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Bakgrund

Tobias Registret ar det svenska registret for potentiella givare av blodstamceller. Genom registret
finner sjukvarden de svenska givare, som varje ar rdddar liv bade har och utomlands. Liknande
nationella register finns pd manga hall i varlden. Sitt namn har registret fatt fran Tobias, som avled i
en svar blodbristsjukdom, bara 17 ar gammal. Sjukvarden lyckades aldrig hitta den givare av
blodstamceller som skulle ha kunnat radda hans liv. Sedan starten 1992 har mer dn 750 allvarligt
sjuka patienter fatt nya stamceller och hopp om livet tack vare givare i Tobias Registret.

Vid uppstarten av registret stod Stockholms ldns landsting och Tobias Stiftelsen till lika delar for
finansieringen. Tobias Stiftelsens finansiella bidrag avsag ett lan som Stockholm lans landsting
kontinuerligt betalade av fram till 2006. Utdver att Stockholm I&ns landsting darmed finansiellt
ansvarat uppbyggnaden av registret ansvarade man ensamt for finansieringen av driften under flera
ar. Sedan 2009 bidrar samtliga landsting och regioner solidariskt till finansieringen av driften pa
rekommendation av styrelsen for Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). Tobias Registret forvaltas
och administreras av Stockholm Care AB, som ar ett av Stockholms léns landsting heldgt bolag.

Verksamhetsidé och Vision

Syftet med verksamheten &r ytterst att radda liv genom att ge allvarligt sjuka patienter i behov av
allogen stamcellstransplantation 6kade majligheter att hitta en obesldktad, HLA identisk givare av
blodstamceller. Patienterna lider oftast av maligna blodsjukdomar, metabola sjukdomar eller ndgon
immunbristsjukdom och har inte funnit nagon lamplig givare inom den ndarmaste familjen. Mer an 70
% av alla patienter hittar ingen besldktad givare och darmed ofta helt beroende av att hitta en
passande obesldktad givare via nationella register som Tobias Registret.

Tobias Registrets vision lyder:

“Tobias Registret riddar liv genom att erbjuda svenska och internationella patienter i behov av
blodstamcellstransplantation tillgdng till nordens mest hégkvalitativa och véilkénda register med
potentiella givare av blodstamceller.”

| verksamhetsansvaret ingar att standigt rekrytera nya potentiella givare av blodbildande stamceller.
Darutdver ingdr det i ansvaret att tillse att registret har och dver tid upprétthaller en hog kvalitet.
Viktiga kvalitetsmatt som maéter ett registers kvalitet ar bland annat tillgdngen till unga givare (givare
< 30 ar), tillgdngen till manliga givare, kvaliteten pa givarnas HLA-typning samt givarnas vilja att
fullfolja en donation nér sa blir aktuellt. | enlighet med den strategi som beslutades om 2012 har
registret under de senaste aren lagt stort fokus pa att forbattra dessa kvalitetsmatt.

| verksamhetens uppdrag ingar dven att administrera olika typer av sdkningar i Tobias Registret och i
utldndska register gillande svenska och utlandska patienter pa forfragan fran svenska sjukhus och
utlandska register/sjukhus. Darutéver ombesorjer Tobias Registret dven utdkad vavnadstypning och
bekriftande typning (S.k. Confirmatory Typing - CT) pa tankbara donatorer efter bestéllning fran
svenska och utldndska register. Tobias Registrets medarbetare fungerar i detta sammanhang som en
koordinerande lank under hela processen.

Drygt 790 st. svenskar har genom aren fatt majlighet att donera benmarg eller blodbildande
stamceller via Tobias Registret och ddrmed kunnat ge svart sjuka personer, i Sverige och varlden
over, chansen till dverlevnad och ett friskt liv.

