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Forord

Hvert ar rammes ca. 375 kvinder af livmoderhalskraeft. Ca. 15.000 far konstateret celleforandringer
pa livmoderhalsen, heraf far ca. 6.000 en kegleoperation for at hindre, at celleforandringerne
udvikler sig til livmoderhalskraeft. Hver anden kvinde, der rammes af livmoderhalskrzeft er ikke blevet
screenet regelmaessigt. | Kreeftens Bekeempelse arbejder vi for at udbrede kendskabet til
screeningsprogrammet, sa kvinder kan tage beslutningen om at blive screenet eller ej pa et oplyst
grundlag. Vi har bl.a. undersggt, hvilke barrierer kvinder kan have for at blive screenet [1]. Vi har dog
alt for lidt viden om, hvilke barrierer kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse og kvinder med
psykiske udfordringer oplever. Sa da vi fik en henvendelse fra Region Hovedstaden om at undersgge
dette, sagde vi ja. Vi planlagde en kvalitativ interviewundersggelse i to dele. Fgrste del udggres af
interview med kvinder med fysisk funktionsnedszettelse, der afrapporteres her. Anden del udggres af
interview i foraret 2020 med kvinder med psykiske udfordringer og pargrende.

Malgruppen for rapporten er Kreeftens Bekeempelse selv, herunder regionsudvalg, men ogsa
regionspolitikere og andre, der arbejder med kraeftscreeningsprogrammer samt ikke mindst Dansk
Handicap Forbund og andre danske handicaporganisationer. Det er en rapport, der gerne skal veere
letlaeselig og umiddelbart anvendelig i forskellige sammenhaenge. Det er, sa vidt vi ved, den fgrste
undersggelse af sin art herhjemme, og ogsa derfor har vi fundet det vigtigt at offentligggre
resultaterne. Selvom der er tale om en relativt lille undersggelse, sa giver den et godt indblik i de
barrierer, kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse mg@der, nar de gerne vil screenes for
livmoderhalskraeft.

| ferste del af rapporten beskrives undersggelsens baggrund, formal og metode. | anden del
praesenteres resultaterne ud fra seks temaer, der fglger den anvendte spgrgeguide.

Undersggelsen og afrapporteringen er gennemfgrt af antropolog Ann-Britt Kvernrgd og kandidat i
folkesundhedsvidenskab Julie Hedegaard Mortensen.

Tak til Region Hovedstaden for at invitere os med i projektet og ikke mindst en saerlig tak til Dansk
Handicap Forbund og de kvinder, der tog sig tid til at deltage i undersggelsen.
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Baggrund

Kreeftens Bekaempelse har fokus pa at mindske social ulighed i kraeft. En raekke studier har vist, at
deltagelsen i screening for livmoderhalskraft er lavest blandt kvinder med kort uddannelse, lav
indkomst og skizofreni [2, 3]. Men der er meget lidt viden om, hvor mange kvinder med fysisk
funktionsnedsaettelse, der deltager i de tre kraeftscreeningsprogrammer eller hvilke barrierer, de
oplever. Vi kender kun til en dansk rapport fra 2017 udgivet af Statens Institut for Folkesundhed [4],
der bl.a. viste, at kun 44 pct. af kvinder med cerebral parese (CP) i alderen 23-61 ar var screenet for
livmoderhalskraeft. Men vi ved reelt meget lidt om bade screeningsdeltagelsen og arsagerne til, at
den sandsynligvis er lavere blandt kvinder med fysiske og/eller psykiske udfordringer.

