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Indledning

Dansk Center for Organdonation arbejder malrettet pa at styrke
organdonationsindsatsen i Danmark gennem ny viden og g@get indsigt.
Vores mal er, at flere danskere kan tage aktivt stilling til organdonation. Det
kreever, at vi har indsigt i de faktorer, som pavirker den enkeltes
beslutninger og overvejelser omkring organdonation.

En ny politisk handleplan for organdonation fra juni 2024 indebaerer et lovforslag
om, at alle danskere fremover er ‘'omfattet’ af Organdonorregistret. Handleplanen
Feelles om at give livet tilbage indebzerer ogsa en massiv oplysningsindsats til
danskerne. For at kunne malrette kommunikationen og statte de enkelte borgere
bedst muligt, bidrager Dansk Center for Organdonation med indsigter i forhold til
saerlige hensyn og overvejelser hos forskellige grupper i befolkningen.

Denne rapport undersgger saledes, om der er seerlige udfordringer eller behov i
forhold til oplysning om organdonation til danskere med etnisk minoritetsbaggrund,
seerligt ikke-vestlige indvandrere og deres efterkommere. Malet er at skabe et
vidensgrundlag, som kan styrke og tilpasse indsatsen, sa flere danskere — uanset
baggrund — far den viden, de behgver for at kunne tage stilling til organdonation.

Spargsmalet er, om der er der seerlige opmaerksomhedspunkter eller forhold, vi
skal tage hgjde for, nar vi tilrettelaegger indsatser og informerer om organdonation
til borgere med etnisk minoritetsbaggrund?

Det spargsmal vil vi i denne rapport afdeekke for bedre at kunne tilrettelaegge
indsatser, som imgdekommer hele den danske befolknings behov for informationer
om organdonation.

En raekke personer har bidraget med input og perspektiver i afdeekningen og i
udarbejdelse af rapporten. Stor tak til Nina Halberg, Hanne Bess Boelbjerg og
Naveed Baig for perspektiver og indsigter i emnet samt Andreas Albertsen for
gennemlasning og feedback.
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Resumé

Baggrund og formal

Rapporten undersgger saerlige opmaerksomhedspunkter og behov i forhold til
oplysning om organdonation til borgere med etnisk minoritetsbaggrund i
Danmark.

Erfaringer fra andre lande i Europa er, at der er stor etnisk ulighed inden for
organdonation og transplantation: Bade i forhold til hvem der donerer organer, og
hvem der star pa venteliste til et nyt organ, hvilket kan vaere et problem, da
samme etnicitet kan have en betydning for organmatchet mellem donor og
modtager. Hermed tages der med rapporten fat i et centralt emne som lighed
inden for sundhed.

Malet med afdeekningen er at etablere et vidensgrundlag for at malrette
kommunikationsindsatser og styrke informationen om organdonation, sa flere
borgere uanset baggrund kan tage stilling til organdonation pa et oplyst grundlag.

Metoder

Der er valgt tre indgange til at afdeekke emnet: Nemlig 1) indsamling af erfaringer
og viden fra nzerliggende emneomrader, 2) udvalgte cases til eksemplificering og
3) et litteraturstudie, der primaert bidrager med udenlandske erfaringer

| rapporten skitseres farst en reekke demografiske, sociale og kulturelle faktorer,
der kan ggre sig geeldende, nar man skal forholde sig til sundhed i Danmark.

Der er i Danmark en voksende andel af borgere med ikke-vestlig baggrund.
Derfor er det relevant og aktuelt at forholde sig til, hvor og hvordan der er ulighed
i sundhed i Danmark. Her er begrebet 'sundhedskompetence’ centralt — nemlig
evnen til at forsta og handle pa sundhedsinformation — men nogle borgere med
etnisk minoritetsbaggrund oplever udfordringer, iseer i det digitaliserede
sundhedssystem. Her introduceres ogsa begreber som minoritetsstress og
merarbejde, der kan veere i spil som en konstant opmeerksomhed péa og
ngdvendighed af at bevise sit veerd, hvilket kan skabe grobund for ekstra
udfordringer i mgdet med sundhedsveesenet.

Indsigter

Pa baggrund af litteraturstudier, udenlandske erfaringer og input fra relevante
eksperter er seks tematikker blevet identificeret som vaesentlige for at forsta
holdninger, barrierer og adfaerd relateret til organdonation og gruppen af borgere
med etnisk minoritetsbaggrund.

De seks gennemgaende tematikker, der kan pavirke holdninger og beslutninger
om organdonation blandt borgere med etnisk minoritetsbaggrund, er:

e Viden og oplevelse af relevans: Mangel pa kendskab til organdonation
0og manglende repraesentation i kommunikationsmaterialer skaber afstand
og irrelevans.

e Religion, krop og dgdsopfattelser: Religigs usikkerhed, isser blandt
muslimer, og forestillinger om kroppens integritet efter dgden, udger
vaesentlige barrierer i udenlandske undersggelser.
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o Familiedynamikker: Familien kan spille en central rolle i
beslutningsprocessen, hvor yngre generationer ofte veegter eeldres
gnsker hgjere end egne holdninger.

e Tillid til sundhedssystemet: Mistillid til sundhedssystemet, herunder
frygt for uretfeerdig behandling, kan veere en barriere.

e Sprog og tilgeengelighed: Sproglige barrierer og begraenset digital
sundhedskompetence ggr det sveert for nogle borgere at navigere i det
danske sundhedssystem og forsta kampagner.

o Effektive interventioner: Interventionsstudier viser, at personlige og
lokale indsatser, der kombineres med massemedierede kampagner, er
mest effektive.

Konklusion og anbefalinger

Disse temaer danner grundlag for de konkrete anbefalinger i rapporten og peger
pa de kommunikative greb, der kan imgdekomme malgruppens behov — bade i
forhold til tematikkerne og i forhold til de sociodemografiske problematikker
omkring minoritetsstress, merarbejde og medborgerskab, der kan vaere pa spil.

Afdeekningen resulterer i 5 anbefalinger, der kan styrke
kommunikationsindsatsen til borgere med etnisk minoritetsbaggrund:

1. Lav oplysningsindsatser til malgruppen, der afspejler malgruppens veerdier og
baggrund — bade visuelt og sprogligt

2. Skab tillid gennem inddragelse af troveerdige formidlere og gennemsigtighed
om processerne.

3. Kombinér brede kampagner med malrettede, lokale indsatser.

4. Adressér kulturelle og religigse antagelser eller bekymringer i informationer
om organdonation

5. Leeg veegt pa familiens rolle som beslutningstager

Slutteligt foreslas, at der, for at realisere de anbefalede kommunikationsindsatser
og sikre en bredere indsigt i malgruppen, gennemfares kvantitative og kvalitative
studier, som kan belyse nuancer i malgruppens holdninger og barrierer i en
dansk kontekst. Samtidig kan pilotprojekter afprave de foreslaede indsatser og
sikre, at de tilpasses lokale behov.

Afdaekningen leegger saledes op til en differentieret og malrettet tilgang til
organdonation, der respekterer og anerkender de behov og udfordringer, som
borgere med etnisk minoritetsbaggrund kan sta over for. Optimalt set kan
malrettede indsatser vaere med til at hindre den ulighed i organdonation og
transplantation, som vi ser i andre europaeiske lande.

Ved at bygge bro mellem kulturelle, sociale og sundhedsmaessige faktorer kan
kommunikationsindsatser bidrage til at fremme aktiv stillingtagen til
organdonation pa et oplyst grundlag — og samtidig sikre en mere lige adgang til
at tage stilling til organdonation for alle borgere i Danmark.
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English resumé

Title: Organ Donation and Citizens with Ethnic Minority Backgrounds:
A literature and case-based analysis with recommendations for future
communication efforts.

Background and Aim

This report examines specific considerations and needs related to raising
awareness about organ donation among individuals with an ethnic minority
background.

Research from other European countries highlights significant ethnic disparities
in organ donation and transplantation, both in terms of who donates organs and
who is on waiting lists for transplants. This disparity is problematic as donor-
recipient ethnic compatibility can impact organ match success. Consequently,
this report addresses a critical issue of equity in healthcare.

The objective of this study is to establish a knowledge base to better target
communication efforts and enhance information about organ donation, enabling
individuals from all backgrounds to make informed decisions about organ
donation.

Methods

Three approaches were chosen to explore the subject: (1) gathering experiences
and knowledge from related fields, (2) selected case studies for exemplification,
and (3) a literature review primarily drawing on international experiences.

Key Insights

The report outlines key demographic, social, and cultural factors relevant to
healthcare in Denmark. The proportion of citizens with non-Western backgrounds
is increasing, making it timely and relevant to address health inequities both now
and in the near future.

A central concept in this context is ‘health literacy’—the ability to comprehend
and act upon health-related information. Some individuals with an ethnic minority
background face challenges in this area, particularly in a highly digitized
healthcare system. Concepts such as ‘minority stress’ and ‘overwork’ are also
introduced, highlighting the constant vigilance and need to prove one’s worth,
which can create an additional burden in navigating healthcare systems.

Based on literature reviews, international experiences, and input from relevant
experts, six themes were identified as crucial for understanding attitudes,
barriers, and behaviors related to organ donation:

e Knowledge and Perception of Relevance: A lack of awareness about
organ donation and underrepresentation in communication materials create
feelings of detachment and irrelevance.

e Religion, Body, and Perceptions of Death: Religious uncertainty,
particularly among Muslims, and concerns about the integrity of the body after
death are significant barriers identified in international studies.
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¢ Family Dynamics: Families play a central role in the decision-making
process, with younger generations often prioritizing the wishes of elders over
their own views.

e Trustin the Healthcare System: Distrust of the healthcare system, including
fears of unfair treatment, can deter engagement.

e Language and Accessibility: Language barriers and limited digital health
literacy hinder some individuals from navigating the Danish healthcare
system and understanding public health campaigns.

o Effective Interventions: Studies on interventions indicate that personalized
and localized efforts combined with mass-media campaigns are most
effective.

Recommendations
These themes form the basis for the report’s specific recommendations and
suggest strategies to address the needs of the target group:

1. Develop outreach initiatives that reflect the values and backgrounds of
the target audience—both visually and linguistically.

2. Build trust by involving credible messengers and ensuring transparency
in the processes.

3. Combine broad campaigns with targeted local initiatives.

4. Address cultural and religious assumptions or concerns in information
about organ donation.

5. Emphasize the family’s role in decision-making.

The recommendations could also address the broader sociodemographic
challenges of minority stress, overwork, and civic engagement.

Perspectives

Finally, the report recommends conducting quantitative and qualitative studies to
further explore the nuances of attitudes and barriers within the target group in a
Danish context. Pilot projects can also test the proposed interventions and
ensure their adaptation to local needs.

This study advocates for a differentiated and targeted approach to organ
donation that respects and acknowledges the unique needs and challenges
faced by individuals with ethnic minority backgrounds.

By bridging cultural, social, and health-related factors, communication efforts can
foster informed decision-making about organ donation while ensuring more
equitable access to the decision-making process for all citizens in Denmark.
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1. Baggrund

Afdaekningen er baseret pa erfaringer med ulighed i organdonation og
transplantation i andre europaeiske lande. Her skitseres ogsa kort den
valgte terminologi og centrale betegnelser i rapporten.

Erfaringer med ulighed i organdonation og

transplantation fra andre lande i Europa

Seerligt inden for organdonation og transplantation kan samme etnicitet hos donor
og modtager af organet betyde, at organet matcher bedre med den
transplanterede. Derfor er det ideelt for en optimal udnyttelse af donorpotentialet,
hvis der er samme diversitet blandt donorerne, som blandt de patienter, der star
pa venteliste til et nyt organ (Morgan et al., 2016, Bhopal, 2019).

Erfaringer fra andre lande i Europa er, at seerligt befolkningsgrupper, der er flygtet
eller immigreret fra ikke-vestlige lande,! i lavere grad end majoritetsbefolkningen
registrerer et ja eller et nej til organdonation og bliver organdonorer efter deres
dgd. De pargrende siger ogsa oftere nej, i de situationer, hvor de bliver spurgt om
at tage stilling til organdonation pa hospitalet pa vegne af et familiemedlem?.
Samtidig er etniske minoriteter overrepreesenterede pa ventelister til et nyt organ.®

Da vi i Danmark ikke registrerer etnicitet, har vi ikke tal pa, hvor mange med ikke-
vestlig minoritetsbaggrund, der rent faktisk har taget stilling til organdonation, hvor
mange der bliver donorer, nar de der eller hvor mange, med etnisk
minoritetsbaggrund, der star pa venteliste til et nyt organ i Danmark.*

Selvom borgere med etnisk minoritetsbaggrund er en heterogen gruppe med
mange forskellige baggrunde, tilhgrsforhold og forudsaetninger, fremgar det dog af
rapporter som Sundhed blandt borgere med etnisk minoritetsbaggrund
(Sundhedsstyrelsen 2023) og Integration — status og udvikling (Udlaendinge- og
integrationsministeriet 2024) at der i Danmark er samme tendens som i resten af

1 Opdelingen mellem vestlig/ikke-vestlig folger her Danmarks Statistiks definition, som
introduceres yderligere pa s. 12.

2] Storbritannien er samtykket til organdonation fra familier med etnisk
minoritetsbaggrund markant lavere end hos majoritetsbefolkningen i de situationer, hvor
familien skal tage stilling for den afdgde pa hospitalet. Samtykkeraten var i 2021 39 % for
etniske minoriteter og 70 % for hvide potentielle donorer, hvilket er lavere end aret for.
(NHS Blood & Transplant, 2022/2023)

3 Forskning peger pa betydelige uligheder inden for organdonation og transplantation
blandt etniske minoritetsgrupper i europziske lande. I Storbritannien oplever etniske
minoriteter forskelle i efterspargsel, adgang og ventetider pa transplantationer
(Randhawa & Gardiner, 2022). Lignende uligheder ses i Italien, hvor personer fadt uden
for Europa har mindre sandsynlighed for at modtage en nyretransplantation og oplever
darligere langsigtede resultater af transplantationer (Grossi et al., 2023).

4T Danmark kan vi registrere vores beslutning i Organdonorregistret via sundhed.dk. I
Organdonationsdatabasen, registrerer og monitorerer landets hospitaler antallet af
organdonorer i Danmark. Scandiatransplant registrerer donorer og transplantationer i
hele norden. Heller ikke her bliver etnicitet registreret. Besog evt. organdonation.dk for
tal og data for organdonation i Danmark.
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Europa: Nemlig at der er forskelle i sundhed, sygdom, trivsel og sundhedsadfeerd
mellem etniske minoritetsgrupper, seerligt fra ikke-vestlige lande, og
majoritetsbefolkningen i vestlige lande®.

Det er derfor relevant at undersgge netop gruppen af borgere med etnisk
minoritetsbaggrund.

Stillingtagen til organdonation kan i Danmark overordnet forega i to forskellige
situationer

Nar du som borger veelger at tage en aktiv beslutning, fgr du dar

| Danmark har danskerne mulighed for at registrere deres beslutning om
organdonation i Organdonorregistret via sundhed.dk, hvor de kan sige ’ja’, 'nej’ eller
‘'ved ikke’ til at donere deres organer efter daden.

Alternativt kan man udfylde et donorkort og beere det pa sig eller fortzelle om sin
beslutning til sin familie.

Pa hospitalet i den akutte situation

Hvis man ikke har taget stilling til organdonation far sin dad, kan de pararende blive
bedt om at tage stilling pa den afdgdes vegne. Det foregar pa hospitalet, og det er kun
ved nogle dgdsfald organdonation kan blive relevant at undersgge som en mulighed*.

Leaes mere om at tage stilling pa www.organdonation.dk

*For at organdonation kan blive en mulighed, n&r man dgr, skal man dg af en stor skade i hovedet og veere
indlagt pa en intensivafdeling, hvor respiratorbehandling muligger, at organdonation kan finde sted. Nogle
hundreder dar hvert ar pa denne made og far mulighed for at donere deres organer efter deres dgd.

5 Se fx Sundhedsstyrelsen, 2023 og Dansk Selskab for Folkesundhed, 2020
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Terminologi og betegnelser

Nar vi skal kategorisere og betegne befolkningsgrupper, er de forskellige
terminologier bade en historisk, social, politisk og etisk overvejelse veerd. Med
naerveerende afdaekning gnsker vi netop at skabe grobund for og hindre ulighed
inden for organdonation og transplantation — samtidig kan vi gennem sproget,
uforvarende, veere med til at opretholde og bekraefte netop denne ulighed.

Vi forsgger gennem denne rapport at vaere sa praecise i vores betegnelser som
muligt, men vi gar brug af betegnelser, som uneegtelig deekker over brede,
heterogene grupper, der bade kan veere indvandrere, arbejdsindvandrere,
efterkommere, flygtninge, asylansggere, familiesammenfarte m.fl.

Som vi udfolder i afsnit 4, ser man i Europa og Danmark saerligt en
sundhedsforskel i forhold til personer med baggrund i ikke-vestlige lande, hvorfor
denne gruppe Vil veere rapportens primaere fokus. Vi vil bruge samlebetegnelsen
"borgere med etnisk minoritetsbaggrund”, etnicierede minoriteter® eller
originallitteraturens terminologi, hvor det er relevant.

‘Ikke-vestlige lande’ bruger vi som betegnelse for lande, der ifalge Danmarks
Statistik er defineret som lande udenfor EU og associerede lande samt udenfor
Canada, USA, Australien og New Zealand (Danmarks Statistik, 2019).

