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Barrierer for screening for livmoderhalskreeft

Cand.comm. Mette Marie Espersen &
overleege Iben W. Holten

Kreeftens Bekeempelse,
Forebyggelses- og dokumentationsafdelingen

Resume

Introduktion: Cirka 25% af kvinderne i Danmark deltager ikke

i screening for livmoderhalskreeft. Forméalet med denne under-
sggelse er at fa et kvalitativt indblik i arsager til, at kvinder ikke
lader sig undersgge.

Materiale og metoder: Undersggelsen er baseret pa otte fokus-
gruppeinterview med i alt 48 kvinder i alderen 23-39 ar.
Resultater: Undersggelsen viser, at der er flere arsager til, at den
enkelte kvinde ikke er blevet undersggt for livmoderhalskreeft,

og at barriererne gensidigt kan forsteerke hinanden. Analysen
afdeekkede syv overordnede barrierer: 1) mangelfuld og forkert
viden om screening og livmoderhalskreeft, 2) manglende oplevelse
af at undersggelsen er personligt relevant, 3) den gynaekologiske
undersggelse, 4) frygten for at fa en kreeftdiagnose, 5) kvindernes
forhold til det at ga til leege, 6) praktiske omsteendigheder, som
ger deltagelse besvaerlig og 7) kvindernes syn pa screening. Kvin-
derne talte ikke om screening for livmoderhalskreeft med personer
i deres neere netveerk. Den praktiserende lgege viste sig at veere en
central person, der har indflydelse péa flere af barriererne.
Konklusion: Undersggelsen peger pa, at ikkedeltagelse ikke ngd-
vendigvis er udtryk for, at kvinderne har truffet et velinformeret
valg. Men da der er flere grunde til den enkelte kvindes ikkedel-
tagelse, er der ikke alene tale om et informationsproblem. Vil man
gge deltagerprocenten markant, ma man bestraebe sig pa at af-
hjeelpe flest mulige barrierer.

Hvert ar far ca. 430 kvinder i Danmark konstateret livmoder-
halskreft, ca. 190 der af sygdommen [1]. Da deltagerprocenten
i screeningsprojekter er en af de vigtigste faktorer for at ned-
bringe incidensen, er det vigtigt at fi viden om, hvorfor kvinder
ikke deltager. Undersogelsens formal var at identificere barri-
erer og vurdere, om uafklarede eller positivt indstillede kvinder
kan hjlpes til at tage stilling og fere beslutningen ud i livet.
Intentionen var ikke at pavirke kvinder, der pa et velinformeret
grundlag havde besluttet ikke at lade sig undersoge.

Materiale og metoder

For at fa dybere indsigt i, hvordan kvinderne selv forklarede
deres ikkedeltagelse, benyttede vi fokusgruppeinterview. Med
denne type interview kan man gi bag om arsagerne og give
valide begrundelser for, hvorfor kvinderne ikke er blevet
undersogt. Metodevalget giver informanterne mulighed for at
spejle sig i andres erfaringer og forklaringer, ligesom de kan
kommentere disse ud fra en kontekstuel forforstaelse, man
som forsker ikke har [2]. For at fi en dyberegiende indsigt
opererer man i kvalitative undersegelser med et talmzessigt
lille materiale, og metoden muligger derfor ikke, at man kan
konkludere pa resultaternes omfang. Til det formal ma kvan-
titative metoder inddrages.

Vi interviewede 48 kvinder i alderen 23-39 ar. Vi valgte de
unge, fordi kvinder, der har deltaget en gang, ofte fortsetter
med at deltage [3]. Undersogelsen fandt sted pé Sjelland i
februar-marts 2003. Informanterne blev rekrutteret via avis-
annoncer i Frederiksborg, Roskilde og Kebenhavns Amt. Vi
opfordrede kvinder pa 23-39 dr, der ikke var blevet undersogt
for livmoderhalskreeft de sidste fire dr, til at fortelle hvorfor.
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Tabel 1. Profil af

respondenterne. Uddannelsesniveau n
SWEEEICEE o cocococococoooooaon 13
Ufagleert . .......... ... . ....... 7
Fagleert ......................... 11
Kort videregdende uddannelse . ........ 8
Mellemlang videregéende uddannelse . ... 4
Lang videregdende uddannelse ........ 2
Arbejdslgs . ......... ... L 4
Fortidspensionist . ................. 1
Ukendtd .. ... .. ... ... 3
Kgbenhavn + Frederiksberg . .......... 30
Storkgbenhavn . ................... 7
Jylland +Fyn . .................... 11

a) Lang videregdende uddannelse: 6.
Mellemlang videreg&ende uddannelse: 3.
Ukendt: 4.

b) En chefkoordinator, en administrativ med-
arbejder og en ukendt.