| december 2018 besggte vi bostedet Jonstrupvang® for at interviewe beboere om deres kendskab til
og/eller deltagelse i de tre kraeftscreeningsprogrammer. Vi talte med tre kvinder og to maend i
alderen 37-65 ar samt med personalet. Fire var kgrestolsbrugere og havde brug for personalets hjalp
til at komme til f.eks. screeningsundersggelser. Alle fem havde sprog, sa vi kunne tale med dem, men
nogle havde et kognitivt handicap, der betgd, at de ikke selv ville kunne laese og forsta invitationen
eller informationsfolderen. En af kvinderne beskrev forebyggende undersggelser som en god idé og
bliver screenet for bade livmoderhals-, bryst- og tarmkraeft — med personalets hjalp. Den yngste
kvinde kunne ikke huske, om hun var blevet undersggt for livmoderhalskraeft, men fortalte, at hun
pga. spasmer skal i fuld narkose under en gynakologisk undersggelse. Interviewene understreger
personalets vaesentlige rolle. Udover at fglge med beboerne til undersggelser, er det ogsa dem, der
formidler screeningstilbuddene og i nogle tilfaelde er prgvetagere. At skulle tage en affgringsprgve
sidestillede de med at tage en urinprgve, hvorimod de ikke umiddelbart kunne forestille sig at tage
en HPV-test.

En engelsk undersggelse fra 2019 blandt kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse viser bl.a., at 63
pct. af de adspurgte kvinder ikke blev screenet pga. strukturelle barrierer som f.eks. darlige fysiske
adgangsforhold til almen praksis for kgrestolsbrugere. Undersggelsen viser ogsa, at 38 pct. oplevede,
at leegen og sygeplejersken i almen praksis ikke forstod de saerlige behov eller de szerlige hensyn, der
skulle tages ved undersggelsen pga. funktionsnedsaettelse [5].

Tilbud om HPV-hjemmetest i Region Hovedstaden

| Region Hovedstaden kan kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse og/eller psykiske udfordringer
blive undersggt med en HPV-hjemmetest i samrad med egen laege i stedet for at skulle have taget en
celleprgve ifm. en gynaekologisk undersggelse hos egen laege. Initiativet er udsprunget af Kraeftplan
IV. Relativt fa kvinder har taget imod tilbuddet. Det kan der veere forskellige grunde til — mange ved
sandsynligvis ikke, at tilouddet findes, eller hvad det gar ud p3, bl.a. fordi informationen om tilbuddet
hidtil har veeret rettet mod de praktiserende laeger og ikke kvinderne selv. Derfor gnsker Region
Hovedstaden at udbrede kendskabet til tilbuddet. Forud for en informationsindsats har regionen
gnsket at afdeekke barriererne for at blive screenet for livmoderhalskraeft samt kvindernes
informationsbehov.

! Jonstrupvang er et bo- og aktivitetstilbud til voksne med cerebral parese eller lignende handicap.
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| samarbejde med Region Hovedstaden og Dansk Handicapforbund har Kraeftens Bekaempelse derfor
gennemfgrt en kvalitativ undersggelse, hvor vi bl.a. har afdaekket kvindernes erfaring med og
oplevede barrierer for at deltage i screening for livmoderhalskraeft.

Formal med undersggelsen

Undersggelsen, der afrapporteres her, havde to formal. Dels som navnt at afdaekke kvindernes
oplevede barrierer for at blive screenet for livmoderhalskraeft og dels at praeteste Region
Hovedstadens informationsfolder om selve tilbuddet og udvalgte spgrgsmal fra den
spgrgeskemaundersggelse, regionen gennemfgrer for bedst muligt at tilpasse tilbuddet om HPV-
hjemmetest til kvinder med fysisk funktionsnedsattelse. Vi har lavet en kort selvsteendig
afrapportering af testen af informationsfolder og spgrgeskema med konkrete anbefalinger og
&ndringsforslag til Region Hovedstaden, som de har brugt til at justere begge dele.

Spgrgsmalet er jo, om en a&ndret undersggelsesmetode kan vaere en del af Igsningen for at fa flere
kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse til at blive screenet for livmoderhalskraeft?

Metode

Vi gennemfgrte interviewundersggelsen i oktober 2019 med syv kvinder med forskellige diagnoser
(muskelsvind, CP, leddegigt og tetraplegi) og i forskellige aldre: den yngste var i 30’erne, to var i
40’erne, en i 50°erne og tre i 60’erne. Alle var kgrestolsbrugere. Kvinderne blev rekrutteret via Dansk
Handicapforbund. Alle var bosiddende i Region Hovedstaden, og de fleste var handicappolitisk aktive.
De havde dog ikke en saerlig viden om screeningsomradet. To interview fandt sted hjemme hos
interviewpersonen. Et duointerview og et gruppeinterview med tre kvinder blev afholdt hos Dansk
Handicapforbund i Hgje Taastrup. Interviewene varede mellem en og to timer. Ved interviewene hos
Dansk Handicapforbund deltog ogsa akademisk medarbejder i Region Hovedstaden Stephanie
Bilgrav. Alle interview blev optaget og transskriberet.