6 Teoretikere inden for sprogfilosofi, postkolonial teori, feministisk teori og
diskursanalyse har leenge udforsket, hvordan magtstrukturer skabes og opretholdes
gennem sproglige konstruktioner af 'den anden'. Inden for forskning i etniske
minoriteter, migration og flygtninge peges der séledes pa, hvordan personer bliver
etnicerede, racialiserede eller minoriserede gennem sproget og de diskurser, der
dominerer i samfundet (Se fx Halberg, 2023 eller (Selvarajah, 2020)).
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2, Undersgogelsens formal

Med denne afdeekning vil Dansk Center for Organdonation understgtte
befolkningsoplysning pa et videnbaseret grundlag og optimal anvendelse
af donorpotentialet pa hospitalerne, sa donorerne, ideelt set, er lige sa
diverse som de patienter, der star pa venteliste til et nyt organ.

Formalet med afdaekningen er saledes at opna et vidensgrundlag for
forbedringstiltag p& organdonationsomradet, der inkluderer borgere med etnisk
minoritetsbaggrund, seerligt ikke-vestlige indvandrere og efterkommere.

Malet er, at afdeekningen kan danne afsaet for udvikling af relevant oplysning om
organdonation til malgruppen, sadan at endnu flere danskere bliver i stand til at
tage stilling til organdonation pa et oplyst grundlag.

3. Undersggelsesmetode

Emnet organdonation blandt borgere med etnisk minoritetsbaggrund kan
anskues fra mange forskellige fagdiscipliner og inden for forskellige
forskningstraditioner. En bred afdaekning kalder pa en tvaerfaglig tilgang
for at forsta de strukturer og tendenser, der er pa spil. Nedenfor
gennemgas undersggelsesmetode og analysetilgang i forhold til at
afdaekke emnet organdonation og borgere med etnisk minoritetsbaggrund.

Valg af undersggelsesdesign

Vi har valgt tre indgange til at afdeekke emnet: Nemlig 1) indsamling af erfaringer
og viden fra nzerliggende emneomrader, 2) udvalgte cases til eksemplificeringer
og 3) et litteraturstudie, der primaert bidrager med udenlandske erfaringer.

Da data for danskernes tilkendegivelser i Organdonorregistret fordeler sig pa
alder, kan og bopael’, kunne projektet med stor fordel suppleres med bade
kvantitative og kvalitative interviews med malgruppen i en dansk kontekst. Iseer
kvantitative undersggelser i forhold til denne malgruppe kan dog have
udfordringer med rekruttering og lav deltagelse®. Det har sdledes et omfang, der
ikke er inden for rammerne af naerveerende afdeekning, men eventuelt kan denne
rapport danne afseet for yderligere undersggelser, der kommer teettere pa
malgruppen i en dansk kontekst.

Dette geelder ogsa kvalitative indsigter fra en dansk kontekst — evt. bade borgere
med minoritetsetnisk baggrund, sundhedsprofessionelle og eventuelle pargrende
med minoritetsetnisk baggrund ville kunne bidrage med konkrete, nationale

7 Dansk Center for Organdonation formidler data fra Organdonorregistret. Besgg evt.
https://organdonor.dk/organdonation-i-tal/ for at se de eksisterende data.

8 Bade forskning fra ind-og udland rapporterer udfordringer ved at rekruttere og
fastholde etniske minoriteter i kvantitative studier.
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perspektiver pa holdninger og adfaerd i forhold til organdonation i Danmark. Dette
er fravalgt i neerveerende afdaekning, men bgr bestemt veere afsaet for yderligere
videnindsamling eller i udarbejdelse af konkrete indsatser.

Beslutningssituationen

Afdaekningen ser neermere pa holdninger og barrierer i registreringsprocessen,
hvor borgere kan veelge at tilmelde sig som organdonorer. Dette fokus handler
om den personlige beslutning om at registrere sig som donor. Men der opstar
0gsa en vigtig situation, nar de pararende skal tage stilling pa hospitalet, hvis den
afdgde ikke selv har gjort det. Her bliver organdonation pludselig en meget
konkret og akut beslutning, der kan afslgre vigtige aspekter af holdninger og
adfeerd. Begge disse perspektiver giver indsigter, der kan hjeelpe os med at
forsta og forbedre organdonationsindsatsen, og saledes er der i afdeekningen
indhentet perspektiver fra begge kontekster for stillingtagen.

De anbefalinger, der udledes af afdaekningen, er overordnet teenkt til at kunne
geelde for informationsindsatser og information til borgere — i befolkningen og i
den konkrete situation pa hospitalet.

Indsamling af erfaringer og viden

Med afseet i undersggelsesspargsmalet Hvilke behov, muligheder eller barrierer
har minoritetsetniske grupper med ikke-vestlig baggrund i forhold til oplysning og
viden om organdonation? har vi i den lgbende desk research sggt at afdeekke
relevant viden pa omradet i en dansk og skandinavisk kontekst for at belyse
emnet. Bade i forhold til organdonation og personer med etnisk
minoritetsbaggrund i de skandinaviske lande, men ogsa i forhold til greenselandet
omkring omradet organdonation.

Vi har:

e kontaktet organdonationsorganisationer; Stiftelsen Organdonasjon i
Norge, Socialstyrelsen i Sverige og HUS i Finland for at afklare, om de
arbejder med omradet eller malgruppen, hvilket ikke umiddelbart er
tilfeeldet.

e ud fra den Igbende erfaringsudveksling med danske lseger og
sygeplejersker, der arbejder med organdonation, sammenfattet
overordnede betragtninger, som kan bidrage i afdeekningen, og som ogsa
understattes i den udenlandske litteratur pa omradet.

e uden held i den indledende afdaekning s@gt perspektiver fra danskere
med minoritetsetnisk baggrund gennem Dansk Center for Organdonations
umiddelbare netveerk. Af ressourcemaessige arsager har vi valgt at afsta
fra en kvalitativ afdeekning og i stedet belyse dette perspektiv gennem
litteraturen, s& godt som det er muligt.

e afsggt greenselandet omkring organdonation og danskere med etnisk
minoritetsbaggrund gennem telefoninterviews med bl.a. Nina Halberg, der
I sit etnografiske ph.d.-projekt har undersggt lighed i sundhedssystemet
for etnisk minoriserede patienter og blandt andet introducerer begrebet
‘merarbejde’ (Halberg, 2023) og Hanne Bess Boelsbjerg, der er
religionsforsker ved Interacting Minds, Institut for Kultur og Samfund ved
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Aarhus Universitet. Hun har tidligere forfattet flere artikler med Naveed
Baig, der er forhenveerende hospitalsimam. Ogsa Morten Sodemans
(forskningsleder pa Indvandrermedicinsk Klinik ved Odense
Universitetshospital) leerebog Det du ikke ved, far patienten ondt af (2020)
har gennem patientcases og refleksioner givet et indblik i, hvad der kan
veere pa spil og ske i madet med det danske sundhedsvaesen.

Udvalgte cases til eksemplificering
| rapporten praesenterer vi eksempler fra Storbritannien og Danmark, hvor der har
veeret indsatser malrettet etniske minoriteter.

| Storbritannien har man bade politisk og klinisk arbejdet med etniske minoriteter
som en malgruppe og i Danmark er der eksempler pa kommunale
sundhedsindsatser inden for andre sundhedsomrader end organdonation.

Litteraturstudie

Vi har gennemfgart et litteraturstudie med en systematisk sggestrategi for at
afdeekke relevante tematikker inden for organdonation blandt etniske
minoritetsgrupper. Fokus har veeret at identificere centrale temaer og tendenser
0g sggningen tjener til en bred afdaekning snarere end at levere et udtgammende
videnskabeligt bevis.

Vores tilgang har saledes veeret fleksibel og tilpasset det specifikke formal med
rapporten, som er at udarbejde kommunikative anbefalinger. Vi har tilstraebt
stringens i udveelgelsen af litteratur, for at sikre at de centrale tematikker, der
fremkommer, er repraesentative og velunderbyggede. Et overordnet overblik over
inklusions- og eksklusion af litteratur kan ses i bilag 2.

Via forskningsbiblioteket pa Aarhus Universitet, Health, en del af Det Kongelige
Bibliotek, er der sggt fagfeellebedamt litteratur i relevante databaser, der afspejler
den gnskede tveerfaglige afdaekning.

Der er sggt i internationale databaser som PubMed; Embase; Psykinfo;
Sociological Abstract;Communication & Mass Media Complete.

| sggningen er falgende sggetermer anvendt: organ donation — ethnic minority —
immigrant — attitude. Sggningen er modificeret og tilpasset alt efter database, og
der er anvendt bade bloksggning, keedesggning, citatsggning og fritekst i
identificering af relevant litteratur om emnet for at opna en sa bred afdeekning
som muligt.

Sa@gningen har veeret afgreenset til publikationer inden for 2010-2024 for at
begreense litteraturmaengden samt for at fokusere pa den nyeste litteratur om
emnet.

| screeningsprocessen er hvert enkelt studie vurderet ud fra falgende kriterier:
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Figur 1: Screening af kilder

INKLUSION EKSKLUSION
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Sagningen resulterede i 230 resultater, hvoraf 34 blev leest i fuld leengde. Med
afseet i inklusionskriterierne er der inkluderet 13 publikationer i rapporten, inklusiv
en rapport fra NHIS af Morgan et al. 2016.

6 af studierne er kvalitative studier, 4 er kvantitative studier, 3 er litteraturstudier,
hvor 2 er systematiske reviews og 1 er et narrativt review (hvor sidstnaevnte
fglger en mindre stringent sggemetodik end det systematiske review, da
litteraturen i hgjere grad beror pa en subjektiv udveelgelse).

Geografisk kommer artiklerne fra Sverige, med 3 artikler af samme forfatter
(Krupic), 5 artikler fra Storbritannien, 3 artikler fra Spanien, 3 artikler, der bade
omhandler Nordamerika/USA og UK og/eller Canada. Rapporten fra NHIS er en
afrapportering og sammenfatning af tre studier, der bade inkluderer to reviews
samt flere kvalitative undersggelser og interventioner (bl.a. tre studier, der er
inkluderet). Se ogsa oversigten i bilag 1 over den inkluderede litteratur.

Til at perspektivere tematikkerne, der er identificeret gennem litteratursggningen,
har vi subjektivt udvalgt enkelte undersggelser og artikler, som ska@nnes at
bidrage med perspektiver fra andre relevante omrader. Det er bl.a.: sundhed.dk’s
kvalitative undersggelse af digital sundhedskompetence blandt etniske
minoriteter (2022), en teoretisk artikel, “One size does not fit all in organ donation
and transplantation: Targeting and tailoring communication for migrant and ethnic
minority populations” (2021), der gennemgar forskellige kommunikationsinitiativer
rettet mod etniske minoriteter i forskellige vestlige lande (primaert Storbritannien,
Spanien, Italien samt USA og Australien).

Derudover bidrager artikler af Hanne Bess Boelsbjerg og Navid Baig med
analytiske perspektiver i gennemgangen af de tematikker, som er fundet i
litteraturstudiet.

Metodisk er forskningsartiklerne meget forskellige og afspejler sdledes ogsa de
forskellige forskningstraditioner, der er afsggt i litteratursagningen. Saledes er

Organdonation.dk Side 16/67



Organdonation og borgere med Dansk Center
etnisk minoritetsbaggrund for Organdonation

bade systematiske reviews, surveys, kvalitative undersggelser og
interventionsstudier repraesenteret.

Der er i udveelgelsen af litteratur foretaget en reekke forbehold, som gennemgas
mere detaljeret i bilag 2.

Narrativ syntese af litteratur, indsigter fra

praksis og viden fra andre omrader

For at sammenfatte de centrale temaer pa tveers af den indsamlede litteratur og
indsigter fra en dansk kontekst har vi anvendt en narrativ syntese. Denne tilgang
involverer en kvalitativ sammenkobling af fund fra forskellige kilder, hvor vi har vi
fokuseret pa at identificere konsistente mgnstre og tematikker

Vi har bevidst valgt en metodisk tilgang, der balancerer mellem bredde og dybde
for at sikre, at vores fund kan anvendes til at udforme relevante
kommunikationsanbefalinger malrettet borgere med etnisk minoritetsbaggrund.
Samtidig erkender vi de begraensninger, der er forbundet med vores tilgang,
herunder de afgraensninger, vi har foretaget i forbindelse med litteraturstudiet, og
de ressourcemaessige valg, der har veeret ngdvendige i indhentningen af
kvantitative og kvalitative indsigter.

Lees flere refleksioner angaende valg og fravalg i undersggelsen i bilag 2.
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4. Demografiske, sociale og kulturelle faktorer i
sundhed og organdonation

Bade sociale, kulturelle og strukturelle faktorer pavirker organdonation og
sundhedskommunikation. Det er faktorer, som ogsa kan tages i
betragtning, nar man udvikler kommunikationsindsatser og tiltag pa
organdonationsomradet.

Befolkningsudvikling

Den 1. januar 2024 var der 600.531 personer i Danmark med oprindelse i ikke-
vestlige lande, heraf 298.109 fra MENAPT-landene® 1 11 |
Befolkningsfremskrivninger af aldersstrukturen blandt ikke-vestlige indvandrere
og efterkommere viser desuden, at der i de kommende ar vil blive markant flere i
malgruppen i alderen 50+. En aldersgruppe, hvor organdonation oftest bliver en
mulighed?? 13,

Befolkningsudviklingen i Danmark afspejler sdledes en stigende mangfoldighed
med en betydelig del af befolkningen, der har rgdder i ikke-vestlige lande. Dette
pavirker ikke kun aldersstrukturen og sundhedsomrader som organdonation, men
ogsa sociogkonomiske forhold, beskaeftigelse og levevilkar blandt indvandrere og
efterkommere. En stor del af indvandrere og flygtninge i Danmark har baggrund i
lande som Tyrkiet, Syrien og, senest, Ukraine, og der er tydelige forskelle i
beskeeftigelse og levevilkar blandt forskellige grupper.

Det er samtidig en befolkningsudvikling, som ogsa geelder for resten af Europa,
og seerligt Covid-19-pandemien gjorde det klart, bade i Danmark og andre lande,
at der var behov for en seerlig kommunikationsindsats for at na ud til dele af
befolkningen, som ikke i tilstraekkelig grad modtog eller forstod de offentlige
sundhedsmaessige budskaber. | Danmark reagerede Sundhedsstyrelsen pa
denne udfordring ved at etablere lokale samarbejder og initiativer, der forbedrede
kommunikationen til disse grupper*“.

9 Integrationsbarometer.dk

1o MENAP er en regional gruppering, som anvendes internationalt. Den inkluderer lande
fra Mellemgsten og Nordafrika (Syrien, Kuwait, Libyen, Saudi-Arabien, Libanon,
Somalia, Irak, Quatar, Sudan, Bahrain, Djibouti, Jordan, Algeriet, Forenede Arabiske
Emirater, Tunesien, Egypten, Marokko, Iran, Yemen, Mauretanien og Oman) samt
Afghanistan og Pakistand. I Danmark er Tyrkiet inkluderet - MENAPT — da landet spiller
en betydningsfuld rolle i Danmarks indvandringshistorie. Kilde: Udleendinge- og
Integrationsministeriet: "Status pé integration” 2022

11 Danmarks Statistik 2023

12 Antallet af indvandrere og efterkommere forventes at vokse mere end antallet af
personer med dansk oprindelse. Ifalge Danmarks Statistiks seneste
befolkningsfremskrivning vil indvandrere og efterkommere udgere 22 pct. i 2070 mod 15
pct. i dag.

13 T Danmark var 73% af donorerne saledes over 50 ar i 2023 (Scandiatransplant primo
januar 2024)

14 Se fx (Sundhedsstyrelsen, 2023) og Den Nationale Sundhedsprofil:
www.sst.dk/sundhedsprofilen
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Befolkningsudviklingen stiller saledes krav til sundhedssektoren om at tilpasse
kommunikationen til en mangfoldig befolkning. Det blev tydeligt under Covid-19-
pandemien, og det kan ogsa fa betydning for omrader som organdonation.

Fakta om befolkningsudviklingen i Danmark

Oprindelseslande

56 pct. af alle indvandrere og efterkommere med ikke-vestlig oprindelse har
oprindelse i 10 lande. Personer med tyrkisk oprindelse udggr den stgrste gruppe af
indvandrere og efterkommere i Danmark. De to naeststarste grupper udgares af
personer, som stammer fra Syrien og Ukraine og derneaest lande som Irak, Libanon,
Pakistan, Iran, Bosnien-Hercegovina, Afghanistan og Somalia.

Bopael i Danmark

Med en andel pa 22 pct. af befolkningen bor der relativt flest indvandrere og
efterkommere i Region Hovedstaden. | Region Nordjylland bor der feerrest med 10
pct. Blandt kommunerne har Ishgj Kommune den hgjeste andel indvandrere og
efterkommere med 44 pct., mens Rebild Kommune har den laveste med 7 pct.

Beskzeftigelse og uddannelse

Der er store forskelle i beskaeftigelse, uddannelse og gkonomisk status blandt
indvandrere og flygtninge i Danmark, afhaengigt af deres oprindelsesland og deres
grund til at immigrere til landet. Mens indvandrere og flygtninge fra lande som
Libanon, Somalia, Irak og Syrien ofte har lavere beskeeftigelsesfrekvenser, har
indvandrere og flygtninge fra Nederlandene, Ukraine og Litauen oftere et arbejde.
Uddannelsesniveauet varierer ogsa betydeligt; for eksempel har naesten halvdelen af
indvandrere, der er kommet til Danmark med erhverv som opholdsgrundlag, en lang
videregaende uddannelse, mens kun 10 % af dem, der har asyl som
opholdsgrundlag, har det samme.

Levevilkar

@konomisk set er det saerligt barn og unge fra ikke-vestlige lande, der lever i familier
med relativ fattigdom. Blandt 10-14-arige lever 38 % af indvandrere fra ikke-vestlige
lande og 15 % af deres efterkommere i relativ fattigdom, sammenlignet med kun 2
% af personer med dansk oprindelse. Dette viser en markant forskel i levevilkar
mellem forskellige befolkningsgrupper i Danmark.