Vi fik flest henvendelser fra Kebenhavn og Frederiksberg.
For at undersoge, om barrierer for deltagelse s anderledes ud
andre steder, atholdt vi i oktober og november 2003 to fokus-
grupper i Jylland.

I alt 119 kvinder responderede pa annoncerne. De blev
kontaktet telefonisk og spurgt om alder, beskftigelse og
bopzl. Vi bad dem ogsa om kort at fortzelle, hvorfor de ikke
var blevet undersogt, og bekrafte at de havde fiet, men ikke
reageret pa amtets invitation. Otteogfyrre kvinder opfyldte
udvelgelseskriterierne, dvs. at de var 23-39 ar og havde
modtaget, men undladt at reagere pa invitationen. De ovrige
kvinder kunne ikke deltage pa de fastlagte datoer eller be-
grundede deres ikkedeltagelse med en manglende invitation.

Der blev holdt otte fokusgrupper a to timers varighed med
4-7 kvinder i hver. Informanterne fordelte sig bredt pa uddan-
nelsesniveau - dog med en mindre overvagt af faglerte og
ufagleerte (Tabel 1). Alle fik et gavekort pa 200 kr. til et stor-
magasin.

Fokusgrupperne blev sammensat pa tvars af kvindernes
begrundelser for ikkedeltagelse for at give storst mulig varia-
tion i diskussionerne. For at undersoge, om barriererne var al-
dersbetingede, blev de sjzllandske kvinder opdelt atheengigt
af, om de var i tyverne eller trediverne. En moderator styrede
diskussionen, og en sekundant stillede uddybende spergsmal.
Etinterview fandt sted i en lzegepraksis, de ovrige blev atholdt
hos Kreftens Bekeempelse. Kvinderne blev oplyst om projek-
tets formal og interviewets forlob.

Interviewene blev foretaget ud fra en semistruktureret,
emneinddelt sporgeguide med udgangspunkt i spergsmalene:
Hvorfor deltager nogle kvinder i alderen 23-39 ar ikke i scree-
ning for livmoderhalskreft? Kan og ber barriererne athjelpes
og hvordan? Har formelle og uformelle netvaerk betydning
for ikkedeltagelse?

Forst diskuterede informanterne arsager til deres ikkedel-
tagelse og mulige losninger. Bagefter fulgte sporgsmal om net-
verk, opfattelse af sundhed og sygdom, forholdet til egen
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leege, oplevelse af egen risiko samt viden om screening for liv-
moderhalskreaft. Disse forhold kan ifelge andre undersogelser
have indflydelse pa til- eller fravalg af screening [4].

Interviewene blev optaget og transskriberet ordret. Ana-
lysen tager udgangspunkt i Steinar Kvales tre fortolknings-
niveauer [5]: 1) selvforstielse: dvs. en omformuleret sammen-
fatning af informanternes udsagn ud fra egne synspunkter, sa-
dan som forskeren har forstiet dem, 2) kritisk common sense-
forstaelse: hvor en bredere forstielsesramme inddrages, dvs.
forskeren forholder sig kritisk til udsagnene og fokuserer pa
indholdet og personen, der har udtalt sig, og 3) teoretisk for-
staelse: Everett M. Rogers diffusionsteori er teoretisk ramme for
fortolkningen. Teorien omhandler den proces, en gruppe gen-
nemgdr, fra den bliver bekendt med en innovation, til den
bestemmer sig for, om den vil tage det nye til sig [6]. Analysen
er foretaget af en af forfatterne og diskuteret med sekundan-
terne.

