. Mian ger
ofta storre skordar av stamceller vilket
kan vara av stor betydelse for enskilda
patienter och fler man innebar fler givare
som kan vara tillgangliga for donation
eftersom kvinnor t ex inte kan donera under
graviditet och amning. Rekryteringsverk-
samheten kommer framover att inriktas pa
rekrytering av givare i dldern 18-35 4r och
fler unga man.

Alla nya givare erhaller numera en HLA-
typning av hogsta mojliga kvalitet. Detta
innebdr att andelen givare med hog typnings-
kvalitet i registret successivt forbattras och
attraktionskraften okar. Vid utgangen av
2016 hade ca 83% av givarna en typnings-
kvalitet som ar battre an eller minst lika
med en Klass II (HLA ABDR) typning jam-
fort med 79 % vid utgdngen av 2015. Som
jamforelse kan ndimnas att vid utgdngen
av 2012 hade endast ca 61% av givarna i
registret en Klass II-typning eller battre.

Arbetet med utveckling och inférande
av ett kvalitetsledningssystem inom



Tobiasregistrets nya hemsida lanserades under 2016.

Tobiasregistret har enligt plan fortgatt

under 2016 med stod av en extern projekt-

ledare. Som ett led i detta kvalitetsarbete

har ett kontinuerligt forbattringsarbete

skett under dret som bland annat resulterat

1att:

e uppfoljning av givare som donerat
stamceller har systematiserats

e dokumenterad avvikelsehantering av
kvalitetsbrister har inforts

e rutin for uppfoljning av kontrakterade
aferescentra har inforts

e utarbetande av statistik for uppfoljning
av registrets kvalitet genomfors
regelbundet

e Tobiasregistrets rutiner for donatorrekry-
tering, -registrering, -undersokningar
och koordinering vid donation beskrivits
och dokumenterats.

Nir arbetet med kvalitetsledningssystemet
val dr utfort forvantas Tobiasregistrets
verksamhet som ett forsta steg att kunna
genomfora en certifiering i enlighet med
den internationella WMDA-standarden.
Om ytterligare nagot eller ndgra ar darefter
forvantas registret aven kunna ansoka om

en ackreditering enligt WMDA-standarden.

Information och kommunikation
Tobiasregistret har under aren haft sma
medel att satsa pd informationsspridning
och kommunikation. Den huvudsakliga
kommunikationen med huvudmalgruppen
18-35 aringar har framfor allt skett via
registrets Facebooksida. Arbetet med
Facebooksidan har varit framgangsrikt och
hade vid arsskiftet 2016/2017 ca 29 000
foljare och varje uppdatering av innehallet
genererar tusentals delningar och ”likes”.

I december 2014 fattade Vavnadsradet
beslut att bevilja Tobiasregistrets ansokan
gillande informationsinsatser for dona-
tionsframjande verksamhet. Beslutet var
villkorat av att Tobiasregistret sikrade

en fortsatt driftsfinansiering fran landets
landsting och regioner. Strax innan halvars-
skiftet 2015 fattade Sjukvardsdelegationen
vid SKL beslut om att fortsatt rekommen-
dera landsting och regioner att bidra till
driften av registret. Med start under hosten
2015 har registret dirmed pa ett mer
strukturerat sdtt kunna arbeta med utveck-
ling och planering av kommunikation i
syfte att 6ka kinnedomen om registret

och darigenom fa fler att vilja registrera sig



som givare. Dessa medel har under 2016
mojliggjort utveckling och lansering av en
ny informativ webbplats och en ny anmal-
ningsapplikation. Den nya applikationen
underldttar registreringen for givare vid
anmalan samt underlattar 4ven den admini-
strativa hanteringen for Tobiasregistrets
personal, vilket gor det mojligt for registret
att hantera ca tio ganger fler anmilningar
per vecka dn tidigare. Applikationen
fungerar dven pa mobiltelefoner och
surfplattor som ett ytterligare steg i att
underlitta for unga vuxna att anmala sig.
Tre filmer har lanserats pa webbplatsen
med tydlig information om Tobiasregistrets
arbete och behovet av fler yngre givare.

