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Bakgrund

Tobiasregistret dr det svenska registret for potentiella givare av blodstam-
celler. I registret hittar sjukvdrden de svenska givare som varje ar raddar
patienters liv, bdde i Sverige och utomlands. Liknande register finns i madnga
linder runt om i virlden.

Sitt namn har registret fatt frin Tobias, som avled i en svar blodbristsjukdom,
bara 17 4r gammal. Da lyckades man aldrig hitta den givare av blodstam-
celler som skulle ha kunnat radda hans liv. Men tack vare Tobiasregistret,
som startades 1992, har narmare 1000 allvarligt sjuka patienter fitt nya
stamceller och hopp om livet. Under dret har 1 931 personer l[amnat
registret, de flesta genom att passera dldersgransen pa 60 ar. Trots detta har
Tobiasregistret vuxit med 24 236 potentiella givare till totalt 125382 personer.
Registret forvaltas och administreras av Stockholm Care AB, som ar ett av
Stockholms lans landsting helagda bolag.



Verksamhetsidé och vision

Syftet med verksamheten ar att radda liv
genom att ge allvarligt sjuka patienter i
behov av blodstamceller majlighet att hitta
en matchande obesliktad givare. Patien-
terna har oftast maligna blodsjukdomar,
sasom leukemier, metabola sjukdomar eller
ndgon immunbristsjukdom. Mer dn 70 % av
alla patienter hittar ingen beslaktad givare
och ar darfor helt beroende av att hitta en
passande givare med samma vavnadstyp/
HLA-typ via register som Tobiasregistret.
Chansen att hitta en givare okar ju fler
givare som finns i registren varlden over.

Tobiasregistret ska rekrytera nya givare och,
nar det blir aktuellt, gora dem tillgangliga
for sjukvarden. Viktiga kvalitetsmatt for
registret ar bland annat en hog andel
givare under 35 dr, hog andel manliga
givare, hog kvalitet pA HLA-typning av
givarna samt givarnas vilja att fullfolja
en donation nir sa blir aktuellt. Sedan
2012 har registret lagt stort fokus pa

att forbattra dessa kvalitetsmatt.

En stor del av verksamheten handlar
om att pd uppdrag av den svenska
sjukvarden hantera sokningar i alla
register i varlden, for svenska patienters
rakning. Vi ombesorjer dven utokad
vavnadstypning och bekraftande vavnads-
typning (Confirmatory Typing — CT)

pa mojliga donatorer, pa bestillning av
svenska sjukhus och utlandska register.
Fran utlandet genomférs 6ver 10000
sokningar i Tobiasregistret varje ar.

Tobiasregistrets medarbetare fungerar
som en koordinerande link under hela
processen. Tack vare Tobiasregistret har

narmre 1000 svenskar kunnat donera
benmirg eller blodstamceller och darmed
kunnat ge svart sjuka personer, i sverige
och virlden 6ver, chansen till ett friskt liv.
Tobiasregistret bedriver dven sedan

manga ar ett samarbete med den Natio-
nella biobanken for navelstrangsblod

vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg. Samarbetet innebar bland annat
att biobanken registrerar sina navelstrangs-
enheter i Tobiasregistrets databas, vilket gor
dem sokbara internationellt. Totalt var 4413
stycken enheter fran biobanken inlagda i
Tobiasregistret per den 31 december 2018.

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

Behovet av ett stort svenskt register
Registret startades 1992 med malet att ha
totalt 40000 potentiella givare i registret.
Siffran togs fram med utgangspunkt i den
kunskap om blodstamceller och genotyper
som fanns vid tidpunkten. Registret fick
initialt stor uppmarksamhet och hade
redan inom loppet av nagra ar natt malet
om 40000 potentiella givare. Detta
innebar att registret i stort sett stingde
mojligheten for nya givare att anmala sig
under dren som foljde. Fram till och med
2011 registrerades endast ett hundratal nya
givare per ar for att ersatta de som lamnat
registret pd grund av passerad aldersgrans
(> 60 ar) eller annan orsak.