Kilde: (Danmarks Statistik, 2023)
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Velkommen til velfeerd

Fokus pa (u)lighed
Madet med Danmark og det danske sundhedsveesen er ogsa et mgde med
forventninger til (eller et behov for) en reekke kompetencer for at kunne tilga
sundhedsydelserne.

Rapporter som Sundhedskompetence i det danske sundhedsvaesen
(Sundhedsstyrelsen 2022) og Sundhed blandt borgere med etnisk
minoritetsbaggrund (Sundhedsstyrelsen 2023) eksemplificerer et fokus pa og
behov for at mindske uligheden i sundhedsvaesnet. Ogsa rapporten GPS — Veje
til etnisk lighed i sundhed (Folkesundhed 2020) belyser sundhedsmaessige
udfordringer blandt borgere med etnisk minoritetsbaggrund i Danmark, og
preesenterer strukturelle og organisatoriske anbefalinger for at fremme etnisk
lighed i sundhed. Her pointeres ogsa, at sundhedsuligheder blandt etniske
minoriteter opstar pa grund af en kombination af individuelle, sociale, kulturelle
og strukturelle faktorer.

Pa omradet organdonation har ESOT (the European Society for Organ
Transplantation) udgivet et Manifesto, der skal age opmaerksomheden pa at takle
ulighed inden for organdonation og transplantation (European Society for Organ
Transplantation 2022). ‘Tackling Inequalities in Organ Transplantation: A
Pathway Forward’ (ESOT, 2022).

Her har szerligt Storbritannien har gennem mange ar arbejdet strategisk med
ulighed i organdonation og transplantation blandt etniske minoriteter. En central
del af Storbritanniens strategi er at sikre, at forebyggende
sundhedsinterventioner tager hensyn til de saerlige behov og udfordringer, som
etniske minoriteter star overfor. Dette omfatter oplysning og uddannelse af
offentligheden om organdonation, seerligt malrettet etniske minoriteter, samt
fokus pa "end-of-life-care”, sa den er kulturelt tilpasset.

Desuden har Storbritannien set en positiv udvikling i antallet af
organtransplantationer fra minoritetssamfund, hvilket tilskrives politisk
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anerkendelse og systematiske indsatser for at reducere uligheder (NHS Blood &
Transplant, 2022/2023)%

Eksempler pa strategier og initiativer for at f& mere lighed i
organdonation og transplantation i Storbritannien

| Storbritannien har man igennem flere ar arbejdet malrettet med at inkludere etniske
og religigse minoriteter i organdonation. Eksempelvis udarbejdede UK Organ Donation
Taskforce allerede i 2008 anbefalinger om at engagere multi-etniske og multi-
trossamfund i arbejdet med organdonation (Dep. Of Health, UK 2008a). Et vaesentligt
indsats har veeret at udanne sundhedsprofessionelle, herunder Specialist Nurses in
Organ Donation (SNODs), i kulturel kompetence. Dvs. de er uddannede i at
ima@dekomme tro og kultur, nar de taler med pararende om organdonation.

Derudover har man arbejdet bade politisk og i praksis med rammerne for
organdonation i forhold til etniske minoriteter, bl.a. gennem udformning af strategier pa
omradet. Fx:

e Taking Organ Transplantation Towards 2020 havde som mal at gge antallet af
personer, der siger ja til organdonation, iseer blandt multi-etniske og multi-
trossamfund.

e Organ Donation and Transplantation 2030 — Meeting the Need fokuserer pa
diversitet, lighed og inklusion som centrale elementer i strategiske og
operationelle udviklinger.

e Faith and Organ Donation Action Plan, udviklet af NHS Blood and Transplant
(NHSBT) i samarbejde med trosledere, adresserer specifikke barrierer blandt
etniske minoriteter og implementeres bade nationalt og lokal.

Derudover anbefaler National Institute for Clinical Excellence (NICE)-retningslinjer fra
2011, at multidisciplineere teams, der arbejder med organdonation p& hospitalerne,
inkluderer lokale trosrepreesentanter, nar de pa hospitalerne skal tale med pargrende
om organdonation.

En seerlig opmeerksomhed i forhold til samtykke

Ved indfgrslen af et nyt tilmeldingssystem (opt-out (da. aktivt fravalg eller formodet
samtykke)) til Organdonorregistret i Wales viste undersggelser far indfarslen i 2015, at
etniske minoriteter havde stgrre sandsynlighed for at framelde sig registret.

| Storbritannien har der dog over arene vaeret en positiv udvikling i opt-in registreringer
i Organdonorregistret blandt etniske minoriteter, som steg fra 7,1 % i 2018/19 til 11,7 %
i 2022/23.

15 Data viser en generel positiv tendens med stigende antal organtransplantationer fra
etniske minoriteter over tid. Dog er der stadig udfordringer, da etniske minoriteter fortsat
er underreprasenterede blandt donorer i forhold til deres andel af befolkningen 0g deres
behov for organer I 2013/14 var antallet af etniske minoritetsdonorer saledes 71, i
2022/23 var antallet 108 med et lille fald fra det foregdende ar pa 2%. (NHS Blood &
Transplant, 2022/2023).
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Dog er etniske minoriteter stadig underrepraesenterede i registret i forhold til deres
andel af befolkningen.

Starstedelen af frameldingerne fra registret er fra hvide befolkningsgrupper, som i
2022/23 udgjorde 68% af frameldingerne. Til sammenligning var 31,7% af
frameldingerne i registret foretaget af etniske minoriteter, der samtidig er
overrepraesenterede i frameldingerne i forhold til deres andel i befolkningen.

NHS Blood & Transplant fremhaever som deres stgrste bekymring, at familiens
samtykke til organdonation, nar de skal tage stilling for den afdade i den konkrete
situation pa hospitalet er markant lavere blandt etniske minoriteter. | 2022/23 gav 39 %
af familierne til potentielle donorer fra etniske minoriteter samtykke til donation,
sammenlignet med 70 % for hvide potentielle donorer. Det er en forskel, som pavirker
donationsraterne og afspejler udfordringer med manglende viden, usikkerhed om
patientens gnsker og religigse eller kulturelle overbevisninger, som ofte nsevnes som
arsager til afslag.

Kilder: A. A. Grossi, 2023, NHS Blood and Transplant, 2018, NHS Blood & Transplant,
2022/2023

Sundhedskompetencer

| forhold til ulighed pa sundhedsomradet er begrebet 'sundhedskompetence'
interessant. Sundhedsstyrelsen definerer, med reference til europaeisk arbejde
pa omradet, sundhedskompetence séledes:'®

Sundhedskompetence (engelsk: health literacy)
er en kombination af de personlige kompetencer
og ressourcer i omgivelserne, der bestemmer
(Simonsen, 2021)menneskers mulighed for at
Jinde, forsta, vurdere og bruge information til at
tage beslutninger om sundhed. Begrebet
inkluderer ogsa evnen til at kommunikere,
Jastholde og handle pa disse beslutninger.?”

Seerligt relevant i Danmark, et i hgj grad digitaliseret sundhedsvaesen, er ogsa
definitionen pa digital sundhedskompetence:

16 Sundhedsstyrelsen (2022) referer til International Union for Health Promotion and
Education. ITUHPE Position statement on health literacy: A practical vision for a health
literate world. Paris: IUHPE Global Working Group on Health Literacy.; 2018

17 (Sundhedsstyrelsen, 2022)
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Digital sundhedskompetence (engelsk: eHealth
Literacy eller digital health literacy) er evnen til
at sage, finde, forsta og vurdere information fra
elektroniske kilder og anvende den opnaede
viden til at handtere eller lose et
sundhedsproblem.'8

Netop beslutningen om organdonation kraever en grad af sundhedskompetence —
bade hvis man aktivt vil tage stilling, inden man dar, og tilkendegive sin
beslutning i Organdonorregistret, eller hvis man ender som pargrende pa
hospitalet og i en krisesituation skal forholde sig bade til dgden af et neert
familiemedlem i en hospitalssetting og en eventuel beslutning om organdonation.

Her peger sundhedsstyrelsen pa, at der netop er behov for differentierede
indsatser "sa alle uanset sundhedskompetencer kan forsta og falge anbefalinger
i forhold til forebyggelse, behandling og rehabilitering."°

| rapporten Sundhedskompetence i det danske sundhedsvaesen (2022) skriver
Sundhedsstyrelsen videre: "Vi skal forstd, at mennesker har forskellige
sundhedskompetencer og derfor har forskellige muligheder og behov, nar vi
kommunikerer og tilretteleegger sundhedstilbud og forlgb."?°

Her er der saledes fokus pa, at der er behov for differentierede indsatser indenfor
sundhedskommunikation- og formidling.

Det afspejler sig ogsa hos de danske kommuner, hvor Statens Institut for
Folkesundhed i 2019 afdaekkede, at 62% af de danske kommuner har specifikke
sundhedsindsatser malrettet etniske minoriteter, hvor fokus szerligt ligger pa at
skabe netveerk og feellesskaber i naermiljget. Fra adfaerdsforskning ved vi, at
stillingtagen til organdonation bliver lettere, nar vi konfronteres med spgrgsmalet i
en sammenhaeng, hvor vi i forvejen taenker pa sundhed. Derfor kan det vaere
relevant at se naermere pa de indsatser, der allerede er etableret i de danske
kommuner?:,

18 (Sundhedsstyrelsen, 2022)
19 (Sundhedsstyrelsen, 2023)
20 (Sundhedsstyrelsen 2022)
21 (Statens Institut for Folkesundhed, 2019)
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Eksempler péa lokale tiltag i kommunerne i Danmark

Peer-stgtte og Sundhedsformidling

Flere kommuner, som Albertslund og Frederiksberg, har uddannet borgere med
etnisk minoritetsbhaggrund til sundhedsformidlere. Disse formidlere informerer om
sundhedsrelaterede emner som kost, motion og livsstilssygdomme.

Kroniske Sygdomme — hvor transplantation ogsa kan spille en rolle
Der er ogsa et steerkt fokus pa type 2-diabetes og andre kroniske sygdomme.

Hgje-Taastrup Kommune afholder diabetesskoler specielt designet til etniske
minoriteter. Disse skoler inkluderer tolkebistand for at sikre, at sproglige barrierer ikke
hindrer deltagerne i at fa adgang til vigtig sundhedsinformation. Undervisningen
deekker emner som kost, motion, medicinering og generel sygdomsforvaltning

Aarhus Kommune tilbyder et ti-ugers sundhedsforlgb malrettet etniske minoriteter
med fokus pa diabetes og hjertekarsygdomme. Forlgbet tilbydes pa tre forskellige
sprog for at sikre, at deltagerne far den ngdvendige information og statte til at
handtere deres sygdomme. Dette forlgb kombinerer bade teoretisk undervisning og
praktiske gvelser, hvilket hjeelper deltagerne med at forstd og implementere sunde
livsstilseendringer i deres daglige liv.

I Ringsted Kommune samarbejder man med frivillige fra Arabisk Dansk
Venskabsforening for at informere og vejlede aldre etniske minoritetsborgere om
diabetes. Formalet er at gge deres viden om sygdommen og give dem redskaber til
bedre at kunne handtere deres helbredstilstand. Denne indsats er isger vigtig for at na
ud til de zeldre generationer, der maske ikke har samme adgang til
sundhedsoplysninger som yngre generationer.

Der er saledes allerede en raekke indsatser lokalt i Danmark, hvor ogsa
organdonation og registrering kunne spille en relevant rolle.

Kilde: Statens Institut for Folkesundhed (2019): Sundhedsindsatser i Danske
Kommuner Malrettet Etniske Minoriteter, rapport

Medborgerskab

Aktiv stillingtagen til organdonation, dvs. det faktum at man tager stilling pa egne
vegne, mens man lever, knytter sig ogsa til begreber som 'demokratisk
deltagelse’ eller 'aktivt medborgerskab'. Her betegner medborgerskab det forhold
at en person deltager aktivt i samfundslivet og samfundets udvikling. Det handler
bade om rettigheder og pligter i forholdet til andre og hvordan man aktivt deltager
i samfundet.

Nar vi tager stilling til organdonation, udaver vi vores ret til selvbestemmelse over
egen krop, samtidig med at man anerkender sin del af det feelles ansvar, der
folger med at veere en del af samfundet.

Artiklen "Den gode borger: minoritets- og majoritetsunges definitioner pa og

oplevelser af medborgerskab i Danmark” (Simonsen, 2021) er baseret pa en
undersggelse af unges opfattelse af medborgerskab i Danmark baseret pa 71
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dybdegaende interviews med 43 minoritetsunge og 28 majoritetsunge i alderen
omkring 20,5 ar?,

Undersggelsen viser, at bade minoritets- og majoritetsunge deler idealet om den
gode borger som en, der bidrager til samfundet, er lovlydig og hjeelper andre. Og
begge grupper knytter dette ideal til en positiv opfattelse af den danske
velfeerdsstat.

En veesentlig forskel mellem grupperne er, at majoritetsunge i hgjere grad tager
det for givet, at de ses som gode borgere, mens minoritetsunge oftere fgler, de
skal bevise deres veerd som gode borgere. Det kommer hos minoritetsunge til
udtryk ved, at de laegger mere vaegt pa arbejde og lovlydighed, mens
majoritetsunge betoner social hjeelpsomhed og politisk engagement som
komponenter i at vaere aktive medborgere. S selv om man som minoritetsung
udgver sit medborgerskab, s& handler det ikke ngdvendigvis om social
hjeelpsomhed og politisk engagement, og herunder ogsa stillingtagen til
organdonation.??

Fokusset pa at bevise sit veerd som en god borger — ved at fglge loven og have
et arbejde, finder vi ogsa i en anden form i de to fglgende begreber:
Minoritetsstress og merarbejde.

Minoritetsstress og merarbejde

Artiklen "Minoritetsstress — begrebet, dets anvendelighed og potentiale” (2022) af
Iram Khawaja gennemgar begrebet minoritetsstress, som beskriver den stress,
der kan opsta ved at veere i en minoriseret position i samfundet.

Et centralt aspekt af minoritetsstress er den konstante hyper-arvagenhed, som
personer i minoritetsgrupper oplever, beskrevet som en konstant
opmeaerksomhed pé, hvordan majoriteten opfatter dem.

"Minoritetsstress kan nemlig indfange, hvordan den enkelte minoriseredes
arvagenhed, bevidsthed og opmaerksomhed pa de stereotyper og det stigma, der
knytter sig til éns minoriserede position, er forbundet med en konstant oplevelse
af stress og affektiv belastning.” (Khawaja, 2022)

Her introducerer Nina Halberg ogsa begrebet 'over-work’ eller mer-arbejde, som
beskriver den ekstra indsats, etnisk minoriserede patienter ma udfgre for at
navigere i sundhedssystemet. For eksempel faler nogle patienter behov for at fa
sundhedspersonalet til at kunne lide dem, fx ved at veere sjove, for at sikre sig
ordentlig behandling.

22 Majoritetsunge defineres her som fodt i Danmark af etnisk danske forzldre, mens
minoritetsunge primaert er fodt i Danmark eller ankommet som sma bern, med foraldre
der er indvandrere, hovedsageligt fra mellemgostlige og afrikanske lande (Simonsen, 2021)
23 Undersggelsen peger ogsa pa, at faktorer som kon og foraldres beskeftigelse spiller en
rolle i opfattelsen af medborgerskab, hvilket understreger vigtigheden af at betragte
medborgerskab — og ogsa stillingtagen til organdonation - ud fra flere dimensioner end
blot etnicitet — det, der ogsé kaldes intersektionalitet (Simonsen, 2021)
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Halberg beskriver, hvordan etniske minoritetspatienter ofte skal overkompensere
for at undga at blive set som "anderledes" eller "vanskelige."

Et konkret eksempel i Halbergs afhandling er Emir, en danskfgdt mand med
foreeldre fra Montenegro. Emir forteeller under Halbergs feltarbejde, at hans
etnicitet nogle gange bliver bragt op af sundhedspersonalet pd mader, der far
ham til at fgle sig anderledes eller som en outsider. Han oplever, at han skal
"bevise" sin danskhed eller pa en made overkompensere for at undga, at hans
etnicitet bliver et problem i behandlingssituationen.

De to beslaegtede begreber er interessante i forhold til en forstaelse af de
forudseetninger, som den enkelte har i forhold til at forholde sig til organdonation:

Ogsa begreber som ulighed, sundhedskompetencer og medborgerskab sammen
med demografiske faktorer som befolkningsudviklingen og aldersstrukturen,
sociale forhold som beskaeftigelse og levevilkar er interessante parametre i
forstaelsen af og koblingen til organdonation blandt etniske minoriteter i
Danmark.

Til sidst i dette afsnit om demografiske, sociale og kulturelle faktorer, skal vi nu se
neermere pa danske befolkningsundersagelser om organdonation, der giver et
indblik i de personlige holdninger, adfaerd og barrierer, der kan vaere pa spil hos
den enkelte i forhold til organdonation.

Hvad ved vi allerede om tvivl, barrierer og

holdninger til organdonation?

Nar vi senere skal se pa, hvilke holdninger og barrierer, der er identificeret i
udenlandsk litteratur, som beskaeftiger sig med etniske minoriteter, er det ogsa
interessant at opsummere, hvad vi allerede ved, helt generelt, om tvivl, barrierer
og holdninger til organdonation.

Overordnet viser flere studier, at de faktorer, der oftest har indflydelse pa en
positiv holdning til eller registrering om organdonation er en lav alder, at veere
kvinde, indkomstniveau, hgj uddannelse, god forstaelse af organdonation,
erfaring med organdonation og en opbakning i familien®*.