Vi har dven paborjat arbetet med att ta
fram ett koncept med regionala ambas-
sadorer. Som ett led i detta arbete har vi
haft en utbildningsdag for personal fran
universitetssjukhuset i Lund. Utbildningen
syftade till att utbilda ambassador for
Tobiasregistret i sodra Sverige. Utbildad
ambassador har sedan deltagit pa Forsk-
ningens dag i Lund och Malmo i syfte att
sprida information om Tobiasregistret.

Under aret har dven ett arbete startats
upp riktat mot blodcentralerna runt om

i landet. Syftet med initiativet ar dels att
informera om Tobiasregistret till blodcen-
tralernas personal men dven for att fa deras
hjalp att sprida information och kunskap
om registret i syfte att virva nya givare.
Blodcentralerna dr en bra och trovirdig
kanal att hitta passande givare da de som
kommer dit for att limna blod redan har
tagit stillning for att hjilpa andra.

Tobiasregistret har under 2016 i samarbete
med externa aktorer inom kommunikation
tagit fram en ny logotyp for Tobiasregistret
som ett led i att modernisera registret for
en yngre malgrupp och sirskiljer oss fran
Tobias Stiftelsen for att minska risken av
forvaxling. Den nya logotypen bestdr av
tva droppar med en gemensam kirna och
symboliserar motet mellan donator och
patient. Eventuellt behov av att byta namn

Under 2016 tog vi fram ett basmaterial att
anvinda i olika sammanhang ndr vi dr ute
och pratar om Tobiasregistret.

pa registret utvarderades under dret och
det beslutades att namnet har okat i kdnne-
dom och darfor bor behdllas. Darefter
paborjades ett omfattande forberedelsear-
bete infor storre kinnedomskampanjer for
2017. En viktig del i detta arbete har varit
att anvanda ett stort antal fokusgrupper
med personer inom var primdra malgrupp
unga vuxna i aldern 18-35 ar. Detta for
att fa kunskap om hur malgruppen tanker
kring Tobiasregistret och stamcelldonation
och att identifiera framgangsfaktorer och
testa budskap for kommunikationen. Det
ar viktigt att rekryteringskampanjer och
rekryteringsverksamheten resulterar i att
de nya givarna forstar vad de anmalt sig till
och hur viktigt det 4r att stdlla upp den dag
det eventuellt bli aktuellt med provtagning
eller donation. Nya broschyrer har tagits
fram och dven nya foldrar till provtagnings-
materialet (tops).

Rekryteringsverksamheten

Registrets huvudmalgrupp avseende
rekrytering dar sedan sommaren 2016 unga
vuxna i aldern 18-35 ar. For huvudmal-
gruppen dr det fortsatt kostnadsfritt att
anmaila sig till registret.



10

Kidnnedomen om och intresset for att
anmala sig som givare till Tobiasregistret
fortsatter att oka. Den forenklade anmal-
ningsapplikationen har blivit positivt
mottagen och tack vare detta verktyg

har ledtiderna for anmalan vasentligen
forkortats. Personalen pa Tobiasregistret
har tack vare detta storre mojlighet att
snabbt fd ut kit till de som anmaler sig
och moijligheten att ta emot stora mangder
nyanmalningar har forbattrats avsevirt.
Liksom tidigare ar ar det den fortsatt hoga
aktiviteten runt registrets Facebooksida
som dr motorn och grunden till den
positiva spridningseffekten.

Under aret har Tobiasregistret inlett ett
samarbete med Barncancerfonden i syfte
att rekrytera givare till registret. Ett
startskott for samarbetet var en samordnad
kampanj under Almedalsveckan pa Gotland.
Aktiviteten gick under parollen ”Topsa for
livet” i syfte att sprida information och oka
medvetandet om Tobiasregistrets verksam-
het. For de personer som var intresserade
fanns aven mojligheten att anmala sig

och topsa pa plats. Kampanjen hade stort
genomslag och resulterade i ett mycket
stort antal nyanmalningar.

Totalt har 13153 nya potentiella givare
anmalt sig till registret 2016 jamfort med
10463 givare 2015. Under 2016 har dven
2236 givare lamnat registret framfor

allt pa grund av att de har fyllt 60 &r.
Totalt fanns per den 31 december 2016
73961 potentiella givare registrerade i
Tobiasregistret.