Under samma period minskade allman-
hetens kinnedom om Tobiasregistret



parallellt med att medeldldern hos de
registrerade potentiella givarna successivt
steg och efterfrigan pa framforallt yngre
givare okade. Ny kunskap om genotyper
och den stora variation av potentiella kom-
binationer som finns, gor att den tidigare
berikningen om ett nationellt svenskt
register omfattande 40000 givare blivit
forlegad. Tobiasregistret behover darfor
viaxa och bli betydligt storre.

Registret stravar ldngsiktigt efter att vara
ett attraktivt register med hog serviceniva
och médnga potentiella givare med en
mycket hog typningskvalitet. Darigenom
skapas goda forutsittningar for att fler
stamcellsenheter kan formedlas och att
potentiellt fler liv kan raddas.

Argumenten som talar for betydelsen

av ett vasentligt storre svenskt register

med mdnga unga givare av blodstam-

celler ar flera:

e Sverige behover i storre utstrackning
kunna tillgodose det svenska behovet av
blodstamceller. I hindelse av krig eller
katastrof kan sverige inte forlita sig pa
donatorer fran andra landers register.

e Tobiasregistret ar ett av drygt 60 register
varlden 6ver. Varje nationellt register
ansvarar for att forsoka rekrytera sa
manga givare som mojligt. Tillsammans
tar registren ett solidariskt ansvar for
att radda liv virlden over.

® Yngre donatorer ar att foredra framfor
dldre, da aldern har betydelse for
behandlingsresultatet. Om givaren gar
med nir hen dr ung, kan hen dessutom
sta med ldngre, dnda tills det att hen
fyllt 60 ar.

e Typning med moderna, DNA-baserade
metoder ger mycket hogre kvalitet pa
vavnadstypningen och okar chansen att
snabbare hitta ritt donator i nationella
och internationella sokningar.

e Idag ar det uppskattningsvis 30 %
av alla patienter som aldrig hittar en
matchande givare. Varje ny givare
innebdr i praktiken ytterligare en
mojlighet att fa en positiv matchning.

e Genom globaliseringen och 6kad
rorlighet 6ver granserna blir det 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 Tobias-
registret i syfte att uppna det 6vergripande
malet om att kunna ge fler svenska patienter
chansen till ett nytt och friskt liv.

Tobiasregistret ska:

e kunna tillgodose en majoritet av det
svenska behovet av donatorer

e utoka antalet potentiella givare, sa att
de 4r ménga i forhallande till sveriges
befolkning

e utvecklas till ett register med erkant hog
kvalitet avseende HLA-typning och lag
medelalder

e minska beroendet av offentlig drifts-
finansiering genom okade intakter och
minskade kostnader.

For att nd ovannamnda mél ska Tobias-

registret fokusera pa att:

e rekrytera nya givare i malgruppen
18-35 ar

e utveckla och forenkla registrerings-
processen

o effektivisera rutiner for att sinka
kostnader och minska ledtider

e utveckla relationen med befintliga
givare for att forstirka ambassador-
skapet och viljan till donation.

Sedan denna strategi antogs har registret
utvecklats och vaxt fran 40000 till 125382
registrerade givare vid utgangen av 2018.
Tobiasregistret ar medlem av World
Marrow Donor Association (WMDA).
Inom ramen for 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 varlden. WMDA har
dessutom utarbetat en standard for ackre-
ditering av blodstamcellsregister. Tobias-
registret har som mal att bli certifierade
enligt WMDA-standarden senast 2019,

som en forberedelse for en full ackreditering.

