Verksamhetsber:iittelse 2023 for MOD- Mer organdonation

Ar 2023 har pa manga sitt varit ett ar av framgangar for MOD. For foreningen har vi lyckats
avsluta de projekt vi paborjat och lyckats samla in mer pengar én foregaende ar. Dessutom
beviljade Allmédnna Arvsfonden i februari MOD medel for att genomfora ett projekt riktat mot
ungdomar och unga vuxna som vintar pa organ eller lever med transplanterade organ.

I Donationssverige kan vi se stora fordndringar pa sdvil nationell, regional och lokal niva.
Under 2023 har fler personer fatt mdjlighet att donera organ efter sin dod &n nagot tidigare ar,
258 personer. Anledningen bakom detta &r bdde den nya lagstiftningen och att donation efter
cirkulationsstillestdnd (DCD) har implementerats 1 storre delen av landet. I hela Sverige ser vi
en Okning av antalet donatorer pd 25%. Det genomfordes ocksd rekordmanga
organtransplantationer, 906 stycken organ kunde transplanteras forra aret, varav 100 njurar tack
vare levande donatorer. Det var ocksd rekord i antal hjérttransplantationer (68 stycken),
lungtransplantationer (86 stycken, levertransplantationer fran avliden donator (198 stycken)
och njurtransplantationer (523 stycken varav 100 stycken med levande donator).

Samarbete for fler donatorer

I januari 2023 invigdes Regionalt Donationscentrum Vist, landets andra regionala
donationscentrum, och i Véstra Sjukvérdsregionen har antalet donatorer 6kat med nistan 30%
fran 2022 till 2023. MOD har under aret haft en kontinuerlig dialog med RDC Vist, dér vi bland
annat hjélpt till att ta fram ett underlag for DAL, DAS och DOSS infér medverkan i media.
Detta material kommer vi forsoka sprida nationellt.

I mars 1 ar deltog MOD vid det nationella donationsmdtet som holls under tvd dagar 1
Stockholm. Métet var mycket givande och resulterade i1 fina samtal och positiva méten.

I april sldppte MOD arsrapporten for 2023 “Organdonation — en rapport om regionala
forutséttningar”. 1 rapporten fick varje regionalt donationsansvarig ldkare och regionalt
donationsansvarig sjukskdterska sammanfatta donationsaret 2022 samt skriva om vilket fokus
regionen kommer ha framat de kommande aren. Rapporten skickades ut till verksamhetschefer,
samtliga intensivvardsavdelningar i Sverige och till sjukhusdirektdrer. Rapporten delades ocksa
1 MODs sociala kanaler och finns att 1dsa pA MODs hemsida.

MOD har I6pande under dret bevakat hur bdde implementeringen av den nya lagstiftningen och
DCD som donationsmetod fortloper inom intensivvarden. Vid slutet av 2023 hade DCD som
donationsmetod implementerats pa de flesta sjukhus med intensivvard och idag kvarstar enstaka
sjukhus som ska implementera DCD.

MOD har under aret deltagit vid samtliga méten med NAG Donation. Mot slutet av aret
arbetade NAG mycket tillsammans med Socialstyrelsen for att bista 1 deras regeringsuppdrag
att ta fram ett nationellt kunskapsstdd om donation samt nationell handlingsplan. Det arbetet
kommer fortgd under 2024. MOD har ockséd haft egna motet med NDC péd Socialstyrelsen.
Under donationsveckan hade vi vart forsta betalda samarbete med myndigheten.

Allmiinna Arvsfonden — Overlevnadsguiden

I mars i 4r beviljade Allméiinna Arvsfonden MOD projektstod for projektet Overlevnadsguiden
— konsten att bli vuxen som transplanterad”. Stodet dr beviljat fran forsta mars 2023 fram till
sista februari 2026. Projektet “Overlevnadsguiden — konsten att bli vuxen som



organtransplanterad” handlar om att stétta unga som véntar pa organ eller lever med ett
transplanterat organ.

