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Er invitationer til mammografiscreening
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Resume

Der er en héarfin balance mellem fordele og ulemper ved mammo-
grafiscreening, og kvinder skal selv bestemme, om de vil deltage,
ved et informeret valg. Invitationen er den eneste kilde til informa-
tion, som alle kvinder praesenteres for, og vi har undersggt, om
den indeholder den ngdvendige information. Vi har indsamlet in-
vitationer fra skandinaviske lande og engelsktalende lande. Den
stgrste fordel, en reduktion af brystkreeftdgdeligheden, blev omtalt
i 30 ud af 31 invitationer, mens de vigtigste skadevirkninger, over-
diagnostik og overbehandling, ikke blev naevnt.

Invitationen til mammografiscreening er central i den proces,
der skal muliggore et informeret samtykke, og det er den
eneste information, som alle kvinder modtager. Nar man har
besluttet at tilbyde mammografiscreening, skal kvinderne i de
relevante aldersgrupper gores opmarksom pa tilbuddet. Det
gores normalt med en invitation, og det virker indlysende,

at man i brevet informerer om fordele og ulemper, da der er
international konsensus om, at deltagelse skal ske pa bag-
grund af et informeret samtykke [1, 2]. Imidlertid er de, der
informerer, samtidig ansvarlige for programmets succes.

Det skaber en interessekonflike, idet en stor deltagelse er
essentiel, og information om skadevirkninger kan virke af-

skraekkende.

Hvad tror kvinderne?

Kvinderne overvurderer fordelene og kender ofte ikke skade-
virkningerne. I et studie med amerikanske og europziske
kvinder stillede man sporgsmalstegn ved det informerede
samtykke, idet 68% troede, at screening reducerer risikoen
for at fa brystkreeft, 62% troede, at screening mindst halverer
doedeligheden, og 75% troede, at ti drs deltagelse redder ti ud
af 1.000 deltagere (en tidobling af de mest optimistiske esti-
mater). [ andre studier har man pavist, at kun 8% vidste, at
deltagelse kan skade raske kvinder, at 15% troede, at deres
livstidsrisiko for at f3 brystkraft var over 50% (ca. fem gange
for meget), og at en tredjedel troede, at man ved screening

finder over 95% af brystkrefttilfzldene [3].

Hvad gjorde vi?

Vi indsamlede invitationer fra Australien, Canada, Danmark,
New Zealand, Norge, Sverige og Storbritannien, som alle har
offentlig finansieret mammografiscreening. Vi medtog invita-
tioner til forste screening, inklusive foldere, breve til kvinder,
der udebliver (sdkaldte »rykkerbreve«), og invitationer til ef-
terfolgende runder. Vi koncentrerede os om invitationer til
forste screening, da disse er afgorende for det informerede
samtykke. Vi kontaktede screeningsenheder via e-mail, tele-
fon og post, i alt tre gange. Materialet er indsamlet fra oktober
2004 til februar 2005.

Vi noterede, om en forudbestemt dato for undersogelsen
var anfort, om et »rykkerbrev« eller andet blev anvendt ved
udeblivelse, om positivt ladede overskrifter eller direkte
opfordringer til deltagelse forekom, og om regelmaessig
selvundersegelse eller klinisk brystundersegelse blev
anbefalet som maél for, om informationen var evidensba-
seret.

Vi foretog hver sin uathangige vurdering; diskrepanser
blev lost ved diskussion. Vi anvendte samme tjekliste med 17
informationer som i et tidligere studie [4].

Hvor mange invitationer indgik?

Vi fandt 51 screeningsenheder, og 33 (65%) svarede. Southern
Australia onskede ikke at deltage, da de var i feerd med at
revidere invitationerne, og Nova Scotia i Canada brugte op-
lysningskampagner. Vi fik derfor 31 invitationer fra syv lande.
I Norge og Storbritannien benyttede man en national stan-
dard, og i Storbritannien kunne brevet modificeres lokalt,
om end den udsendte folder, som indeholdt hovedparten af
informationerne, var den samme. Af ukendte arsager var svar-
procenten for Sverige ringe, men det er usandsynligt, at det
har pavirket resultaterne, da invitationerne herfra var meget
ens.

Hvordan inviteredes kvinderne?