Tobias Registret bedriver sedan manga ar ett samarbete med den Nationella biobanken for
navelstrangsblod vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg. Samarbetet innebar bland annat



att biobanken erbjuds méjlighet att lagga in sina navelsstrangsenheter i Tobias Registrets databas
och ddrmed gora dem sokbara internationellt. Totalt var 3 734 st. enheter fran biobanken inlagda i
Tobias Registret per den 31 december 2014.

Tobias Registret bedriver sedan 1 Mars 2013 sin verksamhet pa Sabbatsbergs Sjukhusomrade i
samma lokaler som Stockholm Care AB.

Behovet av ett stort svenskt register

Registret startades 1992 med malet att ha totalt 40 000 stycken potentiella givare. En siffra som 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 ndtt malet om 40
000 stycken givare i registret. Detta innebar att registret i stort sett stdngde méjligheten for nya
givare att anmadla sig under aren 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 alder eller annan orsak.
Kannedomen om registret har saledes minskat och medaldern 6kat ar fran ar.

Ny kunskap om genotyper och den stora variation av potentiella kombinationer som finns, gor att
den tidigare berdkningen om ett nationellt svenskt register omfattande 40 000 givare blivit forlegad.
Argumenten som talar for betydelsen av ett vasentligt storre svenskt register for givare av
blodstamceller dr flera:

e Sverige ar idag en nettoimport6r av blodstamceller fran andra lander. For att i hogre
utstrackning kunna tillgodose det svenska behovet av blodstamceller behdver Tobias
Registret bli storre och rekrytera betydligt fler nya och unga givare.

e Fordelarna for patient och vardgivare av att bade patient och donator dr svenskar skall inte
heller underskattas.

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

e Trots ett omfattande internationellt samarbete kring s6kning och matchning av givare ar det
uppskattningsvis 25 - 30 % av alla patienter som aldrig hittar en matchande donator. Varje ny
givare innebar i praktiken en ytterligare mojlighet att fa till en positiv matchning mellan en
patient och en givare.

e Genom globaliseringen och 6kad rérlighet 6ver granserna blir det dessutom bara fler och fler
mdjliga kombinationer som uppstar, varpa ett kontinuerligt inflode av nya unga givare med
olika bakgrund kommer att behovas.

Mal och strategi

Ar 2012 beslutade styrelsen och den nya ledningen om en ny langsiktig malsattning och strategi for
Tobias Registret i syfte att uppna det Gvergripande malet om att kunna ge fler svenska patienter
chansen till ett nytt och friskt liv.

Den langsiktiga malsdttningen innebdr att Tobias Registret dver 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 Iag
medelalder

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

Strategin for att na det langsiktiga malet innebar att Tobias Registret:

e skall fokusera pa nyrekrytering av givare i huvudmalgruppen 18 — 30 dr med tonvikt pa mén

e skall utveckla registreringsprocessen for att 6ka tillgdngligheten och forenkla for nya givare
att registrera sig

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

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

e skall férstiarka kommunikationen och relationen med befintliga givare for att forstarka
ambassaddrskapet och viljan till donation

Finansiering

Vid uppstarten av registret stod Stockholms lans landsting och Tobias Stiftelsen till lika delar for
finansieringen. Tobias Stiftelsens finansiella bidrag avsag ett Ian som Stockholm lans landsting
kontinuerligt betalade av fram till 2006. Utover att Stockholm ldns landsting ddarmed finansiellt
ansvarat uppbyggnaden av registret ansvarade man ensamt for finansieringen av driften under flera
ar. P4 grundval att Tobias Registret dr en nationell angeldgenhet fattade sjukvardsdelegationen vid
Sveriges Kommuner och Landsting beslut (SKL) ar 2009 beslut om att rekommendera samtliga
landsting och regioner att solidariskt bidra till finansieringen av driften. Den forsta
rekommendationen bérjade gilla fran och med halvarsskiftet 2009 och innebar att varje landsting
och region skulle Iimna ett driftsbidrag motsvarande ett visst antal 6ren per invanare och ar.
Rekommendationen har fornyats vart 3:e ar.