Under 2023 har MODs fokus och arbete till stor fallit inom ramen for detta projekt. Projektet
har tagits vdl emot av savél de 1 malgruppen av professionen och av samarbetspartners inom
projektet. Inom ramen for projektet har MOD under 2023 genomfort fyra enkéter, en for
respektive malgrupp (14-17 ar, 18-25 ar, over 25 ar som blivit transplanterade innan fyllda 25
ar samt vardnadshavare till barn som &dr transplanterade). Under senvdren och sommaren
genomfordes totalt 24 djupintervjuer med representanter fran de fyra maélgrupperna. En
workshop for aldersgruppen 14-17 ar holls under hosten pd Huddinge universitetssjukhus
tillsammans med Astrid Lindgrens barnsjukhus. Under hosten spelades tva program in om hur
det ar att vara ung, védnta pa organ och leva som transplanterad, 14s mer om detta under stycket
”Donationsveckan”.

Projektet har lett till fina samtal, nya samarbeten och dven att professionen paborjat projekt for
att utifran resultat av enkiter och djupintervjuer férdndra information kring rekommendationer
och riktlinjer for kost- och levandsrad efter en transplantation. MOD har under vdren och hdsten
2023 deltagit vid flera traffar med professionen och samarbetspartners och presenterat projektet
och dess resultat fran enkdtundersokningar och djupintervjuer, bland annat for Svensk
Transplantationsforening och Fokus Patient. MOD har ocksa fétt forfrdgan av professor Anna
Forsberg om att gemensamt skriva en vetenskaplig artikel med utgdngspunkt fran projektet och
dess resultat.

Donationsveckan 2023

Under donationsveckan 2023 genomférde MOD &dven detta ar tva studioinspelningar, bagge tva
inom ramen for arvsfondsprojektet. Den forsta inspelningen handlade om hur det &r att vara
ung, vanta pa organ och leva som transplanterad. Det andra programmet handlade om relationen
mellan forilder, syskon och barn nir man fordlder till ett sjukt barn och sjdlva ér ett sjukt barn.
Bédda programmen séndes live och finns att se 1 efterhand pA MODs hemsida och andra digitala
plattformar. Utéver det tog MOD fram en kortare rapport ”Organdonation och transplantation
— sju spannande studier for att fler organ ska kunna doneras och fler liv ska kunna raddas och
levas”. Rapportens trycktes 1 400 ex och skickades ut till samtliga intensivvardsavdelningar,
transplantationscentrum och mottagningar som maoter personer som utreds for transplantation
eller dr transplanterade. I sociala medier lyftes dels forskningsprojekt och personliga beréttelser
skrivna av nérstaende till organdonatorer. MOD inledde ett samarbete med Socialstyrelsen dar
de kopte kommunikationsyta i MODs sociala kanaler under tre veckor (vecka 44-46). Ett
nyhetsbrev med fokus pa insamling skickades ut 1 samband med donationsveckan, samt 1300
mottagare fick postalt utskick med information om MOD samt en inbetalningsavi pa 200 kr.
MOD skickade ocksa ut sms till drygt 3700 mottagare innan, under och efter donationsveckan
med uppmaning att stotta MOD med en swishgéva.

Samarbeten

Under 2023 har MOD haft avtal om sponsring eller samarbete frdn Xvivo, Hansa Biopharma,
Devyser och Teva. MOD upplever att det dr relativt ldtt att nd ut till foretag och berétta om
MOD som organisation, men tyvérr svirare att etablera sponsringskontrakt. Detta beror delvis
pa att ménga foretag har Lif-avtal eller foljer de sponsringsavtal som Lif har tagit fram, vilket
gor det svart for dem att stétta MODs verksambhet.



MOD inledde ocksa samarbete med Socialstyrelsen dir de kopte mediautrymme pd MODs
sociala media kanaler, Facebook och Instagram.

Nyhetsbrev och sms-utskick
MOD har under aret skickat ut totalt 5 nyhetsbrev. I december skickades nyhetsbrev infor julen
ut, men uppmaning att stétta MODs verksamhet med en julgéva.

P4 julafton skickades sms ut till 3700 personer med hédlsning om god jul och att skdnka en
julgédva for att ingen ska behdva do 1 véntan pa nytt organ.