Tobiasregistret ar aven medlem i European
Matching and Donor Information System
(EMDIS). EMDIS erbjuder de anslutna
registren atkomst till varandras register
via en internationell portal som mojliggor
sokningar efter passande obesliktade
potentiella givare av blodbildande stam-
celler och navelstrangsblod. Sedan 2011
ingdr Tobiasregistret aven i GEMS som ar
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

Registret fokuserar rekryteringen pd just
unga givare da vetenskapliga data talar
for att yngre givare ger en nagot hogre
sannolikhet for ett bra behandlings-
resultat. Att givaren star kvar i registret
langre (fram tills det att de fyllt 60 ar) ar
ytterligare en anledning. Da registret har
begransade ekonomiska resurser vander vi
oss till ungdomar 18-35 4r, vilket ger en
god kombination av medicinsk nytta och
ekonomisk effektivitet. Idag bestar registret
till ndstan 65 % av givare under 36 ar.

Under helaret 2018 rekryterades 26 167
givare i aldern 18—-35 ar vilket innebar att
registret pa tva ar okat med 54 785 vilket
ar en okning med drygt 43 %. Andelen nya
manliga givare 2018 uppgick till 32 % och
den totala andelen min i registret uppgick
vid arsskiftet 2018/2019 till 28 %. Tobias-
registret stravar fortfarande efter en battre
balans mellan man och kvinnor i registret
och onskar 6ka andelen man bland
nyrekryterade givare. Min ger ofta storre
skordar av stamceller vilket kan vara av
stor betydelse for enskilda patienter.
Okad andel min innebir idven fler givare

som kan vara tillgangliga for donation,
eftersom kvinnor till exempel inte kan
donera under graviditet och amning. Rekry-
teringsverksamheten kommer dven under
aren som kommer att inriktas pa potentiella
givare i aldern 18—-35 ar och fler unga man.

Alla nya givare erhédller numera en HLA-
typning av hogsta mojliga kvalitet. Detta
innebar att andelen givare med hog typ-
ningskvalitet i registret successivt
forbattras och att registrets attraktions-
kraft okar. Vid utgdngen av 2018 hade
cirka 92 % av givarna en typningskvalitet
som dr battre dn eller minst lika bra som
en Klass IT (HLA ABDR) typning. Som
jamforelse kan nimnas att vid utgangen
av 2012 hade endast cirka 61 % av givarna
i registret en Klass II-typning eller battre.
Arbetet med utveckling och inférande

av kvalitetsledningssystem inom Tobias-
registret har under 2018 fokuserat pa
ackrediteringsarbetet.

Nar arbetet med kvalitetsledningssystemet
val ar utfort forvantas Tobiasregistrets verk-
sambhet i ett forsta steg kunna genomfora

en certifiering i enlighet med den internatio-
nella WMDA-standarden. Ytterligare nagot
eller ndgra ar darefter forvantas registret
aven kunna ansoka om en ackreditering
enligt WMDA-standarden.

Information och kommunikation
Tobiasregistret har under dren haft sma
medel att satsa pa informationsspridning
och kommunikation. Den huvudsakliga
kommunikationen med huvudmalgruppen
1835 aringar har framfor allt skett via
registrets Facebooksida. Arbetet med
Facebooksidan har varit framgangsrikt och
hade vid arsskiftet 20182019 cirka 41000
foljare ddr varje uppdatering av innehall
genererar hundratals delningar och “gilla”.

I december 2014 fattade Vavnadsradet
beslut att bevilja Tobiasregistrets ansokan
gallande informationsinsatser for donations-
fraimjande verksamhet. Beslutet var villkorat
av att Tobiasregistret sikrade en fortsatt
driftsfinansiering fran landets landsting
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Tack vare samarbete med SHL 6kar registret i mdlgruppen unga mdan.

och regioner. Strax innan halvérsskiftet
2015 fattade Sjukvardsdelegationen vid
SKL beslut om att fortsatt rekommendera
landsting och regioner att bidra till driften
av registret. Med start under hosten 2015
har registret pa ett strukturerat sitt kunna
arbeta med utveckling och planering av
kommunikation i syfte att 6ka kinnedomen
och dirigenom fa fler att vilja registrera sig.
Dessa medel har bland annat finansierat en
app for anmailan, som vasentligt underlattat
arbetet vid registrering och hantering av
nya givare. Appen har varit en viktig del i att
registret med befintlig bemanning klarat av
att hantera det rekordstora inflodet av givare
2017-2018. Den mojliggor en 10-15 ganger
snabbare hantering av nya anmalningar,
jamfort med for bara nagra ar sedan.