En forudbestemt dato for undersogelsen var anfert i 21 invita-
tioner (68%) og forekom i alle lande, men i New Zealand kun
nar man havde tilmeldt sig. »Rykkerbreve« bliver brugt i 18 af
31 omrader (58%), men ikke i Sverige og Storbritannien, og i
Western Australia og New Zealand far udeblevne kvinder en
telefonopringning. I New Zealand sendes ogsa et brev til den
praktiserende laege med opfordring til at tage emnet op ved
den nzeste konsultation.
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Hvad indeholdt en invitation?

I median fandt vi kun to ud af de 17 efterspurgte informatio-
ner, fra ingen i Sverige til seks i New Zealand (en i Danmark).
Tyve invitationer (65%) indeholdt en folder, dog kun en ud af
ni i Sverige.

Den storste fordel, reduktion af brystkreftdedeligheden,
blev naevnt i 30 invitationer (97%), men storrelsen kun i syv
(tre lande), og altid som den relative risikoreduktion, aldrig
den absolutte, eller number needed to screen. De vigtigste skade-
virkninger, overdiagnostik og overbehandling, blev ikke
nzvnt i nogen invitation.

I seks invitationer (fem lande) blev det hevdet, at scree-
ning medferer mindre invasive indgreb, og i yderligere fire
(endnu et land) blev det hzevdet, at screening indebzrer »en-
klere behandling«. Ingen nzvnte usikkerheden om carcinoma
in situ eller den ogede brug af kirurgi og strilebehandling,
som knytter sig hertil og til overdiagnostik.

Den hyppigst naevnte skadevirkning var smerte ved pro-
ceduren (15 invitationer (48%), seks lande), men betydningen
blev nedtonet i otte (Tabel 1). Livstidsrisikoen for brystkreft
blev nzevnt i ti invitationer (32%) (seks lande).

Genindkaldelsesraten nevntes i seks invitationer (19%),
men altid som risikoen pr. runde, aldrig den kumulerede
risiko. Efter ti runder er den kumulerede risiko 50% i Nord-
amerika og det halve i Europa [5]. Et falsk positivt resultat kan
have betydelige psykiske konsekvenser for kvinden og hen-
des familie, da det rejser mistanke om en livstruende sygdom.

Sensitiviteten blev anfert i syv invitationer, men var misvi-
sende i fem. Der blev anfort en detektionsrate pa 90%, hvilket
tilslorer, at de farligste kreefttilfelde opdages mellem scree-
ningerne (intervalcancer). Intervalcancerrater pa op til 50%
anses for at vaere acceptable ved screening hvert andet &r
ifolge de europziske retningslinjer [2].

Regelmeessig selvundersogelse eller klinisk brystunder-
sogelse blev anbefalet i 15 invitationer (48%) og i alle lande
pa ner et, pa trods af at selvundersogelse medferer naesten en
fordobling af biopsier med benignt resultat og formentlig ikke
har effekt pa dedeligheden, foruden at der er manglende evi-
dens for effekt af kliniske brystundersogelser [6].

Direkte opfordringer til at deltage forekom kun i en ud
af ni invitationer i Sverige, men i 17 af de resterende 22, og 19
foldere (95%) havde positivt ladede overskrifter (Tabel 1).

Problemer med nuveerende praksis
Det er positivt, at foldere ofte inkluderes, men problematisk
at der fokuseres pa fordelene. Disse fremhaves ved at undga
absolutte risikoreduktioner og number needed to screen, som el-
lers er lettere at forstd og giver et mere realistisk indtryk af ef-
fekten. Mortalitetsreduktioner pa 25-30% anfores, selv om
man i de seneste systematiske oversigter enten har betvivlet
evidensen [7] eller har estimeret 16% [6], 15% eller 21% [8].
Overdiagnostik og overbehandling blev ikke nzvnt, og
andre vigtige skadevirkninger blev ofte udeladt eller nedto-

Tabel 1. Citater fra invitationer og foldere.

Fyn

»Undersggelsen anbefales hvert andet ar ... Vi har reserveret tid ... Hvis
tidspunktet er meget ubelejligt, bedes du snarest muligt kontakte Mammao-
grafiscreeningscentret ...«.

Kommentar: Den direkte anbefaling, tidsreservationen, og at tidspunktet
skal veere meget ubelejligt, for at man kan undsléa sig, understreger indtryk-
ket af pligt.