Vi tog udgangspunkt i den semistrukturerede spgrgeguide, vi har brugt i en igangvaerende
undersggelse af unge kvinders barrierer for at blive screenet for livmoderhalskraeft. Men allerede ved
f@rste interview matte vi revidere spgrgeguiden, fordi det stod klart, at de interviewede kvinder
havde en vis viden om screeningstilbuddet og deltog i screeningsprogrammet, for sa vidt det
overhovedet var muligt. Modsat hvad vi har oplevet i andre interview med kortuddannede kvinder i
hhv. 20’erne og 30’erne. Spgrgeguiden findes i bilag 1.

Vi har valgt at bruge mange citater i rapporten for at lade kvinderne selv komme til orde og for at
bevare nerven i kvindernes synspunkter og erfaringer. Kvinderne optraeder under fiktive navne, og
citaterne er ikke personhenfgrbare, idet vi har udeladt forhold i citaterne, der trods de fiktive navne
kunne henfgres til en bestemt kvinde. Citater praesenteres i bla bokse. Forkortelser i citater er
markeret med [...]. Ved hvert citat er kvindens fiktive navn samt hendes faktiske alder angivet.
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Rapportens opbygning

Rapporten er inddelt i fglgende seks temaer:

e Gynakologisk undersggelse og celleprgve

e Informationsmateriale og gnsker til information

e Gennemgang af prgvesattet

e Fordele ved at tage HPV-hjemmetesten — og hvem skal tage den?
e Fordele ved at fa taget en celleprgve hos laegen

e Screening for brystkraeft og tarmkraeft

De fleste af de interviewede kvinder var over 50 ar. Derfor fandt vi det oplagt ogsa at sp@rge, om de
deltog i screening for bryst- og tarmkraeft, som man jo tilbydes fra 50-arsalderen. Vi har valgt ogsa at
praesentere de barrierer, kvinderne oplever ift. disse screeningsprogrammer. Det vil vaere relevant at
dykke mere ned i disse barrierer i en fremtidig undersggelse.

Gynaekologisk undersggelse og celleprgve

Tidligere undersggelser har vist, at den gynaekologiske undersggelse opleves som en barriere for
nogle kvinder. Ofte bestar barrieren dog isaer i selve tanken om ubehaget ved at ligge pa en
gynaekologisk briks og blive undersggt [1]. For kvinder, der har en fysisk funktionsnedsaettelse og er
k@restolsbrugere, er der derimod en reekke praktiske barrierer, der ggr det besveerligt og for nogle
umuligt at blive undersggt hos egen laege. Blandt andet er det en udfordring at komme fra kgrestolen
over pa leegens gynakologiske briks, fordi gynaekologiske brikse i almen praksis som regel ikke kan
indstilles i hgjden.

To af de interviewede kvinderne er ngdt til at tage pa hospitalet for at kunne blive screenet —
den ene kan ikke ligge pa ryggen, og den anden kan ikke ligge stille, og begge skal forflyttes med lift
for at kunne blive undersggt. De gvrige fem kvinder er blevet screenet hos egen lege, ogsa selv om
det har veeret en udfordring at komme op pa undersggelsesbriksen:

Det var dengang, hvor jeg var knap sd medtaget af min sygdom, som jeg er nu, og det vil
sige, at jeg kunne lettere forcere og komme op pa et podie, som slet ikke var beregnet til
min... Altsd havde han haft sddan et, som de har hos tandlaeger og frisgrer og sddan noget,
sd havde jeg jo nemt kunne ggre det, ikke? Men det er jo sddan en platform, hvor man ikke
engang kan komme ind, fordi selve foden den rager udover, og man kan ikke komme tzet nok
pd med mine forhjul, s du kan ikke komme op — sé skal du kunne flyve over (griner lidt).
(Hanne. 64 ar)