Danske undersggelser over arene viser, at danskerne overordnet har en positiv
holdning til organdonation. Sundhedsstyrelsens seneste holdningsundersggelse
om organdonation fra 2021 viste, at 84% af danskerne over 15 ar har en positiv
eller en meget positiv holdning til organdonation (Sundhedsstyrelsen 2022).

Vi ved dog ogsa, i en dansk kontekst, hvad der kan veere pa spil, hvis man har
tvivl eller barrierer i forhold til organdonation. Fra Sundhedsstyrelsens
undersggelser ved vi, at tvivien er den starste arsag til, at man endnu ikke har
faet taget stilling til organdonation. Over 500.000 danskere angiver saledes tvivl

24 Se fx (Wakefield, 2010) "Attitudes toward organ donation and donor behavior: A review
of the international literature” eller (Irming, 2012) et al: “Factors that influence the
decision to be an organ donor: a systematic review of the qualitative literature”.
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som en arsag til, at de ikke far taget stilling til organdonation — hvad enten den
stillingtagen er skriftlig via onlineregistret, pa et donorkort eller mundtligt til
familien (Sundhedsstyrelsen, 2022).

Undersggelsen | tvivl om organdonation (2019) fra Dansk Center for
Organdonation afdeekker gennem en survey, suppleret med kvalitative
interviews, hvorfor disse danskere er i tvivl om at tilmelde sig som organdonorer,
og hvilke barrierer der ligger bag denne tvivl.

| trdd med internationale studier i barrierer i forhold til organdonation?®, viser ogsa
den danske undersggelse, at tvivlen i hgj grad handler om fglelser. Samtidig
viser den ogs4, at fx ken og alder ikke har nogen signifikant betydning i forhold til
seerligt tvivlernes adfeerd i forhold til organdonation.

De barrierer, der afdaekkes i tvivlerundersggelsen fra 2019, er bl.a.:

Folelsesmassige og eksistentielle barrierer

e Folelser knyttet til kroppen: Mange er usikre pa, hvad der vil ske med deres
krop efter dagden. Der er en frygt for at miste kontrol over kroppen ved at tage
stilling til organdonation. For eksempel neevner en respondent: "Jeg vil gerne
begraves og ikke braendes — jeg vil gerne indga og tilbage i den helt naturlige
cyklus. Jeg mister noget ejerskab og bestemmelse over noget, nar jeg
donerer" (Dansk Center for Organdonation , 2019).

¢ Ubehag ved dgden: Mange tvivlere oplever dgden som et ubehageligt emne
og undgar derfor at tage stilling til organdonation.

Mistillid til sundhedssystemet

o Frygt for laegers prioritering: Nogle tvivlere tror, at laegerne vil keempe mindre
for deres liv, hvis de er registrerede som organdonorer. Dette er en barriere,
der ofte er forbundet med en generel mistillid til sundhedssystemet. Som en
respondent udtrykker det: "Jeg synes, det kunne veere rigtig rart, hvis der var
en pargrende, der kunne tjekke efter i den livskritiske situation, sa laegerne
ikke bare gar, hvad de vil* (Dansk Center for Organdonation , 2019).

Sociale normer og manglende dialog

e Manglende samtale om emnet: Tvivlerne oplever ikke, at organdonation er en
social norm i deres omgangskreds, hvilket gar det sveerere for dem at tage
stilling. Som en respondent siger: "Der er aldrig blevet talt om det, der hvor
jeg kommer fra. Jeg snakker da indimellem om politik. Jeg har det ok med at
give min holdning til kende" (Dansk Center for Organdonation , 2019). Den
enkelte kan saledes sagtens kan veere en aktiv samfundsborger — eller
medborger - uden ngdvendigvis at veere afklaret omkring organdonation

25 Se fx (Morgan et al. S.E., 2008): "Fact versus feelings: how rational is
the decision to become an organ donor?”.
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Misforstédelser og misinformation

o Faktuelle misforstaelser: Undersggelsen viser, at tvivlierne i hgjere grad end
andre tror pa misforstaelser omkring organdonation, sdsom at man kan veere
for gammel til at donere, eller at laeger ikke vil ggre deres bedste for at redde
ens liv.

Undersggelsen fremhaever sdledes, at tvivien om organdonation i hgj grad er
folelsesbetinget og forsteerket af mistillid til sundhedssystemet, sociale normer,
og faktuelle misforstaelser. Rent kommunikativt er en enkel opfordring som "tag
stilling” her ikke nok; der er behov for mere nuanceret kommunikation, der
adresserer disse fglelsesmaessige barrierer.

Sammenfatning

Dette kapitel har fremhaevet nogle af de demografiske, sociale og kulturelle
faktorer, som spiller en rolle i sundhed og organdonation. Det star klart, at
befolkningssammensaetningen i Danmark sendrer sig, og med en stigende andel
af aeldre borgere med ikke-vestlig baggrund bliver der et starre behov for
differentierede kommunikationsindsatser — ogsa nar det geelder organdonation.

Her er Storbritannien et eksempel pd, hvordan der er arbejdet bade systemisk,
organisatorisk og konkret med diversitet inden for organdonation.

Demografiske data fra Danmarks Statistik viser, at der er store kommunale
forskelle i forhold til, hvor i Danmark indvandrere og flygtninge er bosat. Nar vi
taler kommunikation, kan data omkring de store kommunale forskelle veere en
vaesentlig faktor og tilmed fordel i forhold til at tilretteleegge en malrettet
kommunikationsindsats. Det samme kan den kortlaegning af eksisterende
sundhedstiltag i 62% af landets kommuner, som Dansk Institut for Folkesundhed
har foretaget i 2019. Her er bade eksempler pa at arbejde med 'peer-educators’ i
sundhedsformidlingen, forebyggende indsatser i forhold til kroniske sygdomme
samt lokale initiativer, som alt sammen er relevant at indteenke — og eventuelt
inkorporere — indsatser omkring organdonation i.

Begreber som sundhedskompetence og minoritetsstress/merarbejde kan vaere
med til at belyse de dynamikker, der udspiller sig i mgdet med det danske
sundhedsveesen. Dynamikker, som er vaesentlige i forhold til at kunne forholde
sig til emnet organdonation.

For at kunne udvikle mere effektive sundheds- og kommunikationsstrategier, er
det afggrende at forstd, om der herudover er seerlige hensyn eller indsigter i
forhold til gruppen af etniske minoritetsgrupper og organdonation. | det fglgende
kapitel vil vi dykke ned i litteraturen, som omhandler centrale indsigter inden for
organdonation, med seerligt fokus pa de faktorer, der pavirker etniske minoriteter
og deres beslutningsproces. Dette vil give en bedre forstaelse af, hvordan vi kan
forbedre indsatsen for at sikre lige muligheder for alle i forhold til organdonation.
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5. Indsigter og tematikker i afdaekningen

Pa tveers af litteraturen gar et eller flere temaer igen i forhold til at belyse
tvivl, opmaerksomhedspunkter og adfeerd i forhold til organdonation.
Nedenfor preesenteres de overordnede tematikker, som er identificeret i
litteraturen, sammen med perspektiver fra relevante eksempler samt
sekundeerlitteratur.

| alt 13 artikler blev identificeret via litteraturstudiet*

Opsummerende er de gennemgaende tematikker og indsigter i denne afdaekning
falgende:

1) Viden og oplevelse af relevans

2) Religion, krop og dgdsopfattelser

3) Familiedynamikker og familieovervejelser

4) Tillid til (sundheds)systemet

5) Sprog og tilgeengelighed

6) Effektive indsatser og tiltag har seerlige kendetegn

*Se bilag 1 og 2 for oversigt over den fremsggte litteratur samt fremgangsmade i
litteratursggningen.

Overordnet er det i litteraturen tydeligt at sociogkonomiske faktorer spiller en
vigtig rolle i holdning og adfeerd i forhold til organdonation — bade blandt etniske
majoriteter og minoriteter i vestlige lande.

Det er ogsa veerd at bemeerke, at de samme holdningsmaessige barrierer, der er
identificeret i bl.a. Dansk Center for Organdonations tvivlierundersggelse fra 2019
(se s. 21) gar igen i forskellige former pé tvaers af befolkningsgrupper, men bl.a.
Morgan, et al. (2013) finder, at de er hyppigere hos etniske minoriteter. Som vi
skal se i gennemgangen af denne afdaeknings tematikker nedenfor, er der ogsa i
nogle af tematikkerne saerlige vaegtninger eller forhold, som kan ggre sig
geeldende for gruppen af borgere med etnisk minoritetsbaggrund.

Viden og oplevelse af relevans

Mangel pa information om emnet

Ferid Krupics studier, der omhandler immigranter til Sverige, peger pa viden og
bevidsthed om emnet, som central i forhold til at e&endre etniske minoriteters
adfeerd i forhold til organdonation (Krupic, et al., 2017, Krupié, 2018 og Krupic,
2020).

Ogsa Ali, et al. (2020) og Morgan, et al. (2015) ser mangel pa information som en
gennemgaende tematik, og som arsag til manglende viden samt manglende
motivation til at udforske emnet.
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Generelt mindre positive holdninger

Det systematisk review ” Attitudes to deceased organ donation and registration
as a donor among minority ethnic groups in North America and the UK: a
synthesis of quantitative and qualitative research” af Morgan,et al., 2013 finder,
at etniske minoriteter i Storbritannien og Nordamerika har lavere viden og mindre
positive holdninger til organdonation sammenlignet med majoritetsbefolkningen i
de respektive lande.

Samme review fremhaever ogsa to studier, som viser, at respondenternes viden,
som enten kan veere viden gennem personligt kendskab eller bevidstheden om
behovet for organer, er den variabel, der bedst forudser/bestemmer villigheden til
at tale med sin familie om organdonation. Andre signifikante faktorer i dette
studie var ens syn pa organdonation samt at man ikke faler, at det gar imod ens
religion.

Artiklen "African Immigrants Living in Spain (Rios et al., 2022), der bygger pa en
survey blandt 3618 afrikanske immigranter i Spanien, finder, at tidligere erfaring
med organdonation og transplantation gennem familie og venner kan forudsige

en mere positiv holdning, og ogsa respondentens tro pa, at han/hun selv kunne

fa brug for en transplantation.

Derudover var de, der var mest positive, unge og respondenter med bgrn.
Uddannelsesniveauet gjorde en forskel, hvor 61% med en
universitetsuddannelse var positive sammenlignet med kun 13% positive blandt
dem, der ikke havde en formel uddannelse. De, der havde talt om emnet med
familie og venner var mere positive. Det samme gjorde sig geeldende for
personer, som i forvejen er engageret i samfundet pa anden vis gennem fx
frivilligt arbejde el. lignende (Rios, et al., 2022) .

Genkender ikke sig selv i emnet

Studiet ”Nudging registration as an organ donor: Implications of changes in
choice contexts for socio-cultural groups” (Morgan, et al., 2015) afdeekker
gennem kvalitative fokusgruppeinterviews, hvordan nudging-strategier kan
pavirke registrering som organdonor blandt etniske minoritetsgrupper i London.

Mange deltagere i fokusgrupperne viste begraenset kendskab til processen for
organdonation og registrering som donor:

”I don’t have knowledge on it to be honest. I've never looked it up to be honest,
nothing really.” [...] | don’t know anything about it all, all | know is that they take
things out of your body.” (Bengalsk, muslimsk kvinde 18-40 ar i Morgan, et al.,

2015)

Morgan, et al. (2015) beskriver i samme artikel, at der i Storbritannien har veeret
flere kampagner malrettet malgruppen — blandt andet i 2010/11, hvor
fokusgrupperne i denne undersggelse var samlet. Nar forfatterne konfronterede
fokusgrupperne med kampagnen, havde fa set kampagnen (se billedeksempler
s. 30). De, der havde set kampagnen, havde kun opfattet den flygtigt og endda
som irrelevant "We don’t have much experience in our community doing anything
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like that [organ donation]. | never heard anything.” (Pakistansk mand, 41+ i
Morgan, et al., 2015)

Manden ovenfor genkender ikke sig selv i kampagnen, og emnet far ikke
personlig relevans for personerne i fokusgrupperne. Morgan et al. (2015)
identificerer ogsa tilstedeveerelsen af bestemte sygdomsopfattelser, som ger, at
flere anser kampagnen som irrelevant: Da en nigeriansk mand, ser pa et billede
fra kampagnen, som viser en farvet mand i hospitalstgj, svarer han;

"So naturally the thing is, Black people, we don’t believe in it [deceased
donation], because we believe we are strong.” (Nigeriansk, Kristen mand, 18-40 i
Morgan, et al., 2015).

Morgan, et al., (2015) karakteriserer denne udtalelse som, at organdonation her
bliver anset som et "white issue” uden relevans.

Ogsa Morgan, et al. (2013) finder i reviewet af 14 kvantitative og kvalitative
studier, at nogle etniske minoriteter har lavere kendskabsgrad, og citerer en
informant i et af studierne:

"sorry to say, but we all think it's for the whites and not us because whenever we
see pictures on TV about people receiving transplants they are always white. So
we think we are not part of the culture who needs donors or organs." (Morgan, et
al., 2013)

Der synes saledes i flere studier at vaere en sammenhaeng mellem fglelsen af
relevans, repraesentation og kendskabsgrad — understreget af, at flere deltagere i
kvalitative undersggelser ikke faler sig repraesenteret i materialer om
organdonation eller fgler, at de har adgang til viden om emnet.

Blood and Transplant

Save someone like Kaasni by telling your family
you want to be an organ donor.

= ed
Billede 1:'Words save lives-kampagnen fra 2018. Billede 2 — naeste side: Kampagnebilleder fra
NHSBT’s kampagner ‘Can we count on you?’ og ‘Prove it'-kampagner malrettet etniske minoriteter |
2007 og 2009
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COUNT

South Asian people are
three times
more likely to need an
organ transplant

Black people are
three times
more likely to need an
organ transplant

But only 1% of people on
the NHS Organ Donor Register
are from our community.

But less than 1% of people or
the NHS Organ Donor Registe
are from our community.
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If more people registered as donors, more lives would be saved.

If you believe in organ donation, prove it. @

Register now at organdonation.nhs.uk Text REGISTER to 84880
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| 1Fmore people registered as donors, more lives would be saved.

.1 Ifyou believe in organ donation, prove it. ,O
Register nhs.uk asi 4880

DI S

Religion, krop og dgdsopfattelser

Usikkerhed: Tillader min religion organdonation?

Flere studier viser, at usikkerhed omkring, hvordan ens religion forholder sig til
organdonation, er en udbredt barriere for at tiimelde sig som organdonor (Cooper
& Kierans, 2016, (Ali, et al., 2020), (Krupic, et al., 2017), (Rios, et al., 2022)
(Lépez, et al., 2011), (Morgan et al., 2016)

| survey’en blandt afrikanske immigranter i Spanien finder Rios, et al., (2022) at
de mest positive holdninger til organdonation er at finde blandt katolikker,
efterfulgt af atheister/agnostikere sammenlignet med muslimer, som var mindst
positive (54% og 47% vs. 25%).

Blandt dem, som var praktiserende indenfor deres tro, havde de, som kendte til
deres kirkes positive holdning til organdonation, en mere positiv holdning. Blandt
dem, som troede, deres religion var imod donation, var kun 6% positive.

Lépez, et al., 2011 finder en starre modstand forbundet med forskellige aspekter
af religigs tro — her var udgvende muslimer, jgder og buddhister seerligt
tilbageholdende. | dette studie er den variabel, der bedst kan forudsige en
holdning til organdonation, at man bekender sig til en religion. Dette studie viser
en stagrre modstand mod at donere blandt muslimer, og seerligt de, der siger de
er praktiserende muslimer. Her kan holdningen til organdonation inden for en
religigs gruppe blive moduleret af faktorer fra andre sfeerer - fx relateret til social
integration. Studiet finder, at saerligt immigranter fra Afrika og Asien skiller sig ud
ved en starre modstand mod organdonation. Nar de undersgger de hindringer,
der er mod at ville donere, er de grunde, som har starst indflydelse, religigse
overbevisninger i den afrikanske del af populationen i undersggelsen.
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Saledes identificerer flere studier, at der seerligt inden for islam kan vaere en
usikkerhed i forhold til, om religionen tillader organdonation?®. (Cooper & Kierans
2016, Ali et al 2020, Krupic et al 2017, (Rios, et al., 2022), (L6pez, et al., 2011)

(Ali, et al., 2023 (2022)) refererer saledes ogsa i artiklen “Informing the UK
muslim community on organ donation” til flere studier, som har pavist en
korrelation mellem en gget forekomst af organdonation og viden om islams
holdning med en gget villighed til at donere?’.

Samme artikel, som er et interventionsstudie i Storbritannien, finder, at blandt
studiets 554 respondenter, som alle er muslimer, er 50% usikre pa, om islam
tillader organdonation. (Ali, et al., 2023 (2022))

Et vigtigt fund i samme artikel er, at religion ikke er den eneste barriere i forhold
til organdonation hos muslimer. Post-interventionen var der stadig en stor gruppe
som var imod (17%) eller i tvivl om at registrere sig (3,6%), trods den nye viden
om, at det var tilladeligt inden for islam. Andre forbehold eller tvivisspgrgsmal kan
saledes stadig besta, selvom man fijerner den religigse barriere?.

Hvor Islam forekommer som en af hovedbarriererne mod organdonation i mange
vestlige studier, rapporteres det ogsa i flere studier som en hovedfaktor for at
melde sig som donor hos flere med muslimsk tro. Disse finder saledes i Islam
tilsvarende altruistiske begrundelser i islam for, at det er vigtigt at melde sig som
donor (Ali, et al., 2020). En pointe, som ogsa kan vaere relevant i forhold til
tilrettelaeggelse og samarbejde omkring informationsindsatser.