Resultater

Vi fandg, at der ofte er flere arsager til, at kvinder ikke bliver
undersogt, og at barriererne gensidigt kan forsteerke hinan-
den. Analysen afdekkede syv overordnede barrierer: 1) man-
gelfuld og forkert viden, 2) manglende oplevelse af personlig
relevans (vidensbarrierer), 3) den gynzkologiske underse-
gelse, 4) frygten for at fi en kreftdiagnose, 5) hvordan man
har det med det at g3 til legen, 6) praktiske omsteendigheder
(handlingsbarrierer) og 7) kvindernes syn pi screening (hold-
ningsbarrierer). Analysen viste, at barriererne hverken var re-
lateret til alder eller bopzl.

Begraenset viden om screening og livmoderhalskreft be-
tyder, at flere af kvinderne har taget stilling pd baggrund af
mangelfuld eller forkert viden: De mener f.eks., at de er for
unge til at veere i risikogruppen eller foler sig raske og over-
beviste om, at deres krop fortzller dem, hvis der er noget galt.
De forstar ikke, at undersogelsen er forebyggende. Mange
saetter lighedstegn mellem celleforandringer og kreft og
mener, at formalet alene er at konstatere kraft. De ved eller
forstar ikke, at formalet primert er at finde celleforandringer,
for de udvikler sig.

De fleste af kvinderne er generelt for screening og vil f.eks.
gerne undersoges for brystkreft, alligevel oplever de ikke
screening for livmoderhalskrzaft som verende personligt rele-
vant. Det skyldes til dels begraenset og forkert viden, men
ogsa, at de sjzldent herer om sygdommen.

Nogle kvinder misforstr invitationerne eller synes, at de i
for hoj grad signalerer frivillighed. Samtidig undrer nogle sig
over, at det ikke fir konsekvenser, nar de ikke reagerer. Begge
dele bekraefter kvinderne i, at undersogelsen ikke er vigtig.

Flere har aldrig teenkt over deres risiko for at fa livmoder-
halskreeft. Nogle ser pa kreeft i familien og mener, at fa eller
mange tilfelde hhv. mindsker eller oger deres risiko. Sidst-
naevnte betyder dog ikke nedvendigyvis, at kvinden valger at
blive undersogt.
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Generelt er kvinderne usikre pa arsagerne til livmoderhals-
kreeft, men naevner arvelighed, hormoner, miljo, livsstil og
psykisk velbefindende. Enkelte mener, at alder og antal bern
pavirker risikoen. Kun fa har hert om humant papillomvirus.

Halvdelen af kvinderne ser den gynakologiske under-
sogelse (GU) som en barriere. Flere finder den ubehagelig,
fordi de er bluferdige. Nogle fortzller om smertefulde under-
sogelser, eller at leegen ikke tog tilstraekkeligt hensyn. Derfor
bestiller de ikke tid.

Nogle kvinder vil ikke undersoges af egen lege. De mener,
at en GU skal foretages af en gynzkolog, eller gar jeevnligt til
leege 1 andre sammenhznge og har svert ved ogsa at lade ham
foretage en GU. Bade et ringe og et godt kendskab til egen lege
kan vzeere en barriere. For nogle er en GU helt uoverkommelig,
mens andre kan overkomme den, hvis de har en god grund.

Frygten for at fi en kreeftdiagnose er med til at atholde
flere fra at blive undersogt, og den forsteerkes af mediernes
historier om kreeftramte samt af familiemedlemmers og
venners erfaringer.

Kvindernes forhold til at ga til l2gen spiller ogsa en rolle.
I en travl hverdag er der ikke tid til at veere syg, sa de opseger
ikke selv en mulig diagnose ved at reagere pa invitationen.

Det ligger nogle kvinder fjernt at ga til legen, mens andre
oplever, at legen har for travlt, og de vil derfor kun tage hans
tid, hvis det er absolut nedvendigt. Flere samler sammen, og
ofte har undersegelsen lav prioritet - den nar man, hvis der er
tid. Og det er der, ifolge kvinderne, sjeldent.

Praktiske omsteendigheder som f.eks. besvaer med at tage
fri fra arbejde medvirker til, at nogle kvinder ikke bliver un-
dersogt. De vil gerne have fleksible undersogelsestidspunkter
og mulighed for at blive undersogt, nar de er hos legen i
andre sammenhznge. Flere problematiserer tidsbestillingen,
fordi det er sveert at komme igennem pa telefonen. Derfor on-
sker nogle at blive kontaktet af leegesekreteren. Andre fore-
treekker en tid i invitationen, mens hovedparten ensker at
kunne bestille tid pa nettet.