Det l&ngsiktiga malet avseende finansieringen dr att verksamheten dver tid ska uppna en hog grad av
sjalvfinansiering och dirmed minska beroendet av offentliga driftsbidrag. Strategin for att uppnd
detta &r 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 vdsentligen 6ka antalet
soékningar i registret och férmedlingar av blodstamceller. Med ett 6kat antal formedlade
blodstamcellsenheter kommer Tobias Registret i hdgre grad att potentiellt kunna radda fler liv
samtidigt som intakterna fran formedlingsverksamheten kan 6ka och ddarmed minska beroendet av
en sarskild offentlig driftsfinansiering.

For personer mellan 18 och 39 ar &r det for narvarande kostnadsfritt att anmala sig som givare till
registret. Personer dver 40 ar behéver daremot delfinansiera sin egen typning genom att betala en
avgift om 500 kronor.



Internationellt

Tobias Registret dr ett av manga register for potentiella blod
stamcellsgivare i varlden. Alltfler lander fler lander runt om i
vdrlden startar upp nationella register, vilket gor att vi bara blir
fler och fler register och givare som ingar i det internationella
natverket. Under mars manad 2015 rédknar man med att dver 25
miljoner frivilliga givare och navelstrangsenheter finns
registrerade i nagot register runt om i varlden enligt den
internationella organisationen Bone Marrow Donors Worldwide
(BMDW) som startade sin verksamhet i Leiden, Holland 1989.
Sedan dess har 6ver 250 000 st. donationer av blodstamceller
gjorts och potentiellt 100 000-tals liv har kunnat raddas tack
vare det arbete som utfors av dessa register.

Tobias Registret ar medlem av World Marrow Donor Association

(WMDA) och sedan 2011 dven i det av WMDA initierade Europeiska samarbetet mellan mindre- och
medelstora register kallat GEMS. Inom ramen for WMDA sa samarbetar registren kring utveckling av
gemensamma processer, standards och IT-I6sningar. WMDA har dessutom utarbetat en standard for
ackreditering av blodstamcells register. Tobias Registret har som mal att bli ackrediterade enligt
WMDA standarden senast 2016.

Tobias Registret dr dven medlem i European Matching and Donor Information System (EMDIS).
EMDIS erbjuder de anslutna registren en internationell portal via vilken de kan gora s6kningar i
varandras register efter passande obeslaktade potentiella givare av blodbildande stamceller och
navelstrangsblod.

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

Verksamhetens utveckling under 2014

Under 2014 har ledningen arbetat fram langsiktiga strategier och formulerat mal for verksamheten som
verkar for en hogre grad av sjalvfinansiering av verksamheten. Da registret ses som en nationell
angelagenhet erhalls sedan 2009 efter rekommendation fran Sveriges Kommuner och Landsting (SKL)
frivilliga driftsbidrag fran Sveriges regioner och landsting for rekrytering av nya potentiella givare.
Rekommendationerna fran SKL beslutas vart tredje ar, nuvarande beslut om rekommendation fran SKL
om frivilligt bidrag &r pa 43 6re per medborgare och ar I6per ut under férsta halvaret 2015. Samtliga
regioner och landsting utom ett har foljt rekommendationen. Fram till 2013 nyttjades inte driftsbidragen
fullt ut utan ackumulerades for att tacka framtida rekryteringskostnader. Med nuvarande
rekryteringstakt berdknas bidragen enligt nuvarande rekommendation racka ar 2015 ut.