Ett viktigt samarbete sker med Blod-
centralerna, vilket ar en bra kanal att
hitta passande givare. Blodgivare ar redan
familjaira med att limna blod och har
tagit stdllning till att vilja hjalpa andra.
Genom att ytterligare forbattra relationen
med Blodcentralerna blir dven eventuella
kontakter vid provtagning effektivare.

Registrets huvudmalgrupp avseende rekry-
tering dr unga vuxna i dldern 18-35 ar.
Under varen 2017 gjordes for forsta gangen
en nollmatning om Tobiasregistrets
varumarkeskiannedom i malgruppen.
Registret genomfor sedan dess arligen en
ny matning av varumarkeskidnnedomen
for att se effekten av kommunikationen
over tid. Annu gar det inte att dra nigra
slutsatser av den undersokningen.

Facebooksidan och Instagramsidorna har
utvecklats ytterligare under aret med korta
filmer och rikligt med inlagg fran donatorer
och patienter. Hosten 2017 gick startskottet
for ”Kampen for livet” en kampanj dir
Swedish Hockey League (SHL) stallde sig
bakom Tobiasregistret och dar alla lag
dedikerade ett matchtillfille at att sprida
kdnnedom om Tobiasregistret. Kampen for
livet fortsatte under hela sisongen 2018,

dé nio SHL-lag tillignade Tobiasregistret
en match. Ett antal klubbar har fordjupat
samarbetet pa olika vis, s som exempelvis
att Mora tillignade 1-kronasmatchen till
Tobiasregistret. Fruar och flickvanner till
spelarna i Vaxjo och HV71, spelade en
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Filmen om Pontus, som donerat stamceller, sindes i ett langt repotage i hockeylordag pa

TV4 och C More.

vanskapsmatch infor publik som tillignades
Tobiasregistret. Malmo Redhawks spelade
en match da de hyllade Pontus, en 28-arig
donator och tillika hockeymalvakt som i
oktober 2018 donerade blostamceller.

Under sdasongen har 52 hockeyspelare filmat
egna budskap om att deras supporters

ska stodja registret. Samtliga klubbar har
via film pa jumbotronen uppmanat sina
supporters till att registrera sig. Tobias-
registret har besokt klubbarna for personlig
information till spelarna. Klubbarna har
aven fatt ett baspaket bestdende av ett

antal filmer, broschyr, affischer, bilder
producerat i olika format for att passa allt
fran Jumbotronen till Facebook. De fick
dven pressmaterial, en kampanjforklaring
och FAQ. Infor varje match har Tobias-
registret sponsrat inligg om matchen i
sociala medier till malgruppen.

Hosten 2018 dokumenterade vi hur det
gar till vid en blodstamcellsdonation och
fick folja Petter nar han donerar celler.
Filmen ar en viktig del av att kommunicera

med befintliga i registret, s de forstar vad
som hander vid en eventuell traff. Filmen
kan med fordel aven visas for personalen

pa sjukhus, blodcentraler och medicinstud-
erande. De som finns registrerade i registret
har under dret dven borjat fa nyhetsbrev som
berittar om vad som hinder. Nyhetsbrevet
gick initialt ut till de 90000 i registret som vi
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?Kampen for livet” fortsditter med SHL
hosten 2018.



PETTER DONERADE
STAMCELLER DEN
30 OKTOBER 2018.

Filmen handlar om Petter, som vi foljer nar
han donerade blodstamceller via blodet.

har e-postadresser till och endast 1200 har
aktivt valt att avregistrera sig. Hosten 2018
paborjade dven filmstudenter vid Hogskolan
i Dalarna en film om Tobiasregistret som
kommer att lanseras hosten 2019.

Under dret har samarbetet med Barncancer-
fonden fortsatt men i lite mindre skala
under Jarvaveckan. Under parollen ”Topsa
for livet” spred vi information och 6kade
medvetandet om Tobiasregistrets verksam-
het. Det gick dven att anmala sig pa plats.