En af kvinderne har fulgt screeningsprogrammet fra hun var 23 ar, indtil for nyligt. Hun har haft den
samme leege i mange ar og fglte sig i gode haender i alle arene. Hun holdt dog op med de
regelmaessige tjek for livmoderhalskraeft hos sin laege efter en underlivsundersggelse, der var sa
ubehagelig, at den fgltes som et overgreb. Alle kvinderne taler om, hvor vigtigt det er, at man har
tillid til lzegen og feler sig tryg i situationen. Det er et forhold, der g@r sig geeldende for alle kvinder,
funktionsnedsaettelse eller ej, at en af forudsaetningerne for, at en gynaekologisk undersggelse bliver
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en overkommelig og god oplevelse er, at man fgler sig tryg og har tillid til den person, der foretager
undersggelsen.

Pga. sin sygdom reagerer en af kvinderne med spjaet, hvis hun bliver forskraekket, ved en pludselig
lyd, eller nar hun maerker det kolde instrument ved undersggelsen. Bare tanken om det kolde
instrument kan udlgse spjeet:

Ja, det der er en del af mit handicap, som jeg er fgdt med, det er det der med: Kommer der en
pludselig lyd, eller en hgj lyd, eller... Som jeg er uforberedt pd, sd bliver det simpelthen som
om, at jeg har epilepsi. [...] Ja, det kolde instrument som jeg far pd mig. Men det er ogsa det,
at min forskraekkelse faktisk bliver for@get, ndr jeg ved, at det kommer. Det er jo sGdan noget
psykisk; sa venter man pa det. (Anne, 49 dr)

Den yngste kvinde i undersggelsen er ogsa blevet undersggt regelmaessigt hos egen laege, siden hun
var 23 ar. Hun synes, at det er et godt tilbud, fordi det er en sygdom, man kan opdage tidligt og fordi
den ikke giver symptomer. Hun betragter det derfor som en vigtig undersggelse, som hun tager
imod, selvom det ikke just er en sjov oplevelse:

Ligegyldigt hvem man er — sd er der jo ikke nogle symptomer pd lige denne her kraeftform, og
derfor taenker jeg, at det er rigtig godt at fa lavet. Og det er ikke seerligt sjovt, men det tror
jeg ikke, at det er for nogen.

[...] Altsa, der har vaeret en masse oppe at vende med alle de her andre screeninger for
brystkraeft og sddan noget. Nogen mener, man skal, og andre mener, man ikke skal, men lige
praecis denne her screening... Altsa der er ikke nogen symptomer for det, og det er bare
noget, man —om man sa md sige — skraber ud, sa det er ikke... Altsa det er bare en test, kan
man sige... Sd ja, det ggr jeg. (Stine, 36 dr)

F@rste gang var dog en ubehagelig oplevelse: Hun skreg af smerte, fordi laegen, der skulle undersgge
hende var “uerfaren” og endte med ikke at kunne ikke gennemfgre den gynaekologiske undersggelse.
| stedet matte en af leegehusets erfarne laeger tilkaldes: “som sad har faet lov til at lave den siden. Han
kommer ind og er super erfaren og laver den bare i Igbet af ikke seerlig lang tid”. Det g@r stadigvaek
ondt at blive undersggt. Derfor har laegen radet hende til at tage smertestillende pa forhand. Sa hun,
som ellers aldrig tager smertestillende, tager to Panodil og to Ipren, og det hjelper. Hun har teenkt
pa, om smerten skyldes, at hun pa grund af sit handicap har “en snert af noget spasme”, men
reesonnerer, at det vigtigste er, at hun er sa godt smertedakket, at undersggelsen kan gennemfgres.
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Hun har brug for hjalp til at komme fra kgrestolen og op pa laegens briks, som desvaerre ikke kan
indstilles i hgjden. Sa det at komme op pa briksen kraever hjzelp fra flere, herunder hendes hjaelper.
Hun er godt klar over, at der i den forbindelse maske er regler for overflytning, der ikke bliver
overholdt til punkt og prikke:

