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Forbundsstyrelsens beslut

Styrelsen for Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) har vid sammantride den 20
september 2024 beslutat att stélla sig bakom en fornyad rekommendation angaende
det solidariska driftbidraget for Tobiasregistret for perioden 2025-2027, vilket
innebdr 0,75 kr per invanare.

Tobiasregistret arbetar for att 6ka antalet formedlade stamcellsdonationer och
efterstrdva balans mellan import och export. Tobiasregistret &r en nationell resurs for
Sveriges hilso- och sjukvérd och ingér som en del i vardkedjan for vissa
hogspecialiserade behandlingar dér registrets tillging till obesldktade givare &r en
livsviktig forutséttning for stamcellstransplantation till patienter vars liv annars inte
hade kunnat rdddas. Regionernas frivilliga driftbidrag &r en forutsittning for att
finansiera en fortsatt och nddvéndig givarrekrytering som sékerstéller att
Tobiasregistret kan fortséitta sin verksamhet till formén for svenska patienter i alla
regioner. Bland annat dr en 6kad andel unga en nationell angeldgenhet som &r
utmanande och behover stodjas av alla regioner for att malet ska kunna nas.

Rekommendationen redovisas i bilaga 1.

Sveriges Kommuner och Regioner

Anders Henriksson
Ordforande

Sveriges Kommuner och Regioner

Post: 118 82 Stockholm, Besék: Hornsgatan 20
Tfn: vaxel 08-452 70 00, Fax: 08-452 70 50
Org nr: 222000-0315, info@skr.se, www.skr.se
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Sveriges Kommuner och Regioner
Sjukvardsdelegationen

118 82 Stockholm

Anhallan om fortsatt rekommendation gallande
nationell finansiering fér Tobiasregistrets
fortsatta rekrytering av givare av blodstamceller
2025—2027

Tobiasregistret ar en nationell resurs for Sveriges halso- och sjukvard och ingar som en del i
vardkedjan for vissa hogspecialiserade behandlingar dar registrets tillgang till obeslaktade givare
ar en livsviktig forutsattning for allogen stamcellstransplantation till patienter vars liv annars inte
hade kunnat raddas.

Ett stort register med god tillganglighet ger halso- och sjukvarden méjlighet att anvanda
stamcellsdonation fran icke beslaktad givare som behandling for livshotande sjukdomar, sdsom
leukemi. Metoden &r en sista mojlighet for patienten att éverleva och fa ett Idngt och sjukdomsfritt
liv.

Tobiasregistrets tjanster i form av genomférda utredningar och férmedling av stamcellsskdrdar
kan generera dverskott beroende pa antalet formedlade stamcellsdonationer och hur
prisutvecklingen for stamcellsskérdar och registrets kostnader utvecklas. Malsattningen ar

att i framtiden sjalvstandigt kunna bara kostnaderna for rekryteringen vilket forutsatter 6kad
formedlingsverksamhet samt effektivisering av processer. Tobiasregistret arbetar for att 6ka
antalet férmedlade stamcellsdonationer och efterstrava balans mellan import och export.

Regionernas frivilliga driftbidrag ar en forutsattning for att finansiera en fortsatt och nédvandig
givarrekrytering som sakerstaller att Tobiasregistret kan fortsatta sin verksamhet till férman
for svenska patienter i alla regioner. En 6kad andel unga ar en nationell angeldgenhet som ar
utmanande och behover stddjas av alla regioner for att malet ska kunna nas.

Sveriges kommuner och regioner (SKR) har rekommenderat finansieringen via beslut vid
sammantrade i sjukvardsdelegationen 2021-09-16 (D.nr 21/00692).

Tobiasregistret anhaller om att rekommendationen om det solidariska driftbidraget
pa 0,75 kr per invanare forlangs fér perioden 2025-2027.
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Bakgrund

Tobiasregistret ar Sveriges enda nationella register for givare av blodbildande stamceller.
Motsvarande register finns i manga andra lander. Det svenska registret startade 1992 och
forvaltas och utvecklas sedan dess av Region Stockholm. Registrets arbetsrutiner och kvalitet ar
granskade och ackrediterade av stamcellsregistrens internationella organisation World Marrow
Donor Association1.

Verksamheten omfattar att rekrytera svenska frivilliga givare samt att administrera utredning
och formedling av blodstamceller for transplantation till patienter. Rekrytering av nya givare
till Tobiasregistret finansieras sedan 2009 delvis genom ett frivilligt nationellt och solidariskt
driftbidrag fran Sveriges regioner baserat pa folkmangd.

| dagslaget kan en stamcellstransplantation vara potentiellt livraddande for runt 70 olika
sjukdomar. Oberoende av i vilken region berdrd patient ar bosatt ar det via Tobiasregistret som
sjukvarden soker efter passande stamceller fran en givare eller sparade navelstrangsceller.
Tobiasregistret ansvarar for en samordnad sokprocess vilket ger goda forutsattningar for en jamlik
vard. Arligen transplanteras cirka 230-240 patienter i Sverige med donerade blodstamceller.