Soknings- och formedlingsverksamheten
Tobiasregistrets formedlingsverksamhet
av benmarg/blodbildande stamceller har
paverkats positivt av att registret utokats
med fler givare och kvalitetsutvecklats de
senaste aren. Antalet formedlade enheter
av benmarg/blodbildande stamceller har
okat fran 38 stycken 2015 till 44 stycken
under 2016. Ytterligare 16 bestallningar
av benmarg/blodbildande stamceller har
tagits emot under aret men leveranserna

har tyvarr blivit avbrutna av olika skal. I
ndgra fall har patientens halsa forsimrats
och en transplantation ar da inte langre
aktuell, i andra fall har vdra givare inte
blivit godkanda pga medicinska skil som
tidigare inte varit kinda och som upptickts
under den inledande hilsokontrollen som
gors infor en donation.

Typningskvaliteten pa givarna i registret
har stadigt okat de senaste dren och har
resulterat i att fler bestdllningar av CT
(Confirmatory Typing) inkommit. Totalt
inkom 239 bestillningar av CT under
2016, att jaimfora med totalt 167 stycken
under 2015. Antalet CT-bestédllningar har
en stark korrelation till det antal férmed-
lingar av benmarg/blodbildande stamceller
som utfors vilket dskadliggors i diagram-
men pa sid 12.

Tobiasregistret har darutover under 2016
formedlat 2 st DLI. Med DLI menas att
givaren utan Neupogenstimulering donerar
stamceller en andra gang till samma
mottagare. Registret har ocksa formedlat 8
st enheter navelstrangsblod fran Nationella
navelstrangsblodbanken vid Sahlgrenska

i Goteborg, vasentligen samma antal som
under 2015. Den tendens till 6kning av
antalet formedlade enheter av navelstrangs-
blod som kunnat noteras under de senaste
aren verkar nu, atminstone tillfalligt, ha
planat ut.

Tobiasregistrets framgangsrika arbete
med att rekrytera nya givare till registret
forvintas resultera i en kraftig 6kning av
antalet formedlade enheter av blodstam-
celler de kommande dren. Tobiasregistret
har med anledning av detta under 2016
startat upp ett arbete med att sikra
framtida kapacitet for skord av blodstam-
celler pa stamcellslabb och skordecenter
vid landets universitetssjukhus. Ett forsta
besok pa Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg
har gjorts under hosten 2016 och planer-
ingen for fortsatta besok pa ovriga sjukhus
under 2017 4r i full géng.
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ANTAL FORMEDLINGAR PER LAND

Schweiz 1 st
Tyskland 1 st
Osterrike 1 st

Spanien 2 st

Storbritannien 1 st

Australien 1 st

Polen 2 st ——ﬁ\.
Frankrike 3 st ——.

USA 11 st

Sverige 21 st

Av de 44 forstagangsférmedlingarna som utférdes under 2016 har 21 st férmedlats inom
Sverige. Resterande férmedlingar har férdelats till USA och olika lander i Europa. En férmedling
har dven skett till Australien.
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UTVECKLING ANTALET FORMEDLADE TRANSPLANTATIONER
FORDELAT PA BENMARG RESPEKTIVE PBSC
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UTVECKLING ANTALET BESTALLDA CT
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Korrelationen mellan antalet bestéllda CT (Confirmatory Typing) och antalet férmedlade enheter av benmérg/
blodbildande stamceller &r tydligt positiv. Utvecklingen avseende bestéllda CT har varit positiv sedan 2013
och framat.

GENOMSNITTLIGT ANTAL
GENOMSNITTLIGT ANTAL FORMEDLADE ENHETER BENMARG/
BESTALLDA CT PER MANAD BLODBILDANDE STAMCELLER PER MANAD
38

40
» 199 >

30
20 Vs
i 147 139 20
. 107 L s

1,0
0,5
0,0
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016




RAKENSKAPER | KORTHET

(TSEK) 2016 2015
RORELSENS INTAKTER

Formedlingsverksamheten 15591 13956
Nyttjade bidrag for rekrytering 4525 3873
Ovriga intakter 1065 505
Summa intakter: 21181 18334
KOSTNADER