Altsd, jeg kan nok regne ud, at ndr jeg skal rodes i underlivet, sG skal man op pa en briks, og
hvordan er det lige, man ggr det og sadan... og s md jeg indrégmme, at sa kan det godt
veere, at der er 20 arbejdsmiljgregler om det ene og det andet, og — altsd jeg har hjzelpere pa
24 timer i d@gnet. Der kan selvfglgelig vaere nogle hjelpere, der holder fast pd, at det skal
vaere med lift og det ene og det andet og “rigtigt” osv., men jeg tilretteleegger det med én,
der er indstillet pa at kunne ggre det manuelt. Altsd, sa jeg ikke behgver at skulle have lift
med, og sd jeg kan ggre det ordentligt i situationen. Og sG er den lzege, der nu skal lave den,
oftest meget s@d til lige at... jeg mener, sa er de to til lige at fa... sddan gjort det praktiske.
(Stine, 36 dr)

En af kvinderne fortaeller om en oplevelse, da hun fik en ny leege, som ikke helt vidste, hvordan han
skulle gribe den gynakologiske undersggelse an. Som hun selv siger, er hun “gammel i gamet” og
lader sig ikke sla ud af, at der star en laege, der er "dybt usikker”. Hun beskriver ham som en rigtig
god laege, ikke helt ung, men mener, at mange laeger ikke har “en naturlig tilgang til det” og derfor
kunne have brug for at blive klaedt bedre pa fagligt ift. patienter med funktionsnedsaettelse.

Og for mit vedkommende kan jeg godt flytte over pa briksen. Der, hvor jeg sa skal guide, det
er i forhold til at de bgjler, som er de eksisterende bgjler — dem kan jeg slet ikke bruge til
noget, fordi jeg kan ikke bukke knzeene. Sa jeg skal ned og ligge helt for enden af sengen —
eller briksen hedder det — og sa laegger jeg, hvad skal man sige... benene op pa bgjlerne men
uden at veere i bgjlerne. Og det giver jo ikke den bedste indfaldsvinkel for laegen [...] Sa de er
meget ufleksible de der bgjler... Meget... Hvad skal man sige... Der er kun én stilling, ikke?
(Lene, 58 dr)

En anden kvinde plejer ikke at blive screenet, for hun kan hverken komme op pa briksen hos egen
lege eller ligge pa ryggen. Sa undersggelsen kraever loftlift pa et hospital og tid, som hun beklagende
konstaterer, at der ikke er nok af i sundhedsvaesenet. Hun har selv for nyligt faet taget en HPV-
hjemmetest med hjzelp fra en niece, der laeser til lege. Det foregik hjemme ved hjzelp af loftliften:

Jeg har en niece, der er medicinstuderende, og hun er feerdig om et dr som laege, og hende
snakkede jeg med, og hun ville gerne udfgre opgaven. S hun gjorde det sd. Og det gjorde
sindssygt ondt. Men den blev sendt ind, og der er ikke kommet noget negativt ud af det (hun
griner). Sa det lykkedes, men jeg ville ikke overlade det til en hjaelper. (Karen, 62 dr)

En anden forteaeller, at hun har smidt invitationen ud de sidste to gange. Hun har CP og kan hverken
komme op pa briksen hos sin lzege eller ligge stille. Underspgelsen skal derfor forega pa sygehuset,
og det er noget, hun skal tage sig sammen til. Hun har faet at vide, at der ikke har vaeret noget, de
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gange hun er blevet undersggt, men spgrger sig selv, om laegerne kan veaere helt sikre, fordi de ”ikke
kan se det helt”:

Jeg sidder fint her, fordi jeg er spaendt fast, og hvad jeg ellers er, ikke? Men ligesd snart jeg
kommer ud i nogle andre ting, hvor jeg skal baeres op — det kan du godt glemme. Sa... det
var ngdt til at ske pa et hospital, fordi sG kan der ogsG komme en portgr og hjselpe min
hjeelper med at gare det, ikke? Jeg er ikke sa let at bokse rundt med, vel?

[..]