Om matchande givare inte finns i Tobiasregistret gors sokningar i internationella databaser till
vilka Tobiasregistret och andra internationella register ar ssmmankopplade. Det internationella
samarbetet ar livsviktigt dd manga patienter inte har tillgang till syskon eller annan lamplig slakting
och darfor ar beroende av donation fran obeslaktad givare.

Aktuellt

Uppfoljning av registrets verksamhet visar att det framfor allt ar yngre personer som efterfragas
som givare av blodstamceller vilket forklaras av att deras blodstamceller ger férbattrad éverlevnad
for patienterna. Idag finns drygt 240 000 givare i registret och av dessa ar 161 000 under 35 ar.

Medelaldern fér en givare som donerat ligger runt 27 ar. Man valjs oftare &n kvinnor vilket bland
annat beror pa att man ofta har en stérre kroppsvolym samt att cirka 10 procent av kvinnor i
aktuell dldersgrupp kan vara gravida eller amma, och darfor ej ar tillgangliga under perioder.

De drabbade patienterna ar jamnt fordelade mellan kénen, men av givarna i registret ar endast
22 procent man i dldersgruppen 18-25 ar. Registret har utmaningar med att varje ar rekrytera
tillrackligt antal nya unga givare och framfor allt att na unga man.

Ett robust register med formagan att svara mot Sveriges behov samt bidra i det internationella
utbytet ar ett angelaget mal - som maste uppfyllas varje ar.

Ett register med manga nya unga givare skulle betyda att det antal stamcellsdonationer som
svenska givare genomfor okar och att jamvikt mellan import och export kan bibehallas. Sverige
som land har goda férutsattningar att bidra genom att vi har hog tillganglighet till vara givare
tack vare befolkningsregistret och det generellt hoga fortroendet for svensk sjukvard. Detta
sammantaget gor att givare kanner sig trygga och vill stalla upp nar en utredning startar.



TOBIAS
“ REGISTRET

Minskad nettoimport av stamceller
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Bild 1. Utveckling av antalet férmedlade donationer fran Tobiasregistrets givare jamfért med
totala svenska behovet av transplantation med obeslédktade blodstamcellsgivare

Anmalningsférfarande och kannedom

Anmalningsforfarandet ar enkelt och gors digitalt, foljt av ett hemmatest dar givaren topsar sig
sjalv och postar topsningskit ater. Givare rekryteras fran hela landet och genom samarbete med
universitetssjukhusen ar det majligt att donera oavsett var man bor.

Kannedomen om Tobiasregistret i malgruppen 18-35 ar
har 6kat snabbt de senaste aren, fran 27 procent 2019 till
66 procent 2023 vilket ar resultatet av intensivt arbete med
att synas och vara aktiva pa platser dar malgruppen finns,
till exempel i sociala media. Insatser for att registret ska
spegla samhallets blandning av invanare med olika etniska
bakgrunder ar avgdrande for att patienter ska kunna
matchas med en passande givare, detta da patienter med
utomeuropeisk bakgrund har vasentligt farre tankbara
givare vilket sett ur perspektivet jamlik vard ar mycket
otillfredsstallande.

Riktade rekryteringsaktiviteter genomfors for att fa in fler
personer med utomeuropeisk bakgrund, men detta ar ett
arbete som behover intensifieras for att fler liv ska kunna
raddas.

Bild 2: Tobiasgivare runt om i landet som under 2023
har donerat till en obesléktad patient




TOBIAS
” REGISTRET

Resultat 2021-2023

Registret har vuxit snabbt och férmagan att svara pa forfragningar och leverera bestéllda
blodstamceller har forbattrats avsevart. Registret har arligt inflode av nya unga givare som ar val
typade, tydligt informerade och som finns tillgangliga och motiverade nar transplantationscenter
inkommer med forfragningar om donation. Registrets formaga att halla korta svarstider ar en
avgorande faktor for positiv utveckling.
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Bild 3. Utveckling antal registrerade i Tobiasregistret 2012 - 2023

Antalet formedlade stamcellsdonationer har fortsatt 6ka under perioden vilket ytterligare
utjdmnat nettoimporten av blodstamceller i det internationella utbytet, se bild 1. Antalet
stamcellsdonationer formedlade till svenska och internationella patienter har 6kat med 70
procent jamfort med foregaende tredrsperiod.
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Bild 4. Antal formedlade stamcellsdonationer 1992-2023

Betydelsen av ett robust svenskt stamcellsregister tydliggjordes i samband med pandemin da "lock
down” menligt paverkade halso- och sjukvarden. | handelse av andra internationella krissituationer
dar tillgangen till matchande givare fran andra delar av varlden begransas, ar tillgangen till givare i
det nationella registret av stor betydelse for de svenska patienterna.

Analys av utfallet visar att under 2021-2023 stod de allra yngsta givarna (18-25 ar) for 30 procent
av donationerna, trots att de endast utgjorde 14 procent av det totala antalet registrerade givare.