»Du har tidligere modtaget et brev fra os med et tilbud om rgntgenunder-
sggelse af brystet. Har du veeret forhindret af en eller anden grund, er det
ikke for sent endnu. Vi har reserveret tid ... Husk, at helbredelsesmulig-
heden er starst, hvis brystkreeft opdages tidligt; derfor anbefaler vi, at du
tager imod tilbuddet om en mammografiscreening. Muligheden for en
brystbevarende operation er ogsa sterst, mens en kreeftknude er lille. ...

Du afger naturligvis selv, om du vil undersgges. @nsker du ikke en under-
segelse, vil vi bede dig afkrydse rubrikkerne nedenunder og sende hele
brevet tilbage i den medfalgende svarkuvert ...

[]Jeg snsker ikke at deltage i undersggelsen af falgende arsag:— «.
Kommentar: Her fremhaeves fordele, uden at naevne skadevirkninger.
Udsagnet »Du afggr naturligvis selv, om du vil undersgges« virker ikke op-
rigtigt, da brevet har karakter af overtalelse. Den afsluttende opfordring til
at angive en &rsag til at afsld invitationen, accepteres ifalge Helsinki-dekla-
rationen end ikke for frivillige forsagspersoner, som gnsker at forlade et for-
s@g.

Forside af folder: »Hvorfor mammaografiscreening? Fordi brystkreeft, der op-
dages i tide, giver bedre mulighed for helbredelse«.

Kommentar: Denne tautologi (hvis man dar, blev kreeften ikke opdaget i
tide) har karakter af overtalelse; der er intet om skadevirkninger i folderen.

Kgbenhavn

»Mammografi har ogsa ulemper. Mammografi er ingen perfekt test. Der kan
bade veere falsk positive resultater (kvinder indkaldt til supplerende under-
sggelse, som ikke har kreeft) og falsk negative (kvinder med kreeft, som
ikke kan ses p& mammografibillederne)«.

Kommentar: Det er godt, at der geres opmeerksom pé falsk positive og falsk
negative resultater. Det sker ikke pa Fyn eller Bornholm.

»Starste fordel ved screening er muligheden for at nedseette dgdeligheden
af brystkreeft.«

Kommentar: Den starste skadevirkning, overdiagnostik og overbehandling,
naevnes ikke.

»| svenske undersggelser er der pavist et fald i dedeligheden af brystkraeft
pa 29% efter 6-11 ar med screening.«

Kommentar: Som i andre lande refereres de mest optimistiske resultater,
og ikke resultaterne fra samtlige screeningsforsgg.

»Ved undersggelsen trykkes brystet kortvarigt mellem to plader. Herved
spredes Kirtelveevet ud og detaljer kan bedre bedemmes. For nogle fgles
dette ubehageligt.«

Kommentar: Det nedtones, at undersggelsen for mange deltagere er smer-
tefuld.

»Det er en god ide selv at undersgge brystet en gang om maneden for at af-
slgre eventuelle uregelmaessigheder.«

Kommentar: Anbefalingen er i modstrid med evidensen. Regelmaessig selv-
undersggelse har ingen paviselig effekt pa mortaliteten, men medfarer
naesten en fordobling af antal biopsier. Den ma derfor anses for at veere
skadelig.

Bornholm

»Bornholms Regionskommune tilbyder alle kvinder mellem 50 og 69 &r en
frivillig rentgenundersggelse af brystet, med det formal at pavise brystkraeft
tidligt i forlsbet (mammografiscreening). Med mammografi kan man pévise
brystkreeft, for den kan fgles. Vi har derfor reserveret en tid til Dem ...«.
Kommentar: Efter vor opfattelse er der et klart misforhold mellem det fri-
villige element i undersggelsen, den uopfordrede tidsreservation og fravee-
ret af information om skadevirkninger.

»Vi opfordrer Dem til at tage imod tilbuddet, da muligheden for at helbrede
kreeft er starre, jo tidligere sygdommen bliver fundet. Det er naturligvis de-
res afgarelse, om De vil undersgges.«

Kommentar: Den autoritative, paternalistiske opfordring til at deltage og
fremhaevelsen af den mulige fordel uden angivelse af skadevirkninger gar,
at den sidste seetning ikke virker oprigtig. Man kan som modtager ikke
veere i tvivl om, hvad der er det rigtige at gare.
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Tabel 2. Forslag til nggleinformationer i foldere, nar det antages, at reduk-
tionen i dgdeligheden af brystkreeft er 15%, og overdiagnostikken er 30%.

Vigtigste fordele og skadevirkninger

Hvis 2.000 kvinder screenes regelmaessigt i ti ar vil:

— En kvinde undga at dg af brystkreeft.