Totalt har 26 167 nya potentiella givare
anmalt sig till registret 2018, jamfort med
28618 givare 2017. Under 2018 har dven
1931 givare lamnat registret framfor allt pa
grund av att de har fyllt 60 ar. Totalt fanns
125382 potentiella givare registrerade i
Tobiasregistret per den 31 december 2018.

So6knings- och férmedlingsverksamheten
I och med att registret bade har 6kat i antal
och kvalitet har dven antalet formedlade
enheter av benmarg/blodstamceller 6kat
kraftigt fran 65 stycken 2017 till 84 stycken
under 2018. Ytterligare ett antal bestilln-
ingar av benmarg/blodstamceller har

tagits emot under dret men leveranserna
har tyvirr blivit avbrutna av olika skal.

I nédgra fall har patientens halsa forsamrats
och en transplantation dr da inte lingre
aktuell. T andra fall har vara givare inte
blivit godkanda pa grund av medicinska
skil som upptackts under den stora hilso-
kontrollen som gors infor en donation.

Typningskvaliteten pd givarna i registret
har stadigt okat under de senaste dren och
har resulterat i att fler bestallningar av CT
(Confirmatory Typing) inkommit. Totalt
inkom 377 bestillningar av CT under
2018, att jamfora med totalt 311 stycken
under 2017. Antalet CT-bestdllningar
foljer antal formedlingar av benmarg/
blodbildande stamceller som utfors vilket
syns i diagrammen pa sidan 11.

Utover 84 formedlade enheter av benmarg/
blodstamceller har registret under 2018
formedlat 7 stycken DLI. Med DLI menas
att givaren utan G-CSF-stimulering donerar
stamceller en andra gang till samma
mottagare. Registret har ocksa formedlat
3 stycken enheter navelstrangsblod fran
Nationella navelstrangsblodbanken vid
Sahlgrenska i Goteborg. Det dr visentligen
samma antal som under 2017. Detta
bekriftar den utveckling vi sett under de
senaste dren det vill sdga att formedlingen
av antalet navelstrangsblodenheter planat
ut pa denna niva.

Vi borjar se att den forvantade 6kning av
antalet formedlade enheter av blodstam-
celler intraffar vilket ar en foljd av vart
aktiva arbete med kommunikation och
kvalitet. Tobiasregistret har med anledning
av detta under 2018 fortsatt arbetet med
att sikra framtida kapacitet for skord av
blodstamceller pa stamcellslab och skorde-
center vid landets universitetssjukhus.
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ANTALET NYREGISTRERADE POTENTIELLA GIVARE
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ANTAL FORMEDLINGAR PER LAND
Ungern 1 st

Tjeckien 1 st

Schweiz 1st
Irland 1 st //7 Ryssland 1 st
Grekland 1 st — > \ T ——

Ruménien 1 st

Finland 1 st

Belgien 1 st J/

Australien 1 st / \

Spanien 2 st //§ —— Sverige 34 st
Italien 2 st ~

Holland 2 st

Frankrike 3 st ,

Norge 4 st
England 4 st ———

Tyskland 5 st —

USA19st —

Av de 84 forstagangsformedlingarna som utférdes under 2018 har 34 stycken formedlats inom
Sverige. Resterande férmedlingar har férdelats till USA och olika lander i Europa.
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Korrelationen mellan antalet bestéllda CT (Confirmatory Typing) och antalet férmedlade enheter av benméarg/
blodbildande stamceller &r tydligt positiv.
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RAKENSKAPER | KORTHET

(TSEK) 2018 2017
RORELSENS INTAKTER

Férmedlingsverksamheten 28 007 22 052
Nyttjade bidrag for rekrytering 3 881 9 690
Ovriga intakter* 1404 2133
Summa intékter: 33 292 33 875
KOSTNADER

Soknings- och férmedlingskostnader -13 473 -12 395
Rekryteringskostnader -8 199 -9 690
Ovriga kostnader inkl. personal -10 842 -11 572
Summa rérelsekostnader: -32514 -33 657
RORELSERESULTAT 778 218
Avskrivningar -45 -47
Finansnetto -733 -171
REDOVISAT RESULTAT** 0 0

* Ovriga intakter avser huvudsaklingen finansiering fran viavnadsradet avseende donations-

framjande informations- och kommunikationsaktiviteter.