De flesta donationer gjordes av givare som varit med i registret hogst tre ar nar de donerade (60
procent <1 ar - 3 ar fran registreringsar till donationsar) vilket tydliggor behovet av en stabil och
robust tillvaxt varje ar, se bild 3.
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Antal som har donerat fordelat pa alder 2023
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Bild 5. Antal av Tobiasregistrets givare som donerat stamceller for respektive dlder under 2023. Det dr
de yngre givarna som efterfragas som donatorer - fa 6ver 40 dr donerar.

Rekommendation

Fortsatt finansiering
Tobiasregistret anhaller om att rekommendationen om det solidariska driftbidraget pa 0,75 kr
per invanare forlangs med ytterligare tre ar.

Konsekvenser av avslutat stod

Om fortsatt driftbidrag inte rekommenderas fran SKR far det konsekvenser for registrets fortsatta
utveckling och den robusthet som svensk halso-och sjukvard kraver for att kunna tillhandahalla
stamcellsdonationer med obeslaktade givare.

Att begransa rekrytering av nya givare riskerar fa storst konsekvenser for mangfaldsarbetet, att
rekrytera givare fran grupper som idag ar underrepresenterade ar svart och kostsamt men nagot
som kravs for att registret ska spegla samhallet.

Vid utebliven solidarisk finansiering kommer pa sikt ocksa antalet formedlade svenska
stamcellsdonationer att minska, da medeldldern pa givare i registret 0kar och da farre nya
kommer in.

Halso- och sjukvardens mojlighet att tillhandahalla stamcellstransplantationer med obeslaktad
givare paverkas negativt och Sveriges beroende av importerade blodstamceller okar.
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Ekonomiska forutsattningar

Rekryteringen har ett starkt fokus pa att rekrytera fran malgruppen 18-25 ar. Malsattningen for
aren 2025-2027 ar 20 000 nya givare per ar varav 50 procent man. Av alla anmalningar till registret
faller historiskt alltid cirka 30 procent bort av diverse orsaker. For att darmed na malsattningen
behdver 26 000 anmalningar inkomma till registret per ar. Nuvarande andel man i registret uppgar
till 30 procent varav dessa man star for 60 procent av de formedlade stamcellsdonationer.

Den totala registreringskostnaden bestar av en rorlig och en fast kostnad. Den rorliga kostnaden
ar kopplad till varje ny givare och star i direkt proportion till hur manga som anmaler sig. Rorliga
kostnader uppgar till cirka 600 kronor per givare och bestar av utskick av anmalnings-kit och
prover/analyser inklusive utokad kvalitetstest som skickas till USA. Om det nuvarande driftbidraget
pa totalt cirka 7,5 Mkr per ar forlangs motsvarar det cirka 48 procent av de rérliga kostnaderna for
nyrekrytering.

Den fasta kostnaden for att uppratthalla registret ar oberoende antalet anmalningar. Exempel
pa fast kostnad ar personal, IT, kostnader for internationell kvalitetscertifiering och mjukvara,
lokalhyra, ledning och riktade marknadsforingsaktiviteter.

Tobiasregistret bidrar med intakter fran formedlingsverksamheten till drift och nyrekryteringen
men det solidariska driftbidraget ar en avgérande forutsattning for att kunna bibehalla nuvarande
tillvaxttakt och kvarsta som ett robust register med unga potentiella givare.

Ett storre register mojliggor ocksa fler formedlade stamcellsdonationer som inte bara kommer
nationella och internationella patienter till godo, utan aven bidrar till en hégre grad av
sjalvfinansiering av rekryteringsverksamheten 6ver tid.

Oversiktlig kostnadskalkyl fér aren 2025-2027-

Antal nya givare per ar 2025 2026 2027
Malsdttning 60 000 nya givare fér perioden ar 2025-2027 20 000 20000 20000
Rekryteringskostnad totalt® 37,5% Mkr 37,5% Mkr 37.5% Mkr
Varav rorlig kostnad 15,5 Mkr 15,5 Mkr 15,5 Mkr
*Kalkylerad total rekryteringskostnad per &r bygger pé statistik senaste 3 &ren och budgeterat 2025-2027 utan index-uppgradering.
Finansiering av rérlig kostnad rekryteringsverksamhet dren 2025 - 2027

Solidariskt driftbidrag fran regionerna*®* 7,5 Mkr 7,5 Mkr 7,5 Mkr
Finansiering fran férmedlade stamcellsdonationer 8,0 Mkr 8,0 Mkr 8,0 Mkr
Total finansiering av rorlig kostnad 15,5 Mkr 15,5 Mkr 15,5 Mkr
rekryteringsverksamhet

**Rekrytering av 60 000 nya givare bygger pd antagande om férnyad rekommendation av solidariskt driftbidrag och att den féljs av regionerna
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Stockholm 2 april 2024
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Nicole Silverstolpe Hannah Gustafson
VD Tobiasregistret Marknadsansvarig
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Camilla Sol Lena Hagerman
Verksamhetsutvecklare Ekonomiansvarig

Tobiasregistret AB Box 6423, 113 61 Stockholm Tel (+46) 08-746 80 20 Fax (+46) 08-746 80 22
E-mail: info@tobiasregistret.se
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