Konkret innebir strategin att bli ett i hogre grad sjalvfinansierat register ut pa att 6ka 6verskottet fran
s6knings- och formedlingsverksamheten. For att na dit var tidigare (fram till 2013) strategin att
tredubbla antalet potentiella givare fran ca 42 000 st. till ca 120 000 st. Nya forskarrén har dock medfort
att fokus istéllet ligger pé att framfor allt 6ka antalet potentiella givare i dlder 18-30 ar fran ca 11 300 st.

till ca 30 000 st. senast vid utgdngen av 2018. Fokus skall dven ligga pa att 6ka andelen méan i

aldersgruppen 18-30 ar, da dessa har tre ganger sa stor chans

att bli valda som lamplig blodstamcellsgivare vid en traff Aktuell ldersfordelning i Tobias Registret
jamfért med en kvinna i samma alder. En kvinna i aldern 18 -30
< L. . . . . ) i Mén Kvinnor Totalt
ar har i sin tur en vasentligt hogre sannolikhet att bli vald vid en 18-25 ar 1367 4739 6106
s BF e 55 g N ° . . 26-35 ar 3009 7643 10 652
traff jamfort med en dldre givare. Medelaldern i registret har 64T & A 1BE emnn 1A
sjunkit fran 46 ar 2011 till 44 ar 2014, utan de senaste arens 46-55 ar 8192 10184 18376
. R o X R >55 ar 2953 3561 6514
insatser hade medelaldern per 2014 uppgatt till 49 ar. Andelen Summa 19676 34436 54112

potentiella givare i aldern 18-30 ar har under samma period

Okat fran 5,2% till 23%. Den positiva
utvecklingen géllande antalet nya givare
framforallt i dlder 18-30 ar ligger i linje
med Tobias Registrets strategiska plan. Vi
ser dock fortfarande att det ar
overvagande kvinnor som ar mer benagna
att anmala sitt intresse for att bli potentiell
givare av benmarg/blodbildande
stamceller, andelen kvinnor har de senaste
aren legat konstant pa ca 70%. Med en
dylik tillvaxt och foryngring av registret
under de kommande aren skulle basen av
givare i registret vara sa stor och
kvaliteten sa hog att registret skulle kunna
formedla sa pass manga stamcellsenheter
att det skulle kunna vara ett i huvudsak
sjalvfinansierat register.

Avseende kvalitet har den upphandling av
nytt typande labb i USA genom GEMS som
gjordes 2013 mojliggjort att samtliga nya
givare alltid typas med en mycket hog
kvalitet. Nu har ca 75 % av givarna en
typningskvalitet som ar battre an eller
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minst lika med en Klass Il (HLA ABDR) typning. Ar 2011 hade endast ca 60 % av givarna i registret en
Klass Il typning eller battre. Bytet av typande labb har férutom férbdttrad kvalitet &ven inneburit
vasentlig effektivisering pa kostnadssidan. Tre nya potentiella givare kan nu typas till samma kostnad

som en tidigare.

Satsningar pa utveckling och férenkling av registreringsprocessen (digitalisering) som gjordes under
2013 har gett gott resultat, i stort sett samma personalstyrka som fram till 2012 hanterade ndgra
hundra nya potentiella givare per ar kunde under 2014 har hantera inflddet av 6ver 11 000 st. nya
potentiella givare. Aven 6vergangen fran blodprov till salivprov vid HLA typningen har medfort

vasentligt effektiviserade processer.




Information och kommunikation

Tobias Registret har under dren haft sma medel att satsa pa informationsspridning och
kommunikation. Fér att kunna kommunicera med framforallt nyckelgruppen 18-
30 &ringar anvinder sig registrets anstdllda av en Facebooksida. Facebooksidan
har 6ver 17 000 st. féljare och varje uppdatering genererar hundratals delningar
och ”likes”. Aven Tobias Registrets webbplats anvands for att ge intressenter
relevant information. Webbplatsen byggdes senast om under 2013 pro-bono av
studenter vid en KY utbildning. Under hosten ldmnades i en ansékan om medel in
till Vavnadsradet. Ansokan avsag medel fér informations- och kommunikationsinsatser gallande
Tobias Registrets verksamhet. | december fattade Vavnadsradet beslut att bevilja ansékan géllande
informationsinsatser om 6,4 Mkr under &ren 2015 och 2016. Beslutet &r villkorat av att Tobias
Registret sakrar sin fortsatta finansiering genom att beslut fattas av SKL gdllande fortsatt driftsbidrag
fran landets regioner och landsting. Knappt hilften av de av Vavnadsradet beviljade och reserverade
pengarna kommer att betalas ut under 2015 och resterande betalas ut under 2016. Ett av de
beviljade informationsprojekten under 2015 blir utvecklingen av en ny webbplats.