** Positivt resultat aterfors till verksamheten.
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Forvantad verksamhet 2019

Fortsatt stort inflode av nya och unga givare

Trenden fran de senaste dren med ett fortsatt stort inflode av nya givare forvantas
fortsdtta under 2019. De fortsatta informationskampanjerna kring Tobiasregistret
och donation av blodstamceller forvintas resultera i 6kad kunskap om blodstam-
celler och fler anmalningar.

Fordjupning i relationen till SHL

En viktig del i registrets arbete med att nd ut till unga vuxna dr registrets satsning pa
ett samarbete med idrotts-Sverige under parollen ”Kampen for livet”. Under hosten
2019 fortsatter vi vart samarbete med hockey-Sverige, SHL och de enskilda
klubbarna. Det fortsatta samarbetet giller sisongen 2019/2020. Kampanjen kommer
att spridas till supportrar, damlag och klubbarna i Allsvenskan och lagre serier.

Ny relation med fotbollssverige

Tobiasregistret har en fortsatt intressant dialog med Svensk Elitfotboll om att

ta "Kampen for livet” vidare in i fotbollsallsvenskan och superettan. Detta
samarbete har blivit lite fordrojt da SEF byter bade mediekanal och huvudsponsor
under hosten 2019. Ett bra samarbete med fotbollen kommer att leda till storre
kannedom om registret och fler registrerade unga potentiella givare. Eftersom SEF
i nuldget diskuterar ett storre engagemang i Tobiasregister avvaktar registret med
att prata samarbete med enskilda klubbar. Samma sak giller for Futsal, vilket ar
en variant av fotboll som spelas pa en mindre spelyta med firre utespelare och
dar cirka 70 % av spelarna har utlindsk bakgrund. Férhoppningsvis kommer
samarbetet igdng under 2020.

Film &r bast pa bio

Filmstudenter pa Hogskolan i Dalarna producerar filmen ”Min kira bror” som
Tobiasregistret kommer att forsoka fa biograferna att visa under 2019. Om inte
kommer filmen att anvindas i sociala medier och lanseras hosten 2019.



Nyhetsbrev

Under 2019 ska Tobiasregistret fortsiatta med nyhetsbrev till sina registrerade
givare. Utskicket syftar till att hdlla registrerade givare underrittade om aktuella
aktiviteter. Nyhetsbrevet ar dven en bra kanal for att pAminna om vikten av att
vara med i registret, samt att stdlla upp som givare den dag det blir en traff.

Information till regioner och Landsting

Under 2018 informerades regioner och Landsting om verksamheten och behovet
av fortsatt ekonomiskt stod. Under 2019 kommer arsredovisningen och informa-
tionsbrev att skickas i samband med faktura.

Fortsatt samarbete med blodcentraler

Under 2019 kommer samarbetet med Blodcentralerna att fortsitta. Utskick av
broschyrer, affischer och eventuellt filmer erbjudas till de blodcentraler som ar
intresserade.

Séakra kapacitet for stamcellsskord

For formedlingsverksamheten kommer det under 2018 paborjade arbetet med att
sakra framtida kapacitet pa stamcellslab och skordecenter vid landets universitets-
sjukhus att fortsdtta. D4 antalet skordar berdknas 6ka i takt med registrets
expansion och fortsatta kvalitetsutveckling ar detta arbete viktigt for registrets
framtida utveckling.

Arbete med inférande av kvalitetsledningssystem
Verksamheten kommer under 2019 att slutfora forberedelsearbetet infor en
certifieringansokan gillande den standard som faststallts av WMDA.