Perspektiver til Danmark

| Notat 2 til Medborgerskabsundersggelsen 2021, foretaget af Udleendinge- og
Integrationsministeriet rapporteres det, at "gruppen af danskere med oprindelse eller
baggrund relateret til MENAPT-landene er en forholdsvis homogen gruppe i forhold til
deres religigse baggrund, hvor en overvejende andel (80%) har muslimsk baggrund.

Danskere med baggrund i de gvrige ikke-vestlige lande er mere heterogene, hvad
angar deres religigse baggrund.”

Kilde: (Udleendinge- og Integrationsministeriet, 2021)

26 Sammenlignet har katolikker en mere positiv holdning til organdonation end muslimer,
iseer nér de er oplyst om, at deres religion accepterer organdonation (Rios, et al., 2020)

27 Studier som (Afzal Aghaee et al, 2015; Al Moweshy et al 2022, Krupic et al 2019; Tas et
al 2021)

28 Samtidig var ogsa 45 respondenter ud af de 554, som havde registreret sig. 12 af disse
havde registreret sig selvom de var i tvivl om deres religion, hvilket understreger, at den
religigse tvivl ikke er en barriere for at registrere sig hos alle (Alj, et al., 2023 (2022))
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Behov for kroppen i det neeste liv?

Krupic, Sayed-Noor, & Fatahi, 2017 har gennem kvalitative interviews undersggt
religigse indvandrere i Sverige og deres forhold til organdonation. Her udtrykte
isaer muslimske deltagere bekymringer om, at kroppen skal forblive intakt efter
dgden som et krav fra deres religion (Krupic, et al., 2017). Ogsa (Ali, et al., 2020)
peger i reviewet "Organ donation and transplant: The Islamic perspective” pa, at
det er spargsmal om kroppens hellighed — og intakthed, der ofte er
omdrejningspunktet for religigse muslimers bekymringer.

Dette tema er yderligere understgttet i reviewet af Morgan, et al., 2013, hvor flere
studier paviser, at der er stor usikkerhed blandt muslimer i bade Storbritannien
og Nordamerika omkring, hvad deres religion tillader i forhold til organdonation.

Morgan, et.al., 2016 finder ogsa, at sociokulturelle faktorer, herunder religigse
overbevisninger og kulturelle normer, pavirkede fokusgruppedeltagernes
holdninger til organdonation. For eksempel viste nogle grupper modvilje pa grund
af religigse opfattelser af kropslig integritet efter dgden. Saledes er tro og
opfattelse af kroppen en seerlig faktor i forhold til begravelsesritualer og ritualer i
forbindelse med den dade krop. Ogsa i studiet af Rios et al. (2022) observerer de
en sammenhaang mellem holdning til at manipulere med kroppen og holdning til
organdonation®.

| fokusgrupperne i Morgan et al., 2016 studie, er det dog iseer i forhold til
specifikke praksisser sasom aben kiste eller afvaskning af kroppen bagefter,
hvilket ogsa gar igen hos Ali, et al., 2020.

En analytisk pointe i relation til ritualerne efter daden og kroppens betydning er,
at hinduer og sikher, i modseetning til muslimer, traditionelt set er vant til
kremering, som beskrevet af Morgan et al. (2016). Her kommer det til udtryk ved,
at hinduer og kristne er mere positive i forholdt til organdonation, og disse
fremhaever ogsa adskillelsen af sjeel og krop i deres svar omkring organdonation:

”...but the fact that you’re going to die, your spirit is going wherever it’s going, so
regardless of if your organs are in there or not, your body is going to rot.”
(Carribisk, kristen mand, 18-40) (Morgan, et al., 2013).

En pointe, der ogsa understgttes af surveyen blandt afrikanske immigranter i
Spanien hos Rios, et al., 2022, hvor den gruppe, som kunne acceptere
kremering var mere positive overfor organdonation, end de, der ikke ville
acceptere det (53% vs. 27%; P<.001), og ligeledes var de, som foretrak andet
end begravelse efter dgden mere positive (42% vs. 29%; P<.001), ligesom de,
der ville acceptere en obduktion var mere positive (46% vs. 28%: P <.001) (Rios,
et al., 2022).

29 T andre undersggelser kommer dette forbehold til udtryk som en slags vemmelse ved
organdonation og det faktum, at der skal skares i kroppen efter deden. Det er fx betegnet
som “ick-faktoren”. Se fx (O'Carrol, 2011): "The ’ick’ factor, anticipated regret, and
willingness to become an organ donor” eller Dansk Center for Organdonation , 2019

Organdonation.dk Side 34/67



Organdonation og borgere med Dansk Center
etnisk minoritetsbaggrund for Organdonation

Anderledes end hinduer og sikher, forholder det sig hos nogle af de muslimske
informanter hos Morgan et al., 2013, hvor betragtninger om forbindelsen mellem
krop og sjeel er forbundet efter daden, synes at fortsaette efter dgden. Seerligt
nogle fa muslimske informanter var bekymrede omkring, om kroppen kan fgle
smerte efter man er dad:

"I'm a bit worried because my belief is that when you’re dead, you're dead,
alright, but you can still hear and feel things. | wouldn’t like someone to open up
my body and take an organ out of my body when I'm dead” (Pakistansk,
muslimsk kvinde 18-40 ar)

Samme bekymring ser vi ogsa hos en informant hos Krupic, 2020, hvis svenske
interventionsstudie inkluderer religigse immigranter fra fortrinsvist Bosnien
Hercegovina, som er veletablerede i Sverige bade sprogligt og i form af arbejde:
"l had heard that, when a kidney is donated, it isn’'t possible to urinate after
death.” (Krupic, 2020)

Perspektiv: Forholdet mellem krop og sjal i islam

| artiklen "Enhver skal smage dgden. Billeder af daden og det evige liv i et muslimsk
perspektiv." (2011) beskriver Boelsbjerg & Baig den islamiske opfattelse af dgden,
livet efter dgden, samt forholdet mellem krop og sjeel.

I den islamiske forstéelse er krop og sjeel teet forbundet, men de har forskellige roller.
Kroppen ses som en midlertidig beholder for sjeelen, der er Guds gave. Derfor
behandles den dade krop med stor respekt, og de ritualer, der udfares efter dgden, er
ngje designet til at zere bade kroppen og sjeelen, idet de forbereder sjaelen pa rejsen
til efterlivet.

Efter doden adskilles sjeelen fra kroppen, men sjeelen vender tilbage til graven i en
overgangsperiode, hvor den skal gennemga en reekke preavelser for at stadfeeste, om
den afdgde er en troende muslim. Sjeelen far mulighed for at beskytte sig selv mod
disse pravelser gennem de dyder, den afdgde har oparbejdet i livet, sdsom bgn, faste
og talmodighed.

Ritualer spiller en central rolle i at forberede den afdgde pa efterlivet. For eksempel
udfgres begravelsesritualer med stor omhu, og den dgde krop vaskes og indhylles i
kleeder som en del af overgangen til det evige liv. Kroppen er her i dgden ikke blot en
dad organisme, men noget, der stadig har betydning i det religigse perspektiv, fordi
den skal genoplives pa dommedag.

Kilde: Boelsbjerg & Baig, "Enhver skal smage dgden” Billeder af dgden og det evige
livi et muslimsk perspektiv, Omsorg 1, 2011
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Hvem er herre over deden?

Hos flere erfaringskilder i en dansk kontekst er der en opfattelse af, at danskere
med indvandrer- eller flygtningebaggrund sjeeldent bliver donorer. Spgrger vi
vores nordiske naboer (Norge, Sverige og Finland) hgrer vi om samme
problematik, hvor der dog heller ikke findes data, der kan underbygge
opfattelsen. Samtidig beretter flere sundhedsprofessionelle om situationer, hvor
organdonation bliver irrelevant at bringe op med de pargrende, da
sundhedspersonalet oplever en generel mangel pa accept hos de pargrende af
laegernes vurdering og beslutning om at indstille behandlingen pa en patient,
hvor behandlingen er udsigtslgs med henblik pa overlevelse.

Ogsa i litteratursggningen finder vi artikler, der underbygger, at selve dgden pa
hospitalet er et vigtigt omdrejningspunkt for forstaelse af nogle af de hindringer,
der kan veere i forhold til organdonation hos nogle etniske minoriteter.

Cooper & Kierans (2016) identificerer i deres etnografiske studie begrebet "death
brokering” eller dgdsforhandling, som reference til sundhedspersonalets praksis
med at legitimere og formidle degdsdiagnoser til familier, nar de skal forhold sig til
organdonation pa hospitalet. En dgdsforhandling, der bade gar ud pa at
gennemga teknologiske demonstrationer (fx hjernedgdsdiagnostik), inddrage
trospersoner og juridiske autoriteter eller lignende for at 'bevise’ eller ‘forhandle’
med familien om, at patienten er dad.

Cooper & Kierans (2016) begrunder ogsa problematikken i en forestilling om, hos
flere af de etniske minoriteter i deres studie, at kun Gud kan bestemme, hvornar
dgden indtreeffer. Her er det, at dg i en 'teknologisk setting™® en udfordring, da
netop den respiratorbehandling, som familien gnsker patienten skal blive ved
med at modtage, giver dem opfattelsen af, at patienten fortsat er i behandling
eller star til at redde. En intensivsygeplejerske i England forteeller saledes om
modstanden mod at acceptere dgden i denne teknologiske setting: "so donation
wasn’t an option in the sense that they [family] were never ever going to even
accept that she could be taken off the ventilator, [that] there wasn’t hope for her
to survive.” (p. 9)

Samtidig mener Cooper & Kierans, at fortaellingen om den etniske donor ogséa
konstrueres som problematisk — eller som en negativ forventning i mgdet med
patienter med minoritetsetnisk baggrund, hvor de gennem deres etnografiske
studier mener at kunne spore et seerligt fokus (hos sundhedspersonalet) pa
kulturelle markarer eller forskelle i de tilfeelde, hvor familierne ikke accepterer
dedsdiagnosen. Her bliver etniciteten saledes en forklaringsfaktor i sig selv,

30 I de tilfaelde, hvor organdonation kan blive relevant, drejer det sig om patienter pa en
intensivafdeling, som far respiratorbehandling. Dette, at deden er uafvendelig eller
indtruffet, kan synes uforeneligt med, at brystkassen stadig gar op og ned og kroppen
stadig er varm (pa grund af den vedvarende respiratorbehandling, der sgrger for at
cirkulere blodet rundt i kroppen) er en velkendt problematik, hvorfor vi ogsa i nationale
vejledninger ( ) i Danmark anbefaler, at pargrende
bliver tilbudt at deltage i hjernededsundersogelsen.
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selvom det for mange — uanset etnicitet — kan virke "unaturligt” at de i det,
Cooper & Kierans kalder en "hgjteknologisk og organisatorisk setting”.

Sammenfattende ser vi altsa, at religion, seerligt den muslimske tro, er en vigtig
faktor og tematik i forstdelsen af barrierer mod organdonation, iseer pa grund af
usikkerhed om religigse holdninger, kroppens integritet efter daden og
opfattelsen af, hvornar (og hvordan) deden indtreeffer.

Perspektiv: At de i fremmede arme”

| artiklen "At dg i fremmede arme" (2020) beskriver Boelsbjerg & Baig det, at
muslimske patienter (eller borgere) kan have en steerk tro pa livets — og kroppens -
hellighed, og forklarer, at beskyttelsen af liv star centralt i islamisk taeenkning.

Dette kan komme til udtryk som en modvilje mod at opgive behandlingen, selv nar
den synes udsigtslgs.

Som troende muslim skal man undga at fremskynde bade sin egen dgd eller andres,
hvilket kan fare til, at pargrende insisterer pa fortsat behandling, selv nar
sundhedspersonalet vurderer, at yderligere behandling kun vil forleenge
dgdsprocessen.

| artiklen fremhaeves det, at det er vigtigt med god kommunikation og dialog, sa
pargrende forstar, at laegernes beslutninger er baseret p& en vurdering af netop
naturens gang (eller guds vilie), og ikke en mangel pa vilje til at behandle.

Kilde: Boelsbjerg, H. B., & Baig, N. B. (2020). At dg i fremmede arme: Etniske
minoritetspatienters palliative behov under indleeggelse pa sygehus. Omsorg, 37.
argang(3), 61-67.
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Familiedynamikker og familieovervejelser

Morgan et al. 2016, der er en afrapportering pa flere kvalitative studier og
reviews, herunder Morgan et al., 2013 og Morgan et al., 2015, fremhaever, at
familieovervejelser ofte spiller en afggrende rolle i at forme holdninger og
beslutninger om organdonation blandt etniske minoriteter med ikke-vestlig
baggrund.

/Eldre familiemedlemmer, isser i muslimske familier, har indflydelse, og yngre
familiemedlemmer kan fgle en forpligtelse til at respektere deres gnsker. Krupic,
Sayed-Noor, & Fatahi, 2017 finder i deres kvalitative studie, at isser seldre
generationer kan vaere mere modvillige overfor organdonation. Yngre mennesker
kan have mere positive holdninger til organdonation, men Morgan et al., 2013
beskriver studier, der viser, at der i den yngre generation kan veere en bekymring
for at fornaerme de aeldre generationer og en tendens til at fglge deres holdninger
i sgrgeperioder. Ali, et al., 2020 papeger i artiklen "Organ donation and
transplant: The Islamic perspective” ogsa, at der i dette review ses en forskel pa
1. og 2. generationsindvandrere i vestlige lande, hvor der er mere tillid til
organdonation blandt de yngre generationer, der dog har behov for at snakke
med deres eeldre far de siger ja til organdonation — samt at den udvidede familie
ogsa ofte vil blive inddraget i spgrgsmal som dette (Ali, et al., 2020).

Familieperspektivet belyses ogsa i Cooper & Kierans (2016) etnografiske studie
pa engelske intensivafdelinger, som fremhaever, hvordan sundhedspersonalet
oplever at skulle navigere i komplekse familiedynamikker, nar de diskuterer
organdonation med familier.

Kvalitative studier i reviewet af Morgan et al.,2016, identificerer samtidig arsager
til, at man ikke vil tale med familien; det kan vaere overtro angaende daden,
foreeldre, der ikke vil taenkte pa dgden i forbindelse med deres bgrn samt en
bekymring for at fornaerme de eeldre.

Tillid til (sundheds)systemet

Mangel pa tillid til sundhedssystemet er en gennemgaende barriere i flere
studier. Dette ses bade blandt muslimer og andre etniske minoriteter, hvor der er
en frygt for uretfeerdig behandling og bekymringer om, hvordan organerne bliver
anvendt (Morgan 2013, Ali, et al., 2020, Cooper & Kierans, 2016).

Morgan et al, 2015 identificerer tillid (eller mangel pa samme) til
sundhedssystemet og myndighederne som en stor faktor i
fokusgruppedeltagernes villighed til at registrere sig som organdonorer. Nogle
begrundede det med en lav tillid til systemet i deres hjemland. Andre begrundede
det med en generel oplevelse af forskelsbehandling og marginalisering i
samfundet.

Dansk Sundhedsinnovation & sundhed.dk har undersggt etniske minoriteters
kendskab til og brug af sundhed.dk (maj 2022). Sundhed.dk er en digital
platform, som ogsa er danskernes indgang til at registrere sig i
Organdonorregistret. | det kvalitative studie forteeller flere af informanterne, at de
ofte sgger information om sundhed uden for Danmark, herunder hos
sundhedsfaglige og klinikker i deres hjemlande, hvor de ogsa far lavet
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undersggelser og sgger 'second opinions’. Her oplever nogle borgere med etnisk
minoritetsbaggrund, at det danske sundhedsvaesen er langsomt til at
diagnosticere og behandle sygdomme, hvilket adskiller sig fra deres oplevelser i
hjemlandet. For eksempel naevner en borger i undersggelsen:

"Her i Danmark tager det lang tid at finde ud af, hvad man fejler. Laegerne er nok
ikke sa dygtige. Hos os finder lzegen altid en Igsning med det samme.”

og

"Hvis du vil have antibiotika her, skal du frem og tilbage til lzegen 2-3 gange. Hos
os far du det i supermarkedet.”
(Dansk Sunhedsinnovation & sundhed.dk 2022)

| litteraturstudiet af Morgan et al., (2015) er mistillid saledes et omdrejningspunkt,
hvilket understreges af indsigter fra sundhed.dk’s rapport, hvor flere
respondententer forklarer, at fx manglende vilje til at behandle, hvis man opsager
lzegen, kan anses som manglende kompetencer. Det afspejler en overbevisning
og erfaring med det danske sundhedsveesen, som ogsa kan komme i spil, nar
malgruppen skal forholde sig til organdonation.

Sprog og tilgeengelighed

Cooper & Kierans 2016 peger pa, at der ofte mangler tilgeengelig og forstaelig
information om organdonation. | praksis kan sproglige barrierer veere en hindring
for organdonation, og Cooper & Kierans understreger vigtigheden af at tilbyde
information om organdonation pa flere sprog og gennem forskellige medier for at
sikre, at informationen er tilgeengelig og forstaelig for alle.

Spargsmalet om tilgaengelighed knytter sig til sprog, men ogsa til den foregaende
tematik omkring repraesentation, dvs. om man genkender sig selv og identificerer
sig med emnet i den kommunikation, man bliver eksponeret for, som i eksemplet
med de britiske kampagner.

Saledes handler det ogsa om, hvordan indholdet og informationen passer til de
virkelighedsopfattelser, bekymringer og tanker, som er til stede i modtageren af
informationen. | sundhed.dk’s undersagelse oplever flere borgere, at der bliver
kommunikeret til dem pa en made, der far dem til at fale, at de ikke er en del af
det danske samfund, og det digitale sundhedssystem kan for nogle gere
informationer om sundhed — eller registreringer om selvsamme — sveert
tilgeengelige (Dansk Sundhedsinnovation & sundhed.dk, maj 2022).
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Perspektiv: Madet med et digitaliseret sundhedssystem

| Danmark foregar stillingtagen som organdonor i Organdonorregistret, som tilgas
med MitID via sundhed.dk. Derfor er det interessant at fremhaeve pointer i
sundhed.dk’s undersggelse af etniske minoriteters kendskab til og brug af
sundhed.dk

Undersggelsen omfatter interviews med 11 borgere fra ni forskellige lande, 12
eksperter og fem kommunale sundhedsfaglige medarbejdere.