e

Gilla oss pa
facebook

Rekryteringsverksamheten

For att anmala sig som potentiell givare behdver man vara 6ver 18 ar och vasentligen frisk. For
personer mellan 18 och 39 ar r det for ndrvarande kostnadsfritt att anmala sig. Personer dver 40 ar
ir ocksa vialkomna att anmala sig till registret, men for dessa utgar en avgift om f n 500 kronor som
delfinansiering av kostnaden for typningen. Man finns kvar i registret tills det ar man fyller 60 dr. Nar
Tobias Registret bildades i bérjan pa 90-talet gjordes bedémningen att 40 000 st. potentiella givare
var ett lampligt antal fér att man skulle finna passande givare &t de patienter som var i behov av
donatorer. Sedan dess har kunskapen om férekomsten och variationen av olika vavnadstyper 6kat
enormt. Det gér idag inte att sitta ett specifikt mal for hur ménga givare som skulle behovas i
registret. Vi kan dock idag konstatera att det behdvs langt fler @n 40 000 st. potentiella givare for att
vi ska ha en rimlig chans att hitta passande donatorer till alla de patienter som behéver. Framfor allt
ar behovet av unga givare mycket stort och da sdrskilt unga manliga givare.

Registret uppdateras kontinuerligt med nya givare. Inflodet av nya givare &r viktigt bade for att 6ka
det totala antalet givare men ocksé for att ersatta den naturliga avgdngen som sker nar givarna har
passerat 60 ar.

Kiannedom om och intresset for att anmala sig som givare till Tobias Registret har gladjande fortsatt
att 6ka under aret. Detta trots att det liksom tidigare ar saknats finansiellt utrymme fér att
genomfdra informations- och kommunikationsinsatser riktade mot allmanheten. Istdllet ar det liksom
under 2013 framfor allt den fortsatt

hoga aktiviteten runt registrets Antalet nyregistrerade potentiella givare
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2014 jamfort med 4 398 st. fér 2013. Antalet nyanmélda potentiella givare i alder 18-30 dr uppgar
2014 till 7 063 st. jamfért med 2 710 st. 2013. Den positiva utvecklingen géllande antalet nya givare
framforallt i &lder 18-30 &r ligger i linje med Tobias Registrets strategiska plan. Under 2014 har 1 270
st. lamnat registret pa grund av att de fyllt 60 ar och ddrmed skrivs ut ur registret.

Séknings- och férmedlingsverksamheten

Tobias Registrets soknings- och
formedlingsverksamhet har under 2014
utvecklats positivt. Den positiva
utvecklingen beror pa arbetet med
nyrekrytering och forbéattrad kvalitet i
registret. Antalet formedlade enheter av
benmarg/blodbildande stamceller
(forstagangsgivare) fran det egna
registret har 6kat fran 25 st. 2013 till

39 st. 2014. Under 2014 har en givare
lamnat benmérg en andra gang och 3 st.
givare lamnat blodbildande stamceller
(PBSC) en andra gang. Dartill har registret
formedlat 9 st. enheter av
navelstrangsblod 2014 jamfoért med 5 st.
under 2013. Totalt [dmnade 176 st.
potentiella givare blodprov for s.k.
Confirmatory Typing (CT) 2014 jamfort
med 121 st. 2013.
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Mirg fran hoftledskammarna PBSC

Nir Tobias Registret bildades transplanterade man alltid benmirg som samlades in fran de bakre
héftledskammarna. Under senare ar har det blivit allt vanligare att samla in blodbildande
stamceller direkt ur blodet, perifera stamceller (PBSC).