Artiklar om organdonation

Under 2023 publicerades det 6ver 1800 artiklar om organdonation i svenska tidningar, radio
och TV om organdonation. Det &r i snitt 5 artiklar om dagen och MOD omnimns, citeras eller
uppges som kailla 1 drygt 60 artiklar. Utover dessa artiklar har MOD hjilpt media med fakta,
kunskap och intervjuobjekt fran bade professionen och patienter till radio och TV till framst
donationsveckan, vecka 45.

Sociala media

MOD har fortsatt lyfta fram olika roster frdn transplanterade, personer pa vintelistan,
ndrstdende till organdonatorer och nirstdende till dem vars vintan pa organ blev for 1ang. Varje
vecka har vi delat en personlig beréttelse som fétt stor spridning via MODs egna kanaler. MOD
har idag har vi omkring 72 000 f6ljare pa Facebook och strax under 8 000 foljare pa Instagram.
Under 2023 hade MOD en riackvidd pa Facebook pd 650 00 naddda personer, vilket dr en 6kning
med 22,5% fran 2022. Réckvidden pa Instagram minskade med 16% till 87 000. Malgruppen
som foljer MOD bestar fortsatt till drygt 80% av kvinnor. De flesta dr mellan 35 - 64 &r och det
ar storstadsdominerat bland MODs foljare. Det gjordes 434 inlédgg under forra aret pa Facebook,
vilket dr en 6kning med 30 inldgg mot foregdende ar 2022. P4 Instagram gjorde MOD 310
inldgg under 2023. P4 Facebook hade MOD 74 000 interaktioner (likes, kommentarer mm), for
Instagram var den siffran 25 400.

Ovrigt
MOD har ocksd under 2023 arbetat fram nya rutiner for bland annat prioritering av arbeten,
arbetssitt, ekonomi och struktur for de anstédllda pA MOD.

Anstillda
MOD har under aret haft tre anstéllda, och styrelsen har under 2022 haft tre styrelseméten och
en arsstimma.

2024 och framit
MOD kommer fortsitta arbetet med projektet Overlevnadsguiden — konsten att bli vuxen som
transplanterad”. Under 2024 far MOD stdd for tva 75% tjénster for att arbeta med projektet.

Vidare kommer MOD ta fram ett material till intensivvarden, operation och anestesin som tack
for deras arbete under 2023. Detta material innefattar en rapport och affischer och det kommer
skickas ut 1 februari 2024. MOD kommer ocksé fortsitta bevaka hur utveckling av DBD- kontra
DCD-donatorer utvecklas och aktivt stotta den donationsansvariga intensivvardspersonalen 1
det arbete dér de behdver stdd och stéttning. Under varen och sommaren 2024 kommer MOD
genomfora en ny nuldgesanalys for att se hur MOD p4 bésta sétt kan stotta och fokusera arbetet
for att bidra till fler donatorer framdver.



Under flera ar kan vi noterat minskning av avtalet levande njurdonatorer. Under 2023 var det
endast 100 personer som donerade njure som levande donator. Rekordet dr 184 personer som
2011 donerade njure som levande donator. Det finns inte idag ndgon analys 6ver varfor antalet
levande njurdonatorer minskar. MOD kommer under forsta halvan av 2024 genomfora
enkdtundersokningar till dels levande donatorer som far dela med sig av sina erfarenheter och
upplevelser kring att donera njure, dels till de som velat donera njure, men inte gtt igenom som
donator och dels till professionen. Genom dessa enkdter hoppas MOD kunna pabdrja analys
och kartlaggning kring erfarenheter och upplevelser av levande donation. Vi har en dialog med
foretrddare fran transplantation dir vi diskuterar hur vi pa bésta sitt ska kunna nd ut med bade
enkéter och resultatet frn dessa.

MOD kommer under forsta kvartalet 2024 skicka ut informationsfolder och affischer till
samtliga landets vardcentraler.

Vi vill avslutningsvis passa pa att rikta ett stort tack till alla de personer som har stéttat MOD
under aret. Ett sdrskilt tack till alla personliga insamlingar som startats, vara manadsgivare och
de foretag, stiftelser och foreningar som stottar oss 1 vart arbete. Utan er skulle MOD inte finnas.