Soknings- och férmedlingskostnader -8 157 ‘-7 533
Rekryteringskostnader -4 525 -3873
Ovriga kostnader inkl. personal -7 812 -6 663
Summa rorelsekostnader: -20 494 -18 039
RORELSERESULTAT 687 295
Avskrivningar -20 -41
Finansnetto 22 89
REDOVISAT RESULTAT* 689 343

Not* Positivt resultat aterfors till verksamheten for att tdcka utvecklingskostnader.
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Forvantad verksamhet 2017

Fortsatt stort infléde av nya och unga givare

Trenden fran de senaste tva aren med ett fortsatt stort inflode av nya givare
forvantas fortsitta under 2017. De kommande informationskampanjerna
kring Tobiasregistret och donation av blodstamceller forvantas resultera i
okad kannedom och fler anmalningar.

Produktion av informationskampanjer och utveckling av digitala kanaler
Som ett led i Vavnadsradets beviljade medel for donationsframjande verk-
samhet fortsitter arbetet med att f4 in fler unga i registret. 2017 kommer
en storre kampanj att genomforas under Q2, i syfte att 6ka kinnedomen
om Tobiasregistret, rekrytera fler mellan 18-35 och fa de som gar med att
fullfolja vid traff i registret. Vi har vid malgruppsundersokningar iden-
tifierat en rad trosklar som kommunikationen behover 6verbygga. Forst

av allt brottas vi med en lag kinnedom och om kdnnedom finns existerar
en rad missuppfattningar om vad donationen innebar. 2017 ars kampanj
behover darfor vara en kombination av nagot intresseviackande, en del

som fangar in det intresse som vickts bade konkret pa stan samt i sociala
medier. Samt en PR-insats som ger trovardighet i verksamheten och bevisar
att Tobiasregistret skapar mojligheter att radda liv. Under 2017 kommer vi
sedan att koncentrera oss pa olika subkulturer (malgrupper) dar ungdomar
ror sig (primart unga killar) med mer riktade aktiviteter. Vi kommer att
starka var trovardighet genom att bli ”en starkare rést” under internatio-
nella donationsveckan. Samt arbeta med uppfoljning av registrerade for att
minimera antalet avhopp vid traffar.

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 tillfalle och blir dirmed en del av kampanjen. Tonaliteten som sattes
vid lanseringen av webben 2016 kommer att genomsyra kampanjen. Det
handlar om att gora gott och att i en turbulent virld ge unga manniskor
chansen att gora nagot valdigt konkret. Genom att ge loftet att en dag
stalla upp.



Oka samarbete med blodcentraler

Under varen 2017 planeras att genomfora paborjat arbete i 6kat samarbete
med samtliga blodcentraler runt om i landet. Syftet ar att informera om
Tobiasregistret till blodcentralernas personal och att de med denna 6kade
kunskap kan hjalpa oss att sprida information om registret i syfte att varva
nya givare. Utskick av broschyrer, affischer och eventuellt filmer kommer
att erbjudas till de blodcentraler som ar intresserade.

Tobiasregistret fyller 25 ar

Tobiasregistret invigdes den 19 maj 1992 och firar saledes 25 ar under
2017. Vi kommer att uppmarksamma registrets 25-arsjubileum under
donationsveckan som infaller i oktober v. 41, 2017.

Sakra kapacitet for stamcellsskord

For formedlingsverksamheten kommer det paborjade arbetet med att
sakra framtida kapacitet pa stamcellslabb och skordecenter vid landets
universitetssjukhus att fortsatta. Da antalet skordar berdknas oka i takt
med registrets expansion och fortsatta kvalitetsutveckling ar detta arbete
viktigt for registrets framtida utveckling.

Arbete med inforande av kvalitetsledningssystem

Verksamheten kommer under 2017 att slutféra forberedelsearbetet
infor en certifieringansokan gillande den standard som faststallts av
WMDA. Arbetet bedrivs i projektform i méan av tid och med stod av
inhyrd kompetens fran Akademiska sjukhuset i Uppsala. Mal for 2017
ar att kvalitetssakra I'T-stodet for registret (Prometheus), och starta
riskbedomningar och egenkontroller av verksamheten som metoder i
forbattringsarbetet.
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