Korrelationen mellan antalet bestillda CT och formedlade enheter av benmarg/blodbildande
stamceller &r stark. Utvecklingen sedan 2012 har varit positiv.
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Av de 39 st. forstagangsformedlingarna utférda under 2014 &r 23 st. férmedlande inom Sverige.
Resterande del ar fordelade framst pa USA och europeiska ldnder.

Antal férmedlingar per land

' 0 USA 8st.
\ Frankrike 1st.
@ Sverige 23 st.
@ETyskland 2 st.
@ Storbritannien 4 st.
B Spanien 1 st.

O Turkiet 1 st.

Forvantad verksamhet 2015

e Fortsatt stort infléde av nya och unga givare
Trenden fran de senaste tva aren med ett fortsatt stort inflode av nya givare férvantas

fortsatt under 2015.

e Fdrnyad och beviljad ans6kan om driftsbidrag fran SKL
Beslut géllande det nuvarande driftsbidraget I6per ut i juni 2015. Att erhalla beslut om
fortsatt stéd fran regioner och landsting fram till och med 2018 &r helt avgérande for att
registret ska kunna nd malen om en i huvudsak sjalvfinansierad verksamhet fran 2019 och
framat.

e Produktion av informationskampanjer och ny hemsida
Som ett led i Vavnadsradets beviljade medel kommer mycket arbeta att dgnas at produktion
av ny webbplats samt mycket tryckt och digitalt informationsmaterial. Vdvnadsradets medel
ar beroende av ett fortsatt stod fran Sveriges regioner och landsting.

e Uppstart och arbete med inférande av kvalitetsledningssystem
Arbete med att utforma ett kvalitetsledningssystem som leder till ackreditering enligt WMDA
standard kommer att fortlopa under hela 2015.




Personal

Tobias Registret har en medicinskt ansvarig lakare anstélld pa halvtid, tva koordinatorer anstéllda pa
heltid samt en koordinator anstélld som timvikarie. Ledning, administration och IT skots av
Stockholm Care AB. Verksamhetsansvarig for Tobias Registret &r Michael Nordh Grate.

Rakenskaper i korthet 2014

(TSEK) 2014 2013
Rorelsens intdkter

Formedlingsverksamheten 14771 11370
Nyttjade bidrag* 8089 4335
Ovriga intikter 169 191
Summa intékter: 23029 15 896
Kostnader

Direkta s6knings- och -8028 -6 257
férmedlingskostnader

Direkta rekryteringskostnader -8 089 -4 335
Ovriga kostnader inkl. personal** -6763 -5252
Summa rérelsekostnader: -22 880 15 844
RORELSERESULTAT 149 52
Avskrivningar -41 -27
Finansnetto -108 -77
REDOVISAT RESULTAT 0 -52

*Nyttjandet av bidrag fér rekrytering av nya potentiella givare har 6kat i takt med det hogre inflédet. Per den 31 december
finns 7,3 MSEK ackumulerade fér att tdcka direkta rekryteringskostnader under 2015. Ytterligare ca 2 MSEK kommer enligt nu
gillande frivilliga rekommendation fran SKL kunna faktureras ut under forsta halvaret 2015.

*%*2014 har belastats med engdngskostnader om 1 150 TSEK géllande nensionsskuld till registrets anstallda.

Snabbfakta Tobias Registret per 31 december 2014
v' 54112 st. registrerade potentiella givare av blodstamceller
v' 3734 st. registrerade enheter navelstrangsblod

v' 11 869 st. nyregistrerade potentiella givare av blodstamceller och dartill 557 st. nya
enheter navelstrangsblod

v/ 12 516 st. (23 %) potentiella givare var yngre an 30 ar

40 042 st. registrerade givare (74 %) hade en HLA-typning motsvarande minst HLA ABDR
(klass 11)

v' 39 st. férmedlingar av benmaérg/blodbildande stamceller till forstagangstransplanterade
patienter, samt 4st. till andragangs-transplanterade patienter.
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