Patricia Mbabazi, tidligere assisterende forsker ved IT University of Copenhagen,
papeger:

”Digitale selvbetjeningslasninger kraever, at man
kan lzese og forsta information, herunder det
sprog, der anvendes. Bade det digitale sprog, fx
‘log p&@’, det lzegefaglige pa fx sundhed.dk og
svaere danske ord. Og at man kan tage stilling ud
Jra denne information, fx bestille tid pa
sygehuset, nar man bliver henvist.”

Det kreever saledes digitale sundhedskompetencer at navigere i det system, som er
indgangen til Organdonorregistret.

Mange borgere og eksperter peger pa, at det er sveert at navigere pa sundhed.dk,
da der er mange valgmuligheder og en kompleks brugerflade. Nogle borgere
opgiver hurtigt, fordi de fagler sig utilstraekkelige og antager, at det er dem, der ikke
kan finde ud af det. Som en borger beskriver: "Jeg var ngdt til at logge pa fire
gange for at forsta systemet. Jeg matte prave det hele for at forstd, hvad betyder
det. Fx sundhedsjournal, her troede jeg, at jeg kunne finde alt, hvad der er sket
med mig, siden jeg kom til Danmark. Men det kunne jeg ikke.”

Et tilbagevendende problem er sproget. Flere borgere naevner, at de ma have hjeelp
fra familiemedlemmer til at forsta informationen pa sundhed.dk. En borger fortzeller:
"Min far kan ikke dansk. Sa jeg er ngdt til at logge ham ind og forklare ham og
overseette det hele for ham. Han har veeret her i 22 ar og har ikke leert dansk. Det
kommer han aldrig til. Giv ham noget, hvor han kan leese og forstd ud fra hans eget
sprog.”

| rapporten fremhaeves syv anbefalinger, som inkluderer gget brugerinvolvering,
bedre design og mere intuitive lgsninger, gget brug af grafik og video, udvikling af
en sprogstrategi, produktion af indhold pa flere sprog, satsning pa netveerk til
undervisning og markedsfgring via alternative kanaler.

Kilde: (Dansk Sundhedsinnovation & sundhed.dk, maj 2022)
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Effektive interventioner og tiltag, som er seerligt

effektive

Flere studier har undersggt, hvilke typer af interventioner og indsatser, der bedst
kan gge kendskab og tilslutning til organdonation blandt etniske minoriteter.

Lokale undervisningsindsatser, der adresserer trosspergsmal

Krupics interventionsstudie (Krupic, 2020) bestar af data, der er indsamlet
gennem 3 fokusgruppeinterviews, hvor grupperne havde deltaget i en
undervisningssession omkring de religigse aspekter af organdonation og hvordan
det svenske sundhedssystem er organiseret. Interventionen gav en gget viden
og andrede deltagernes holdning til organdonation, sadan at de nu ville
registrere sig som donorer.

Krupic understreger bl.a., at respondenterne efter at have modtaget
undervisningen, fglte sig "important in society and the state, because they could
help and knew what to do about donating organs to others.” (Krupic 2020), og at
de med undervisningen bliver mere selvsikre — ogsa i forhold til deres tro (islam).
De fik sdledes en falelse af medborgerskab og religigs handlekraft.

Ali et 2022 undersgger i interventionsstudiet "Informing the UK Muslim
Community on Organ Donation”, hvorvidt en intervention kan eendre og forbedre
holdningen til organdonation. Interventionsstudiet bestod af otte offentlige mader
pa tveers af syv byer i Storbritannien, under kampagnetitlen "Let’s Talk about
Organ Donation™!. Eventsene blev afholdt pa offentlige steder, moskeer og
universiteter. Og eventsene blev annonceret til det lokale muslimske samfund
gennem sociale medier, i moskeen, og uddeling af plakater og foldere. Ogsa
lokale leegepraksisser og apoteker var involveret. Til hvert event var der et panel
af sundhedsprofessionelle, der arbejder med organdonation og transplantation,
islamiske leerde, lokale imamer og muslimske patienter, som havde modtaget
eller stod pa venteliste til et nyt organ. Der blev foretaget en prae-post-test, hvor
554 deltagere udfyldte et spgrgeskema. Udgangspunktet her var, at 50% af
respondenterne var usikre pa, om islam tillod organdonation. Blandt dem, som
far interventionen var usikre eller imod organdonation, aendrede 72% deres
holdning i forhold til en overbevisning om, at det er tilladeligt inden for islam. Og
60% var villige til at registrere sig, hvilket indikerer en signifikant
holdningsaendring.

Ali, et al., 2023 (2022) konkluderer, at det, at man involverer lokale imamer og
bruger lokale moskeer, kan veere effektive metoder til at levere
sundhedsbaserede interventioner til grupper, som kan vaere sveere at na pa
traditionel vis — eller som muligvis har mistro til traditionelle kanaler. Ali, et al.,
2020 understreger, at der kan vaere en mangel pa kilder og eksperter, der kan
overfgre viden til muslimske samfund, og at der i den forbindelse er behov for en
seerlig informationsindsats til imamerne, der bliver ofte forholdt spergsmal i
forhold til organdonation, men ikke fgler, de har nok viden.

31 Se evt. (Ali, 2020): “Let’s talk about organ donation; from a UK Muslim perspective.”
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Differentierede indsatser og indhold

Pa baggrund af de variabler, som Rios et al 2022 finder i sin spanske survey,
konkluderes, at klassiske metoder til at promovere organdonation; at opfordre til
familiediskussioner, at koordinere med religigse autoriteter ogsa bar veere
effektive her, fordi det er mange af de samme barrierer, som vi ogsa kender fra
undersggelser af vestlige befolkningsgrupper. Rios understreger dog, at der er
behov for adaption — bade sprogligt og kulturelt.

Ali et al. (2022) beskriver ogsa, hvordan massemedierede kampagner har vist
begreenset effekt i at producere en forandring, hvad angar en ggning i
registreringer og i at forholde sig til de bekymringer, der kan veere fremherskende
blandt minoritetsgrupper (Ali, et al., 2023 (2022) s. 1718). Hos Deedat, et al.,
(2013) finder man ogsa, at massemedierede kampagner alene ikke farer til
signifikant eendring i intentionen eller villigheden til at ville registrere sig. Her
konkluderes, at undervisningsinterventioner - enten alene eller sammen med
massmedierede kampagner var mere effektive til at gge registreringsraterne®?,

Morgan et al. (2015) finder, at 'nudging'-strategier, der normalt er effektive i
forhold til at fremme adfeerdssendringer, viste sig at have begreenset effektivitet
blandt visse etniske minoritetsgrupper. Dette skyldes forskelle i baggrunde,
erfaringer og specifikke barrierer for hver gruppe. Artiklen understreger
vigtigheden af at tilpasse oplysningskampagner kulturelt og religigst for at veere
effektive. En standardiseret tilgang til alle grupper vil sandsynligvis ikke veere
succesfuld.

Lépez, et al., (2011) konkluderer, at indvandrergruppen i Spanien er heterogen,
og derfor skal indsatser besta af forskellige strategier; fx ved at give etniske
minoritetsgrupper malrettet information samt ved at lave seerlige indsatser, der
kan bryde specifikke kulturelle og religigse barrierer i forhold til organdonation
blandt afrikanske befolkningsgrupper, med seerligt fokus pa grupper med
muslimsk tro.

Sammenfattende finder Deedat, et al., (2013) i et review af 18 studier, der
gennemgar bade uddannelsesmeaessige og massemedierede interventioner, som
er mest effektive:

e Uddannelsesinterventioner, der leveres af medlemmer af det lokale
samfund, har vist sig at veere effektive til at @ge organ donorregistrering.
Eksempler inkluderer interventioner udfart i kirker og skoler, hvor
medlemmer af samfundet undervises af traenede laeger eller
sundhedspersonale.

¢ Massemedierede kampagner alene viste sig at veere mindre effektive til at
a&ndre intentioner eller vilje til at registrere sig som organdonor

32 Deedat et al., (2013) fandt ogs4, at ud af fem typer sporgsmal, var det mest succesfulde
sporgsmal det, der handlede om gensidighed: Hvis du havde behov for et nyt organ, ville
du sa tage imod det? Hvis ja, sa hjalp ogsé andre.
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¢ Interventionsstudier, der adresserer kulturelle og religigse barrierer
direkte, har stagrst succes. For eksempel kan brugen af religigse ledere
eller troveerdige medlemmer af samfundet som talsmeend reducere
misforstaelser og @ge tilliden til organdonationsprocessen.

¢ Interventioner, der giver deltagerne en gjeblikkelig mulighed for at
registrere sig som donorer, har vist sig at veere meget effektive.
Eksempler inkluderer arrangementer, hvor deltagerne kan registrere sig
pa stedet efter at have modtaget information om organdonation.

Deedat, et al. (2013) understreger ogsa, at effektive interventioner og indsatser
skal matche forskellige befolkningsgruppers 'parathed’ i forhold til at registrere
sig. | artiklen har de saledes adapteret Prochaska & Velicer’s "Stages of Change”
(1997), hvor mange af informanterne i de forskellige kvalitative studier befinder
sig pa det stadie, der hedder 'prae-overvejelsesstadiet.

Ogsa Ali, et al., 2020 fremheever ud fra sit review en raekke anbefalinger, som
parternskaber med lokale imamer, information fra betroede kilder samt klar
formidling, der fierner frygt angdende kroppen, begravelse, den intakte krop mm.

Sammenfatning

| en gennemgang af 13 artikler har vi her identificeret en raekke tilbagevendende
tematikker, der pavirker holdninger og adfeerd i forhold til organdonation blandt
borgere med etnisk minoritetsbaggrund. De centrale tematikker og indsigter er
viden og oplevelse af relevans, religion, krop og dgdsopfattelser,
familiedynamikker og familieovervejelser, tillid til (sundheds)systemet, sprog og
tilgeengelighed samt effektive indsatser og tiltag, som har seerlige kendetegn

Flere studier finder, at mangel pa information, en opfattelse af irrelevans og en
lav repraesentation i fx kampagner reducerer villigheden til at registrere sig som
donor og bidrager til en oplevelse af, at emnet ikke vedrgrer etniske minoriteter.

Religigs usikkerhed, seerligt inden for islam, om, hvorvidt organdonation er tilladt,
skaber yderligere tvivl, og bekymringer om kroppens integritet efter daden er en
central faktor, isaer blandt muslimer.

Familiens indflydelse spiller ogsa en rolle, hvor eeldre familiemedlemmer kan
pavirke beslutningerne, og yngre generationer kan fgle en forpligtelse til at
respektere eeldres gnsker.

33 Prochaska & Velicer’s ”Stages of Change” (1997) adapteret til organdonation af Deedat
et al. (2013) og her oversat til dansk af Dansk Center for Organdonation: Prae-
overvejelsesstadiet: Har ikke overvejet at registrere sig som organdonor,
Overvejelsesstadiet: Har overvejet organdonation, men har ikke gjort tiltag for at
registrere sig eller adressere uafklarede spergsmal/bekymringer, Forberedelse: Har
erkendt fordelene ved at registrere sig og har foretaget tiltag for at finde ud af mere,
Handling: Har udtrykt sine gnsker omkring organdonation, enten ved at registrere sig
eller diskuteret gnskerne med den nermeste familie, Vedligehold: Bekrefter ved lejlighed
sine gnsker til familien
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Tillid til sundhedssystemet er en barriere, hvor frygt for uretfeerdig behandling og
oplevelser af forskelsbehandling reducerer villigheden til at engagere sig i
organdonation.

Mangel p& information péa flere sprog og gennem relevante kanaler hindrer
forstaelsen og repraesentationen i kommunikationen om organdonation.

Effektive interventioner, som involverer lokalsamfundet, religigse ledere og gar
brug af relevante kommunikationskanaler, har i flere interventionsstudier vist sig
mest effektive til at reducere barrierer og gge kendskabet til organdonation blandt
etniske minoriteter.

| det falgende kapitel vil vi ga videre til konkrete kommunikationsanbefalinger, der
adresserer de identificerede tematikker med henblik pa at fremme beslutningen
om organdonation blandt borgere med etnisk minoritetsbaggrund.
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6. Relevante indsatser og initiativer

Malrettede kommunikationsindsatser- og initiativer kan imgdekomme
tematikker som manglende viden og oplevelse af relevans, usikkerheder
omkring religion, krop og dgdsopfattelser, specifikke familiedynamikker og
familieovervejelser, tillid til (sundheds)systemet, udfordringer med sprog
og tilgeengelighed samt tiltag, som har seerlige kendetegn.

| afdaekningen af holdninger og barrierer til organdonation blandt borgere med
etnisk minoritetsbaggrund fremstar seks gennemgaende tematikker som
vaesentlige for at forsta de udfordringer, der kan forhindre aktiv stillingtagen til
organdonation.

De identificerede tematikker er genkendelige fra andre undersggelser, og det er
temaer, som ogsa er identificeret i Dansk Center for Organdonations
undersggelse fra 2019 ”| tvivl om organdonation”. Overordnet indikerer det, at vi
skal sgrge for forskelligartede kommunikationsindsatser — der iseer har fokus pa
at adressere de gaengse tvivisspargsmal, der kan opsta i forbindelse med
organdonation (se fx s. 23).

Samtidig er der dog nogle specifikke kendetegn i tematikkerne, som giver
anledning til seerlige overvejelser omkring bade indhold, form og timing af
information til lige netop gruppen af danskere med etnisk minoritetsbaggrund.

Nedenfor gennemgas hver enkelt af de identificerede tematikker, hvor disse
kobles med informationsindsatser, der kunne veere effektive i forhold til den
enkelte tematik — seerligt i forhold til den befolkningsrettede oplysning om
organdonation, der handler om at gare befolkningen i stand til at tage stilling pa
et oplyst grundlag. Der hvor det er relevant, noteres det ogsa hvordan indsigterne
vil kunne bidrage i det hospitalsrettede arbejde med at skabe de bedst mulige
rammer for afskedsforlgb pa hospitalet i forbindelse med organdonation.

| afsnit 7 samles de konkrete anbefalinger til kommunikationsindsatser malrettet
gruppen af borgere med etnisk minoritetsbaggrund i en skematisk oversigt.

Indsatser, der kan gge viden og oplevelse af

relevans

Nogle etniske minoriteter har begraenset viden om organdonation og kender ikke
nok til processerne, hvilket gar det sveert for dem at se relevansen af
organdonation. Morgan et al. (2013) fandt, at lavere viden om organdonation ofte
er forbundet med lavere tilslutning til organdonorregistrering. Mange befinder sig
samtidig i pree-overvejelsesstadiet, hvorfor organdonation er et helt nyt, uaktuelt
emne. De har sdledes aldrig far forholdt sig til emnet.

Disse betragtninger, tyder p3, at der er behov for bade gget oplysning og
tilgeengelighed — dvs. at der informeres mere og af de rigtige kanaler, og dette
kan veere bade digitalt og i de konkrete lokalsamfund:
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Digitalt: sundhed.dk’s undersggelse finder, at informationss@gning via Google
0g sociale netveerk, samt brugen af Google Translate er meget udbredt, iseer
blandt de yngre grupper (Dansk Sundhedsinnovation & sundhed.dk, maj 2022).
Da Dansk Flygtningehjeelp i 2020 kortlagde informationskanaler i forbindelse med
Covid-19, fremhaevede de derudover tv og radio, bade danske og
hjemlandskanaler, samt seerligt de sociale medier som Facebook og WhatsApp
(Realize Aps & Dansk Flygtningehjeelp, 2020)

Lokalt: Stgrstedelen af indvandrere og flygtninge fra ikke-vestlige lande bor i og
udenfor Aarhus, Odense og Kgbenhavn. Derfor vil det iseer i forhold til denne
malgruppe vaere muligt med saerlige lokale, skreeddersyede initiativer, bade
digitale og fysiske, ligesom det er muligt at have fokus pa specifikke hospitaler,
hvis der ogsa her skal laves en malrettet indsats.

Graden af sundhedskompetence, herunder digital sundhedskompetence, kan
ogsa veere med til at begreense forstaelsen af emnet organdonation som relevant
og aktuelt at forholde sig til. Dette understreger behovet for materialer og
indsatser, der bade tilpasses malgruppen sprogligt og formidlingsmaessigt, og
som ogsa giver en vejledning i det digitale univers.

Derudover viser litteraturen fra udlandet, at der er brug for repraesentativitet i
den visuelle formidling: | informationsmaterialer, skal der anvendes billeder af
personer og situationer, malgruppen kan spejle sig i.

Indsatser, der imgdekommer religion, krop og

dedsopfattelser

Tematikkerne her faldt i tre overordnede emner, som bgr adresseres i
kommunikationsindsatser, nemlig 1) Tillader min religion organdonation? 2) Har
jeg behov for kroppen i det naeste liv? Og 3) Hvem er herre over dgden?

Religigse og kulturelle overbevisninger har en stor indflydelse pa holdninger til
organdonation, iseer blandt muslimer, hvor usikkerhed omkring kroppens
integritet efter daden kan skabe en barriere. Krupic et al. (2017) og Ali et al.
(2020) har begge fundet, at bekymringer om kroppens tilstand efter dgden og
spgrgsmal om, hvad religionen tillader, heemmer nogle troende fra at registrere
sig. Ogsa spgrgsmal om dgdsritualer og timingen af organdonation i forhold til
begravelsespraksisser kan spille en veesentlig rolle — ogsa i en eventuel
informationsindsats.