- Ti kvinder, som uden screening ikke ville have féet en brystkreeftdiag-
nose, blive gjort til brystkreeftpatienter uden grund; fire af disse kvinder
vil fa fjernet brystet, seks vil fa foretaget en brystbevarende operation,
og hovedparten vil modtage stralebehandling.

— 1.800 vil veere i live; uden mammografiscreening vil 1.799 veere i live.

Andre hovedpunkter

For hver 2.000 europeeiske kvinder, som deltager i ti screeningsrunder, vil:

— 500 blive indkaldt til yderligere undersggelser, fordi der er mistanke om
kreeft; omkring 125 af disse vil fa foretaget en biopsi.

— 200 vil opleve psykisk belastning gennem adskillige maneder pa grund
af falsk positive fund.

Screening kan give falsk tryghed. Op til 50% af de kreefttilfeelde, som diag-
nosticeres blandt screenede kvinder, opdages imellem screeningsrunderne,
og det er disse sékaldte intervalcancere, som vokser hurtigst og er farligst.

Selve proceduren opleves som smertefuld af omkring en tredjedel af delta-
gerne.

net. Omfanget af overdiagnostik er 30% i de randomiserede
forseg [7], og i store epidemiologiske studier har man anslaet
at overdiagnostikken er 40-60% [5, 9]. Carcinoma in situ diag-
nosticeres stort set kun ved screening og udger ca. 20% af
screeningdetekteret brystkreft [1]. Der er begreenset viden om
det naturlige forleb, men autopsistudier tyder pa et stort re-
servoir af harmlese tilfzelde [10]. Da det er umuligt at sige,
hvilke tilfzelde der udvikler sig til invasiv kreeft, bliver alle be-
handlet, ofte med mastektomi og strileterapi [6].

Overdiagnostik har betydet, at screening for neuroblastom
hos bern er opgivet, og er en hovedarsag til, at screening for
prostata- og lungekreft ikke er indfert [10]. Kun fa ved, at
man ved screening kan pévise kreft, der ikke udvikler sig, og
endnu fzerre ved, at invasiv kraeft kan regrediere spontant,
som det kendes for neuroblastom og muligvis ogsa for bryst-
kreeft [9]. Mange vil derfor tro, de er »reddet af screenings,
selv om de i virkeligheden unedigt er blevet til kraeftpatienter
og har veeret udsat for en skadelig behandling.

Deltagerantallet oges, hvis der er en dato for undersogelsen
iinvitationen [3]. Metoden er imidlertid meget problematisk,
da den kortslutter den informerede beslutningsproces og giver
indtryk af pligt. Invitationen ber tvaertimod udtrykke, at en
beslutning om ikke at deltage kan vare baseret pa fornuftige
overvejelser og ikke er uansvarlig. Frygt eger ogsa deltagelsen,
og den hyppige omtale af livstidsrisikoen for kreeft kan
skremme nogle til at deltage, iser fordi skadevirkningerne
ikke naevnes.

Mere information medforer, at flere afstar [3]. Deltagelsen
i Sverige er hoj, 78-84% [1], hvilket kan skyldes, at invitatio-
nerne indeholder meget lidt information, bortset fra en dato
for undersagelsen og praktiske oplysninger om transport og
betaling. Svaret pa spergsmalet om, hvorvidt prisen i form af
skadevirkninger er veerd at betale for at opna fordelene, er
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imidlertid ikke entydigt, og afgerelsen varierer fra person til
person. Det er derfor ikke rimeligt at undlade at informere
deltagerne om skadevirkningerne.

Konklusion

Informeret samtykke kan ikke opnds gennem invitationen
alene. Det er en proces, som bl.a. ber involvere den prakti-
serende lzege. Man kan imidlertid ikke antage, at kvinderne
er informeret om de vigtigste skadevirkninger gennem andre
kanaler, f.eks. er informationen pd internettet ogsa mangel-
fuld og favoriserer deltagelse [4]. Informationen i invitatio-
nerne ber derfor vere langt mere afbalanceret, og man ber
bruge absolutte tal til at beskrive gavnlige og skadelige virk-
ninger over et sammenligneligt tidsrum (Tabel 2). Desuden
foreslar vi, at ansvaret for informationen adskilles fra ansvaret
for programmet, og at forbrugerorganisationer involveres i
udformningen af informationen.
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