Synet pa screening er en barriere for otte kvinder. Enkelte
taler om risikoen for falsk-positive svar andre om, at screening
medferer et uhensigtsmaessigt fokus pa sygdom. Overvejel-
serne var dog baseret pa begrenset og forkert viden om scree-
ning og livmoderhalskreft, ligesom kvinderne ogsd havde an-
dre barrierer.

Kvinderne taler kun lidt med familie og venner (uformelle
netverk) om screening for livmoderhalskreft. Den praktise-
rende lge (formelle netvaerk) er derimod en central person
med indflydelse pa bide videns- og handlingsbarrierer. De
fleste af kvinderne siger, at legen gerne ma, eller ligefrem ber,
spille en storre rolle ved f.eks. at tage emnet op. Laegen kan
motivere til stillingtagen, videregive viden og korrigere for-
kerte antagelser. Flere understreger dog, at man aldrig ma fole
sig presset til at deltage.

Ca. en femtedel af kvinderne var blevet undersogt for cel-
leforandringer for mere end fire ar siden. For en enkelt kvinde
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skyldtes afbrydelsen primert, at hun var bange for, at prove-
resultatet ville pavirke en forestidende adoption. De eavrige for-
klarede deres afbrudte deltagelse med dérlige erfaringer med
GU og leegen, at de ikke kunne blive undersogt af en gynaeko-
log, et for personligt forhold til egen lege, et legeskift og on-
sket om at se den nye lzege an, eller at en normal prove beted,
at det ikke foltes nodvendigt at blive undersogt igen forelobig.
Kvindernes ikkedeltagelse er altsd et ad hoc-faznomen.
De tager stilling fra gang til gang, og vi kan ikke vide, om de
rent faktisk vil deltage fremover. Det athaenger af evt. akut
opstdede situationer og de individuelle videns-, handlings- og
holdningsbarrierer.

Diskussion

Formalet med undersogelsen var at fa indsigt i, hvorfor kvin-
der, der er uafklarede eller positive over for screening, ikke er
blevet undersogt. Annoncerne appellerede til mange typer
kvinder. Men da de selv har tilmeldt sig, er der formentlig sket
en vis udvalgelse, som er sveer at vurdere konsekvensen af.
Annoncen taler ikke til kvinder, der ikke ensker at fortelle
om Aarsagen til deres ikkedeltagelse. Denne selektionsbias skal
tages med i betragtning, nér resultaterne vurderes.

Da der er flest storbykvinder i de sjzllandske fokusgrup-
per, kan resultaterne vere udtryk for et storbyfzenomen. Det
er dog nzeppe tilfzldet, da de jyske fokusgrupper ikke afdeek-
kede nye barrierer. Nogle barrierer kan dog vere mere ud-
bredte i provinsen, mens andre i hojere grad gor sig geeldende
i storbyer. Vi ved heller ikke, hvor udbredte de enkelte barri-
erer er. Begge forhold vil blive efterprovet i en sporgeskema-
undersogelse.

En del andre undersogelser har fokus pa ikkedeltagelse
[4, 7-16], kun fa af dem er danske [4, 13-14]. Da organisatoriske
og kulturelle forhold varierer, kan erfaringer fra andre lande
ikke uden videre overfores til Danmark. De fleste tidligere
undersogelser er baseret pa sporgeskemaer, som alene kan
bruges til at konstatere, hvordan det forholder sig, men ikke
hvorfor det forholder sig sddan [7, 9, 11, 13-14, 16]. Flere af
undersogelserne er case-kontrol-studier, hvori man ser pa for-
skelle mellem deltagere og ikkedeltagere [7, 9, 11, 13, 16]. Men
kompleksiteten i arsagerne til ikkedeltagelse peger pa, at en
sddan sammenligning kan vere mindre relevant. Dels er der
ofte flere grunde til, at en kvinde ikke er blevet undersogt,
dels kan to modsatrettede forhold begge fore til ikkedel-
tagelse. Vores undersogelse viser f.eks., at bdde et godt og et
beskedent eller manglende kendskab til egen lege kan vere
arsag til ikkedeltagelse.

I en dansk undersogelse konstateres det, at ikkedeltagerne
generelt er imod screening [14]. Dette fund stemmer ikke
overens med vores. Vi kan konstatere, at der bade findes
uafklarede og positivt indstillede ikkedeltagere, som af for-
skellige arsager ikke er blevet undersogt.