Der synes altsa at veere en sammenhaeng mellem de forestillinger, vi har omkring
forholdet mellem krop og sjeel, og de ritualer og praksisser, vi falger efter daden.
Spargsmalet om, hvorvidt krop og sjeel forbliver adskilt eller fortseetter med at
veere forbundet efter daden, kommer til udtryk i vores begravelsespraksisser og
vores opfattelser af efterlivet. Er man fx af den opfattelse, at kroppen kan fale
smerte efter dgde, kan organdonation veere sveert at begribe.

Dette syn pa forholdet mellem krop og sjeel afspejles tydeligt i, hvad vi anser for
acceptabelt at gagre ved kroppen efter dgden, og det ma saledes ogsa vaere et
centralt aspekt i at kommunikere om organdonation inden for denne
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forstdelsesramme. Dvs. at vi bgr adressere bekymringer om krop og sjeel i
informationsmaterialer om organdonation til etniske minoriteter.

Samtidig synes selve dgden pa hospitalet — og ikke blot emnet organdonation —
at veere et vigtigt omdrejningspunkt — og maske ogsa afsaet for en mulig
kommunikationsindsats. Cooper & Kierans kalder det at dg i en "hgjteknologisk
og organisatorisk setting”, hvilket kan veere i modsaetning til vores kulturelle
opfattelse af "den naturlige ded”.

Dette aspekt indikerer, at kommunikation om organdonation til malgruppen — bgr
vaere mere 'overordnet’, sa den isaer informerer om dgden og afslutning af
behandling i denne hospitals’setting’. Det er vigtigt at adressere forestillinger om
"naturens gang" og preecisere, at afslutning af behandling ikke skal forstas som
en fremskyndelse af daden eller mangel pa vilje til at behandle patienten. Det
betyder, at vi skal kommunikere om det danske sundhedssystem og dgden
pa hospitalet helt overordnet, nar vi informerer om organdonation til denne
malgruppe.

Et tiltag, der kunne imgdekomme tvivl i forhold til, hvad islam tillader, er
undervisning til og dialog med imamer i lokalsamfundene og
hospitalsimamer, sa de er klaedt pa til at radgive familier og besvare spgrgsmal
om religion og organdonation, bade i lokalsamfundet og pa hospitalerne.

Derudover kan den nuveerende "Vejledning om kommunikation om dgd og
organdonation™® evt. inkludere en anbefaling om, at spgrgsmalet om
organdonation med nogle enkelte familier muligvis ferst bar bringes op, nar
hjernedadsdiagnosen er bekreeftet, da det kan vaere en del af den 'death
brokering’, der skal til, for at acceptere dgden i denne setting eller kontekst.

Ovenstaende betyder, at vi bar inkludere religigse ledere i
oplysningsarbejdet, sdsom imamer, i dialogen om organdonation. Det er
nagdvendigt at adressere religigse spgrgsmal gennem oplysning og samarbejde
med religigse ledere for at fijerne usikkerheden. Samtidig kan det veere med til at
fremme en forstaelse af, at leegernes beslutning pa intensivafdelingen om fx at
ophgre med behandling, netop er baseret pa en vurdering af 'naturens gang’ —
eller at dgden er uafvendelig.

34 Her kunne ydermere overvejes, om man burde anbefale, at trospersoner skall
inkluderes i samtaler p& hospitalerne ved intensivforlgb. | Storbritannien har man saledes
inkorporeret en anbefaling som ’best practice’ om at inkludere hospitalsimamer i forlgb pa
intensivafdelingen, hvor det er relevant (Jf. NICE Guidelines on Organ Donation | UK). |
Danmark har vi tilsvarende udviklet best practice for organdonation, der fremgar af
onlineveerktgjet .

35 Dette er en klinisk vejledning, der er malrettet det personale, der taler med familier om
organdonation p& hospitalerne.
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Indsatser, der imgdekommer familiedynamikker

og familieovervejelser

Familien kan spille en central rolle i beslutningen om organdonation i nogle
etniske minoritetsfamilier. Morgan et al. (2016) og Krupic et al. (2017) har begge
fremhaevet, at yngre generationer kan fgle sig forpligtede til at respektere de
geldre generationers gnsker. Dette kan medfgre, at yngre personer undlader at
registrere sig som donorer, selvom de maske selv er positive over for
organdonation.

| kommunikation om organdonation bgr vi derfor anerkende familiens rolle
som beslutningstager. Der kan udvikles materialer, der taler direkte til hele
familien, og som praesenterer organdonation som en faelles beslutning.
Formidlingsmaessigt kan der ogsa bruges sprog og billeder til at understgtte at
organdonation er en familiebeslutning- og overvejelse.

Indsatser, der kan opbygge tillid til

sundhedssystemet

Mistillid til sundhedssystemet kan veere en barriere for nogle etniske minoriteter,
ligesom det ogsa er tilfeldet for de danskere, der er i tvivl om organdonation
(Dansk Center for Organdonation 2019).

Morgan et al. (2015) fandt, at mange af deres deltagere havde lav tillid til
systemet og frygtede, at deres organer ikke ville blive brugt korrekt eller
retfeerdigt. Denne mistro forstaerkes af oplevelsen af forskelsbehandling og
marginalisering, som mange minoriteter har oplevet i bade deres hjemlande og
deres nuvaerende lande. Samtidig knytter det ogsa an til de betragtninger
omkring ‘'merarbejde’ eller fglelsen af, at man skal gere sig fortjent til behandling,
som bl.a. Halberg beskriver i sit feltarbejde (Halberg 2024).

Her kan det veere relevant med overvejelser omkring, hvem der er afsender af
informationer om organdonation. Maske kan der skabes tillid til
sundhedssystemet ved at bruge sundhedspersonale med etnisk
minoritetsbaggrund ('peer-educators’) som frontpersoner i kommunikationen. Det
er ogsa vigtigt at inddrage religigse og kulturelt relevante figurer, som kan bygge
bro mellem sundhedssystemet og malgruppen.

| nogle af de udenlandske undersggelser fandt man en bekymring omkring
retfeerdigheden i allokering af organer, hvor kommunikation om retfaerdig
fordeling af organer og abenhed omkring sundhedssystemets processer kan
hjeelpe med at afmystificere donationen og skabe starre tillid.

Indsatser, der kan imgdekomme sprogbarrierer

og tilgeengelighed

Sproglige barrierer kan veere en udfordring for nogle etniske minoriteter, nar det
geelder organdonation. Cooper & Kierans (2016) og Ali et al. (2020) har begge
fundet, at mange indvandrere og efterkommere ikke forstar de
sundhedsmaessige budskaber i de offentlige kampagner, fordi de ikke er
tilgeengelige pa deres eget sprog eller i formater, de kan afleese. | en danske
sammenhaeng findes der for nuvaerende ikke information om organdonation pa
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andre sprog end dansk, bortset fra tre digitale versioner af donorfolderen, pa
henholdsvis engelsk, arabisk og kurdisk, pa Dansk Center for Organdonations
samt Sundhedsstyrelsens hjemmeside®®.

Samtidig er det danske sundhedssystem i hgj grad digitaliseret, hvilket stiller krav
til hgje digitale sundhedskompetencer. Nar vi taler sprog og tilgeengelighed er det
saledes en overvejelse, at der ikke blot er behov for direkte overseettelser, men
ogsa en guide til det digitale univers, som registrering af ens stillingtagen til
organdonation foregar i.

Det betyder, at det er relevant bade at oversaette og tilpasse materialer til
malgruppen bade til befolkningen og til pargrende pa hospitalet, sa der er
materialer pa flere sprog, som er tilgeengelige pa bade fysiske og digitale
platforme. Dette vil sikre, at sprogbarrierer ikke star i vejen for information om
organdonation.

Der bar ogsa udvikles materialer uden for meget tekst, der er kombineret med lyd
og billeder for at sikre, at budskaberne er lette at forsta for alle, uanset sproglige
kompetencer eller lsesefeerdigheder.

| Statens Institut for Folkesundheds (2019) afdeekning af lokale indsatser i
kommunerne, er der redegjort for en raekke lokale, kommunale indsatser, hvor
det ogsa kan veere relevant at indtaenke indsatser om oplysning om
organdonation. Fx kommunale indsatser, der fokuserer pa kroniske sygdomme
som type 2-diabetes, der ogsa indirekte bidrager til gget bevidsthed om
organdonation. Nar patienter laerer at handtere deres sygdomme, kan information
om konsekvenserne af organsvigt og muligheden for transplantation ogsa
integreres i undervisningen.

Indsatser, der inkorporerer de seerlige

kendetegn ved effektive indsatser og tiltag

Flere studier peger pa, at succesfulde indsatser ofte involverer et neert
samarbejde med religigse ledere og markante skikkelser i lokalsamfundene. Ali
et al. (2022) og Deedat et al. (2013) understreger, at uddannelsesinterventioner,
der finder sted i kirker, moskeer og lokale feellesskaber, er de mest effektive til at
age tilslutningen til organdonation, dvs. lokale initiativer som ogsa er fremhzevet
blandt anbefalingerne ovenfor.

Samtidig viser Krupic (2020), at interventionen med undervisning i
organdonation, islam og det svenske sundhedssystem fik deltagerne til at fgle sig
vigtige i og for samfundet, og dermed ggede fglelsen af medborgerskab.

Ser vi pa de indsatser, der ifglge litteraturen er seerligt effektive i forhold til
borgere med etnisk minoritetsbaggrund, er det blandt andet, at vi undgar at
massemedierede kampagner star alene, men kombinerer disse med
personlige indsatser i lokalsamfundene, hvor relevante personer fra

36 Se fx donorfolderne pa dansk, engelsk og arabisk her:
https://www.sst.dk/da/Organdonation/Tag-stilling-til-organdonation
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malgruppen deltager aktivt i informationsformidlingen. Brug ved brug af imamer
og kirkeledere som formidlere.

Derudover muligger de geografiske forhold i Danmark ogsa at man i udvikling af
indsatser til malgruppen og lokalsamfundene netop kan arbejde meget lokalt i
forhold til at implementere pilotprojekter, hvor malgruppen inddrages i udviklingen
af materialer og kampagner. Som vi sd i afsnit 4 under 'Befolkningsudvikling’ s.
15, sa bor langt de fleste indvandrere, flygtninge og efterkommere omkring de
store byer og i specifikke kommuner. Samtidig muligger det ogsa, at man lokalt
far mulighed for at registrere sig i forbindelse med indsatsen — en faktor, der kan
have betydning for om man handler pa sin beslutning vedr. organdonation.

Perspektiv: Covid19 - Kortlaeegning af effektive indsatser:

Her nedenfor er gengivet de indsatser Dansk Flygtningehjeelp kortlagde i 2020 som
effektive for at na etniske minoriteter i forbindelse med COVID19. Kortleegningen
ligner samme tematikker, som fremhaeves i de forskellige studier i neerveerende
afdzsekning og understgtter sdledes de anbefalinger til kommunikationen, som er
relevant i forhold til organdonation:

"Samlet set er kortleegningens konklusioner, at informationsindsatsen til etniske
minoritetsborgere bedst understgttes gennem fglgende:

e Brug af visualiseringer via video, figurer, tegninger og mundtlig information
med simple, forstaelige budskaber, da en stor del af de etniske
minoritetsgrupper responderer bedre pa den type information end den skriftlige.

e FEtfokus pa at omseette informationen til konkret hverdagsliv. Mange giver
udtryk for, at de ikke har sveert ved at forsta de basale retningslinjer som afstand,
afspritning, men har sveert ved at omsaette retningslinjer og anbefalinger til
genkendelige hverdagssituationer.

e Formidling med afseet i relation og tillid fra personer eller steder, som
vurderes at veere meget afggrende ift. de etniske minoritetsgruppers omsaetning
af viden. De etniske minoritetsgrupper giver udtryk for, at de informationer de far
fra mellemled som fx ressourcepersoner og personer de har tillid til i miljget, nar
bedre ud til dem og er mere forstaelige.

e Lokale initiativer i de miljger, hvor de etniske minoritetsgrupper er. Det er bade
de institutionelle ophaeng som daginstitution, skole, arbejdsplads, forvaltninger og
jobcenter i kommunerne — men seerligt de lokale initiativer i kommunerne sasom
boligforeninger, veeresteder, klubber og samlingssteder. Informationen er
forankret lokalt, hvilket giver mulighed for at tale om, hvordan retningslinjerne
konkret kan omseettes. Ogsa her er det afggrende, at informationen kommer fra
steder eller personer, som man har tillid til.”

Kilde: (Realize Aps & Dansk Flygtningehjalp, 2020)
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Sammenfatning

Der er i dette afsnit identificeret en reekke kommunikationsbehov og -muligheder,
der kan bidrage til at reducere barrierer og fremme en aktiv stillingtagen til
organdonation blandt borgere med etnisk minoritetsbaggrund.

| afsnit 7 preesenteres de konkrete anbefalinger for at give et samlet overblik over
de vigtigste kommunikationsindsatser- og initiativer.

Foto: pexels.com
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7. Anbefalinger til kommunikationsindsatser

5 konkrete anbefalinger til kommunikationsindsatser imgdekommer
hvordan og hvor kan vi kommunikere om organdonation og
transplantation, sa vi ogsa favner borgere med etnisk minoritetsbaggrund.

Anbefalingerne er udledt af seks gennemgaende tematikker fra afdaekningen:
viden og oplevelse af relevans, religion, krop og dgdsopfattelser,
familiedynamikker, tillid til sundhedssystemet, sprog og tilgeengelighed samt
seerlige kendetegn ved effektive indsatser.

1.Lav oplysningsindsatser til malgruppen, der afspejler
malgruppens vardier og baggrund — bade visuelt og sprogligt

Der er overordnet brug for mere tilgeengelig oplysning og mere malrettet oplysning til
malgruppen. Det handler bade om at tilbyde guides i det digitale univers og at veere til
stede i lokalsamfundet.

Det kan fx vaere gennem fglgende tiltag:

e Inkorporer oplysning om organdonation i kommunale indsatser vedr. kroniske
sygdomme de steder i landet, hvor det er relevant.

e Overseet og tilpas materialer til malgruppen

e Udvikl materialer med billeder, lyd og video for at guide og lette forstaelsen

2. Skab tillid gennem inddragelse af trovardige formidlere og
gennemsigtighed om processerne.

Der er behov for tillidsskabende tiltag, fx gennem samarbejde med lokale grupper,
personer og sundhedsprofessionelle. Det kan bade vaere i lokalsamfundene og pa
hospitalerne.

Det kan fx vaere gennem fglgende tiltag:

e ’Uddannelse’ af ‘peer-educators’, som kan vaere afsender pa information om
organdonation

e Tydeligger retfeerdighed i allokering af organer og afmystificér donationsprocessen
i informationer om organdonation.
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3. Kombinér brede kampagner med malrettede, lokale
indsatser.

Brede, nationale kampagner kan blive overset eller betragtet som irrelevante for
malgruppen. Der er derfor behov for at kombinere brede kampagner med tiltag i
lokalsamfundet de steder i landet, hvor det er relevant.

e Malret kommunikationen lokalt — ogsa digitalt — ved at veere til stede med
information og materialer om organdonation de steder i landet, hvor der bor mange
inden for malgruppen.

¢ Indga samarbejde med lokale imamer og lav indsatser i lokalsamfundet, fx i
moskeer, biblioteker eller kirker.

¢ Indga samarbejde med kommunerne om oplysningsindsatser, fx om kroniske
sygdomme.

e Brug pilotprojekter og fokusgrupper til at udvikle og tilpasse materialer og
kommunikation.

4. Adressér kulturelle og religiose antagelser eller
bekymringer i informationer om organdonation

Seerligt her kan nogle overvejelser veere af en anden art, end vi finder i generelle
undersggelser omkring barrierer. Vi ser iszer bade bevidste og ubevidste antagelser
omkring sammenhaengen mellem krop og sjeel samt oplevelsen af dgden pa
hospitalet, som skal imgdekommes i kommunikationen.

Det kan veere i form af:
e Dialog med og uddannelse af religigse ledere, sa de er rustet til at informere
om organdonation.
e Udvikling af informationsmaterialer, der reflekterer de ritualer og veerdier, som
er geeldende for forskellige grupper af etniske minoriteter — hvoraf den stgrste
andel af danskere med ikke-vestlig baggrund er muslimer.

5. Laeg vaegt pa familiens rolle som beslutningstager

For at imgdekomme beslutningsprocessen om organdonation, kan man i formidling og
visualisering af beslutningen om organdonation anerkende og imgdekomme familiens
rolle i beslutningen om organdonation.
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8. Konklusion og perspektiver

Vi spurgte indledningsvist, om der er seerlige opmaerksomhedspunkter eller
forhold, vi skal tage hgjde for, nar vi tilrettelaegger indsatser og informerer om
organdonation?

Vi har i rapporten afdeekket, at der hos borgere med etnisk minoritetsbaggrund —
trods en stor diversitet — findes nogle genkomne tematikker, som kan
imgdekommes gennem mere malrettede, differentierede informationsindsatser.
Det er derfor vigtigt at anerkende bade forskellighederne inden for gruppen og de
feellesnaevnere, der kan anvendes til at udvikle malrettede informationsstrategier.

Gennem viden fra neerliggende emneomrader, eksempler fra andre lande og
omrader samt et litteraturstudie har vi identificeret 5 anbefalinger til
kommunikationsindsatser og tiltag malrettet gruppen af danskere med
minoritetsetnisk baggrund. De temaer, som anbefalingerne skal adressere,
spaender fra manglende viden og mistillid til sundhedssystemet til dybere
religigse og kulturelle overvejelser om kroppens rolle efter daden.

Centralt star en konklusion om, at aktiv stillingtagen til organdonation er teet
forbundet med falelsen af relevans, repraesentation og tillid. Nar borgerne ikke
ser sig selv afspejlet i materialerne eller fgler sig inkluderet i emnet, opstar en
distance til spgrgsmalet om organdonation. Dertil kommer spgrgsmal om
kroppens integritet, sjeelens rolle og dgden, som — seerligt i religigse og kulturelle
kontekster — kan skabe usikkerhed. Familiedynamikker spiller en vaesentlig rolle,
hvor yngre generationer kan fgle sig forpligtet til at respektere eeldre sleegtninges
holdninger. Endelig er tilliden til sundhedsveesenet en afggrende faktor: Hvis
sundhedssystemet opfattes som fjernt, utilgaengeligt eller uretfaerdigt, kan det
forsteerke allerede eksisterende barrierer for at engagere sig i et emne som
organdonation.

Anbefalingerne peger pa, at effektiv kommunikation til denne malgruppe kraever
en differentieret indsats. Massemedierede kampagner alene er ikke
tilstreekkelige; de skal suppleres med lokale, personlige initiativer, der engagerer
ngglepersoner som religigse ledere, sundhedsprofessionelle med
minoritetsbaggrund og andre betroede aktarer i lokalsamfundene. Derudover bgr
materialer ikke blot oversaettes, men ogsa tilpasses sprogligt, kulturelt og visuelt
for at sikre, at de afspejler malgruppens veerdier og erfaringer. Et fokus pa at
skabe tillid gennem gennemsigtighed og repraesentation kan yderligere reducere
barrierer og fremme forstaelsen af organdonation som et feelles anliggende.

Der er ogsa et stort potentiale i at integrere emnet i eksisterende
sundhedsprogrammer, fx kommunale indsatser om kroniske sygdomme, som
allerede har kontakt til de relevante malgrupper. P4 samme made kan
pilotprojekter og kvalitative studier i dansk kontekst yderligere styrke indsigten i
de specifikke behov og preeferencer, som malgruppen har.
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Hvis vi gnsker at fa en starre indsigt i, hvordan etniske minoriteter i Danmark
forholder sig til organdonation, vil det ogsa vaere relevant med kvantitative
studier, der kan afdaekke viden, holdninger og adfeerd i forhold til emnet. Her
kunne emnet organdonation med fordel indteenkes i eksisterende undersggelser,
som fx Udleendinge- og Integrationsministeriets arlige spgrgeskemaundersggelse
om medborgerskab blandt ikke-vestlige indvandrere og efterkommere over 18 ar.

Et centralt perspektiv for fremtiden er desuden, hvordan dataindsamling om
etnicitet og sundhed kan styrkes i Danmark. | takt med, at befolkningen bliver
stadig mere mangfoldig, kan en systematisk kortlaegning af etnicitet og
sociogkonomiske faktorer bidrage til at ggre sundhedsindsatserne mere preecise
og malrettede. Det kraever dog en omkalfatring i forhold til, hvad vi generelt
registrerer i sundhedssystemet.

Samlet set viser denne afdaekning, at en effektiv indsats for at fremme
stillingtagen til organdonation kraever en balance mellem brede strategier og lokal
tilpasning. Kun ved at anerkende og adressere den situation og de
forudseetninger, vi finder hos borgere med etnisk minoritetsbaggrund, kan vi
sikre, at alle danskere — uanset baggrund — far lige mulighed for at tage stilling til
organdonation.
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Bilag 1: Inkluderede artikler i litteraturstudiet

Datagrundlag Land Opsummering

2023 8 interventioner, Interventionsstudie (8 mgder Storbritannien Effekt af informationskampagner
survey. (Spgrgeskema i muslimske '‘communities’ Religigse misforstaelser og forbehold -
ikke valideret) pa tveers af 7 UK byer), far- iseer for muslimer.

og-efter effekt; 554 Studiet viser det positive ved at
respondenter (muslimske inddrage religigse ledere/peer
deltagere) udfyldte educators.Massemedierede kampagner
spgrgeskema. har en lille effekt pa registreringsniveau
+ forholder sig ikke til de bekymringer,
de sidder med. Interventionen viser en
betydelig aendring i forhold til, om man
tror, at ens religion tillader det.
Lopez JS. et al. Factors related to attitudes toward organ donation after death in the immigrant population in Spain.
Clin Transplant 2011
2011 Survey 1202 respontenter, alle Spanien Chancen for at ville donere varierer
immigreret til spanien. meget pa tveers af geografisk
Undersggelsens population oprindelse - og viser ogsa en
er vaegtet i forhold til, hvor sammenhaeng til gvrige
stor en del af sociodemografiske faktorer, i hvor hgj
immigrantpopulationen, de grad man socialt er integreret samt
udger. adgang til information.
Rios, A. et al. Impact of Catholicism on the Attitude Toward the Donation of Organs Among African Residents in
Spain, Transplantation Proceedings, 52, 1432-1434 2020
2020 Survey 475 katolikker, 2896 Spanien Katolikker har mere positiv holdning til
muslimer organdonation end muslimer, kulturel
tilpasning.
Rios, A. et al. African Immigrants Living in Spain: Awareness Toward Organ Donation and the Need for Specifik
Awareness Campaigns. Experimental and Clinical Transplantation (2022) 2: 199-208
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2022 Survey 3618 respondenter ud af en  Spanien Faktorer som alder, efterkommere,
Valideret udvalgt population pa 4145 uddannelsesniveau, tro pa behov for
spgrgeskema. afrikanske immigranter i transplantation, viden om hjernedgd

spanien samt religion pavirker holdninger

Kvalitative studier

Cooper, Jessie & Kierans, Ciara: Organ donation, ethnicity and the negotiation of death: ethnographic insights from
UK. Mortality, 21:1,1-18

2016 Kvalitativt studie Etnografisk feltarbejde og Storbritannien Forhandling af dgden, brug af
narrative interviews: teknologiske demonstrationer, religigs
Observationer af meditation, manglende tillid il
donationstraeningssessioner, sundhedssystemet, religigse og
interviews med 22 kulturelle overbevisninger,
sundhedspersonaler og 10 kommunikationsbarrierer, familie- og
personer med feellesskabsbeslutninger, at dg i en
minoritetsetnisk baggrund hgjteknologisk setting

Krupic, F. Sadic, S., Custovic, S., Jasarevic, M, Fazlic, M, Samuelsson K. The effect of changing one’s country of

for Organdonation

pawagnd

s)oelsqy [22160]0190S

residence on the decision to become an organ donor: the experience of religious immigrant women living in Sweden.

Med Glas (Zenica), 2018; 15(2): 192-198

2018 Kvalitativt studie, Mangel pa information, ligegyldighed,
Fokusgruppeinterviews kulturelle og religigse overbevisninger,
familiens indflydelse.

39 kvinder fra Bosnien-

Herzegovina, Makedonien,

Kroatien, Kosovo Sverige
Krupic, F., Sayed-Noor, A.S., Fatahi, N. The impact of knowledge and religion on organ donation as seen by
immigrants in Sweden. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 2017: 31; 687-694

2017 Kvalitativt studie, 32 deltagere, ligeligt meend  Sverige Information om organdonation, religigse
fokusgruppeinterviews + kvinder, fra Bosnien- aspekter, behov for oplysning og
Herzegovina, Somalia, interventioner.

Libanon, Kosovo

Krupic, F. The impact of religion and provision of information on increasing knowledge and changing attitudes to
organ donation: An intervention study., Journal of Religion and Health, (2019) 2020
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2019 Kvalitativt religigse indvandrere i Sverige Undervisning i de religigse aspekter
studiefokusgrupper sverige omkring organdonation og i maden,
Interventionsstudie som det svenske sundhedssystem er
(beskriv) 36 deltagere fra 6 forskellige indrettet. Konkluderer, at det er en

lande (uddyb) meget vellykket intervention, hvor

informanterne giver udtryk for at have
faet en bedre forstéelse for egen
religion og stgrre glaede hermed.
Samtidig har de faet en starre
forstaelse for sundhedssystemet i
Sverige. Uddyb - ogsa omkring pree-
post-test mm.

Morgan. M., Deedat, S. & Kenten, C. ‘Nudging’ registration as an organ donor: Implications of changes in choice

context for social-cultural groups. Current Sociology Monograph, 2015, Vol 63(5), 714-728

2015 Kvalitativt studie Sorte og sydasiasitiske Storbritannien Artiklen undersggelser antagelser og
etniske minoritetsgrupper i begreensninger ved nudgestrategier, og
London, UK22 fokusgrupper anvender herefter empirisk data til at
med i alt 228 deltagere fra undersgger mader hvorpa habitusen for
forskellige etniske- og etniske minoritetsgrupper begraenser
trosgrupper nudgestrategier, der er designet til at

@gge donationsraterne.

Reviews

Ali, A., Ahmed, T., Ayub, A,, Dano, S, Khalid, M., El-Dassouki, N., Orchanian-Cheff, A., Alibhai, S., Music, I. Organ
donation and transplant: The Islamic perspective, Clinical Transplantation. 2020;34:€13832

2020 Review (narrativt Litteraturgennemgang af , Canada, Mangel pa information, lav tillid,
review) subjektivt udvalgt litteratur USA, UK familiens rolle, kropslig integritet,
til at belyse emnet religionens rolle.

Deedat S. Kenten C, Morgan M. What are effective approaches to increasing rates of organ donor registration
among ethnic minority populations: a systematic review. BMJ Open 2013
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2013 Systematisk review Systematisk review af 18 Engelsk Effektivitet af
amerikanske studier review med uddannelsesinterventioner &
studier Massemedierede kampagner.
inkluderet fra  Betydning af kulturel og religigs
USA hensyntagen. Vigtigheden af

gjeblikkelig mulighed for registrering
mm. Massemedierede kampagner
alene har ingen signifikant aendring i
intentionen eller villigheden til at ville
registrere sig.
Undervisningsinterventioner - enten
alene eller sammen med
massmedierede kampagner var mere
effektive til at gge registreringsraterne.
Mange interventioner var dog
karakteriseret ved en mangel af
inklusion med malgruppen i
udviklingsfasen.

Morgan, M. Kenten, C., Deedat, S., & on behalf of the DonaTE Programme Team. Attitudes to deceased organ donation

and registration as a donor among minority ethnic groups in North America and the UK: a synthesis of quantitative

and qualitative research, Ethnicity & Health, 18:14, 367-390 2013

asequg

2013 Systematisk review af 14 kvantitative og 12 Nordamerika Lav viden, familiens diskussioner, tro
litteratur og narrativ kvalitative studier og og kulturelle barrierer, kropslige
syntese UK og Nordamerika Storbritannien bekymringer, tillid til systemet.

Mixed-method

Morgan. M, Kenten C, Deedat S, Farsides B, Newton T, Randhawa G, et al. Increasing the acceptability and rates of
organ donation among minority ethnic groups: a programme of observational and evaluative research on
Donation, Transplantation and Ethnicity (DonaTE), Programme Grants Appl. Res 2016; 4;4

2016 Mixed-method; Rapporten fra NHIS er en Storbritannien
Litteraturstudier, afrapportering og
interventionsstudier og sammenfatning af tre
fokusgrupper studier, der bade inkluderer

to reviews (Morgan et al
2013; Deedat et al 2013)
samt flere kvalitative
undersggelser og
interventioner.

1e|09S 86009 - SIHN
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BILAG 2: Oversigt over kriterier og
screeningprocess i litteraturstudiet

Der er i april 2014 sggt i internationale databaser som PubMed; Embase;
Psykinfo; Sociological Abstract;Communication & Mass Media Complete.

| sggningen er fglgende sggetermer anvendt: organ donation — ethnic minority —
immigrant — attitude. Sggningen er modificeret og tilpasset alt efter database, og
der er anvendt bade bloksggning, keedesggning, citatsggning og fritekst i
identificering af relevant litteratur om emnet for at opna en sa bred afdeekning
som muligt.

Nedenfor ses den geografiske, sproglige og tidsmaessige afgreensning samt
datakilder.

Figur 1: Geografisk, sproglig og tidsmaessig afgreensning for
litteratursggningen

Afgreensning Inkluderet

Geografisk Danmark, Sverige, Norge, Finland, Island, Storbritannien,

afgreensning Australien, New Zealand, Canada og USA, samt gvrige
EU-lande.

Sproglig Engelsk, dansk, norsk, svensk og tysk.

afgreensning

Metodisk systematiske reviews, narrative reviews, kvantitativ og

afgreensning kvalitativ forskningslitteratur, interventionsstudier,

observationsstudier samt "gra litteratur” (i dette tilfeelde
rapporter fra myndigheder og organisationer)

Tidsmaessig 2010-2024
afgreensning For at inkludere den nyeste litteratur pa omradet

Figur 2: Datakilder

Internationale PubMed; Embase; Psykinfo; Sociological
databaser Abstract;Communication & Mass Media Complete
Institutioner Sundhedsstyrelsen (DK), Udleendinge- og

Integrationsministeriet (DK), Institut for
Menneskerettigheder (DK), NHS Blood and Transplant
(UK) (andre)

Handholdt Norge
sggning Finland
Sverige

Metodisk resulterede sggningen i forskningsartikler fra forskellige
forskningstraditioner, der afspejler de afsggte databaser i litteratursggningen.
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Saledes er der bade systematiske reviews, narrative reviews, surveys, kvalitative
undersggelser, teoretiske studier og interventionsstudier.

| screeningsprocessen er hvert enkelt studie gennemgaet ud fra ovenstaende
inklusionskriterier og yderligere vurderet ud fra falgende kriterier:

Figur 3: Screening af kilder

Studiet omhandler personer med en  Malgruppen er for kontekstspecifik

minoritetsetnisk baggrund fra ikke- og/eller ikke overfgrbar til en dansk
vestlige lande kontekst (fx sorte eller latinos i USA)
Peer-reviewed For lavt evidensniveau
Organdonation fra afdgde Ombhandler nyredonation fra levende,

seedcelledonation og blodcelledonation
Ombhandler etnisk begrundet ulighed i
forhold til adgang til transplantation
Ombhandler transplantationsresultater
og ulighed

Omhandler forstaelse af

hjernedgdskriteriet
Empiriske studier, Meningsindleeg, pilotstudier
interventionsstudier

Sggningen resulterede i 230 resultater, hvoraf 34 blev leest i fuld leengde. Med
afseet i inklusionskriterierne er der inkluderet 13 publikationer i rapporten, inklusiv
en rapport fra NHIS af Morgan et al. 2016.

6 af studierne er kvalitative studier, 4 er kvantitative studier, 3 er litteraturstudier,
hvor 2 er systematiske reviews og 1 er et narrativt review (hvor sidstnaevnte
falger en mindre stringent seggemetodik end det systematiske review, da
litteraturen i hgjere grad beror pa en subjektiv udvaelgelse).

Geografisk kommer artiklerne fra Sverige, med 3 artikler af samme forfatter
(Krupic), 5 artikler fra Storbritannien, 3 artikler fra Spanien, 3 artikler, der bade
omhandler Nordamerika/USA og UK og/eller Canada. Rapporten fra NHIS er en
afrapportering og sammenfatning af tre studier, der bade inkluderer to reviews
samt flere kvalitative undersggelser og interventioner (bl.a. tre studier, der er
inkluderet). Se ogsa oversigten i bilag 1 over den inkluderede litteratur.

Litteratursggningen efterlader en raekke forbehold og overvejelser, bl.a. i forhold
til:

Overfgrbarhed og terminologi: Selvom den inkluderede litteratur er vurderet i
forhold til overfgrbarhed spaender litteraturen metodisk bredt og omfatter
forskellige lande med forskellig indvandringshistorik, koloniale baggrunde,
sundhedssystemer og geografi, som kan pavirke befolkningens sammensaetning
og holdninger. Der er heller ikke konsensus pa tveers af vestlige lande om,
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hvordan forskellige befolkningsgrupper kategoriseres, hvilket kan besveerligggre
sammenligneligheden.

Eksklusion af nogle erfaringer: | USA er foretaget en raekke studier, der
omhandler latinamerikanske immigranter samt afroamerikanere. Litteratur fra
USA er inddraget, hvis det forholder sig til en befolkningsgruppe, som er
immigreret og med en baggrund i lande, som ligner de immigranter og flygtninge,
vi ogsa har i Danmark. Denne eksklusion betyder dog, at vi tillaegger etniciteten i
sig selv en betydende faktor for holdninger og adfeerd i forhold til organdonation.
Det kunne ligesa vel veere sociodemografiske forhold, som kendetegner
minoriserede befolkningsgrupper eller andre forhold, der gar sig geeldende.

Den emnemaessige afgreensning: Allerede den indledende desk research viste,
at isaer er religion, har en betydning for holdninger og adfeerd i forhold til
organdonation, hvor iseer personer med muslimsk tro kan veere i tvivl, om deres
religion tillader organdonation. Der er dog ikke i denne afdsekning sagt pa
religion, da det resulterede i en stor maengde resultater — ogsa uden for emnet.
Vi har dog inkluderet studier, der omhandler religion og etnicitet i det omfang, det
dukkede op via de definerede sggninger inden for emnet organdonation og
borgere med etnisk minoritetsbaggrund. Det betyder dog ogsa, at der er megen
litteratur om religion og organdonation, der ikke er inkluderet i naerveerende
afdeekning, selvom det ogsa kunne have bibragt speendende og relevante
indsigter.

Beslaegtede indsigter: Fx forefindes en reekke studier om forstaelsen af
hjerndedgd blandt forskellige befolkningsgrupper. De er udeladt fra naerveerende
undersggelse. Ligeledes kunne studier i adfeerd i forhold til levende nyredonation
ogsa kunne belyse naervaerende afdaekning.
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