Vi har fundet tre typer barrierer. Handlingsbarriererne
kraever forskellige losninger. Nogle er af organisatorisk art,
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mens andre er knyttet til den praktiserende lzege. Flere findes
ogsé i andre undersogelser [4, 7-8, 11-12, 15]. Vidensbarri-
ererne viser, at ikkedeltagelse ikke nedvendigvis er udtryk for,
at kvinderne har truffet et velinformeret valg. For at kunne
tage kvalificeret stilling har de brug for viden, som kan give
bedre forstielse af selve undersogelsen og dens relevans.

I flere undersogelser har man trods forskellige design fundet,
at oget viden er et vigtigt redskab til at oge deltagerprocenten
[10].

Vidensbarriererne skal afhjzlpes, fordi de kan forstaerke
andre barrierer. Frygten for at f en kreftdiagnose viste sig
f.eks. at henge sammen med manglende viden om, at under-
sogelsen er forebyggende. Ogsa kvinder, der var i tvivl om
deres holdning, baserede overvejelserne pa mangelfuld og
forkert viden. Holdningsbarriererne er derfor heller ikke
udtryk for, at kvinderne har truffet et velinformeret valg. Da
den samme kvinde ofte har flere barrierer, skal der bade st-
tes ind over for videns- og handlingsbarrierer. Resultaterne af
denne undersogelse viser, at der findes ikkedeltagere, som
onsker at deltage, men ikke bliver undersegt, fordi andre
barrierer er steerkere end relevansen.

Vores resultater viser, at invitationer og anden skriftlig
information kan forbedres, men dog ikke kan gore det alene.
Den praktiserende lzege er en nogleperson, der kan informere
og motivere kvinderne til at foretage et informeret valg.
Laegens centrale rolle papeges ogsa i tidligere undersogelser
[7, 12, 13, 16]. Den praktiserende lzege kan afhjlpe flere af
barriererne, og almenpraksis ber derfor veere inddraget i ar-
bejdet med at oge deltagerprocenten.

Korrespondance: Iben W. Holten, Kraeftens Bekaempelse, Strandboulevarden 49,
DK-2100 Kgbenhavn @. E-mail: iwh@cancer.dk
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Krav om registrering af kliniske forseg

Kliniske forsgg, der er pabegyndt fgr 1. juli 2005
Medlemmerne af The International Committee of Medical
Journal Editors (ICMJE) har tidligere meddelt, at de kun
vil publicere kliniske forsgg pabegyndt fgr 1. juli 2005,
safremt de er registreret i en offentlig tilgeengelig data-
base inden 13. september 2005 (se Ugeskriftet 2005;
167:2739-41). Trods de bedste intentioner er vi klar over,
at der kan veere forskere og sponsorer, som ikke har naet
at registrere igangveerende forsgg inden deadline. Der kan
vaere flere legitime arsager hertil, bl.a. manglende op-
merksomhed pa reglerne om registrering af forsgg. Under
visse omsteendigheder kan en tidsskriftredaktgr derfor ac-
ceptere senere registrering, men det vil bero pa en indivi-
duel vurdering. Det anbefales at kontakte redaktgren af
det tidsskrift, hvortil arbejdet gnskes indsendt.

Kliniske forsgg, der begynder efter 1. juli 2005
Forsgg, der pabegyndes efter 1. juli 2005, skal uden und-
tagelse registreres fgr den fgrste patient inkluderes.

Hvilke registre opfylder ICMJE-gruppens kriterier?

Der er i dag to registre, der er abne for alle og opfylder de
minimumskrav, som er formuleret af ICMJE: det amerikan-
ske Clinicaltrials.gov (www.clinicaltrails.gov) og det engel-
ske International Standard Randomised Controlled Trial
Number (ISRCTN) (www.isrctn.com). Clinicaltrials er gra-
tis, mens ISRCTN kraever et administrationsgebyr pa 150<€.
Det forventes, at der vil komme flere registre som opfylder
minimumskriterierne. Den europaiske database EudraCT
under EMEA opfylder i gjeblikket ikke kravene, idet den
kun er tilgengelig for kompetente myndigheder.

Ofte stillede spgrgsmal (FAQ)
Der kan findes svar pa en raekke ofte stillede spgrgsmal pa
www.icmje.org/faq.pdf
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