Sidst, jeg fik den foretaget pa hospitalet, der ringede jeg og sagde ”I er jo ngdt til at regne
ekstra tid, fordi jeg kan... Altsa, inden jeg bliver bakset op og hjaelperen fdr hevet tgjet af og
gdr ud af rummet... Altsd, det kan man ikke bare gare pa et kvarter”. Altsa ndr jeg gar til
min egen lzege om alt mulig andet, der bestiller jeg ogsa dobbelt tid, og de der
sygeplejersker, de glor pad mig, som om “ej det kan da ikke tage sG lang tid for dig”. Det er
fint, sd lader vi veere med det, sa har vi bare en kg udenfor. Det md | selv om, altsd. Men jeg
tror, det er noget... Altsa det har jeg i hvert fald lzert; det er jeg ngdt til at ggre bade det
ene og det andet, ndr jeg skal, fordi det tager laengere tid. Og jeg tror, jo far jeg selv har
erkendt det, jo nemmere er det, ikke? | stedet for at folk skal stG og blive irriteret pag...
”hvorfor tager det sa lang tid”, ikke? (Birgitte, 57 ar)

Informationsmateriale og gnsker til information

| underspgelsen blev kvinderne praesenteret for forskelligt informationsmateriale — dels den
screeningsinvitation, alle kvinder i Region Hovedstaden far, dels regionens udkast til folderen om
HPV-hjemmetest til kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse samt den (instruktions)folder, der
fglger med den bgrste, der bruges til at tage HPV-testen.

Screeningsinvitationen

Kvinder mellem 23 og 49 ar far en invitation til screening for livmoderhalskraeft hvert tredje ar.
Kvinder mellem 50 og 64 inviteres hvert femte ar. Invitationen kommer i e-Boks. Pa naer to har
kvinderne som naevnt deltaget regelmaessigt i livmoderhalskraeftscreening, siden de fik fgrste
invitation som 23-arige. De synes, at det er et godt tilbud, at man kan blive undersggt for en sygdom,
som man ikke selv kan maerke, om man har.

De synes generelt godt om informationen i invitationsbrevet. To af kvinderne taler om, at det er
godt, at de i fgrste linje kan laese, at celleforandringer ikke er kraeft. Den ene beskriver sig selv som
lidt af en hypokonder, sa hun er glad for at blive “betrygget”. Der er bred enighed blandt alle
kvinderne om, at det er en meget relevant oplysning, at man ikke selv kan maerke, om man har
celleforandringer, og at det derfor er vigtigt at blive undersggt.
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Anne: Jeg er skidenervgs for alting — jeg er en kylling. Sa for mig er det rigtig betryggende at
lzese de to farste sider (hun griner). Og sG ndr man sd leeser den naste seetning, sd bliver man
lidt “alert” alligevel. [...] det er bare umiddelbart, hvad der falder mig i gdjinene. Og jeg kan
egentlig huske, at jeg har taenkt det hver gang — at det er fedt, at det ikke er kreeft og det der.
Du kan ikke meerke det, men okay.

Helle: Men det kan jo ogsd vaere det, der ggr, at folk faktisk tager sig sammen — at nogen
tager sig sammen. For hvis der kun stod “det er ikke det”.

Kvinderne understreger, at det er godt, at invitationen er kort, fordi folk ikke orker laese noget langt.
De synes ikke, at der skal sta noget, der kan skraamme kvinder fra at blive undersggt — altsa ikke
skrive om, hvad der sker, hvis man nu har celleforandringer pa livmoderhalsen eller kraeft:

Ja, sa det er vigtigt, at man ikke ”liner” op, hvad der kan ske, hvis man nu har det. Det skal
man ikke sige, for sa kan man skreemme folk rigtig meget. (Anne, 49 dr)

De taler om, at nogle kvinder nok vil undlade at reagere pa invitationen, fordi det er fysisk umuligt for
dem at blive undersggt hos egen leege pga. darlige adgangsforhold for k@grestolsbrugere og
undersggelsesbrikse, der ikke kan reguleres i hgjden:

Det eneste, jeg taenkte pad, ved lige den der er, at denne her den fdr vi jo alle sammen, og sa
sidder jeg og taenkte “det er fint, det gg@r jeg”, men allerede der begynder jeg jo at teenke en
masse tanker i forhold til, at “puha, er der noget specielt der? [...] altsd noget med “er det
sveert for dig” [...] For hvis det er det fgrste brev, og jeg siger “jamen det kan jeg jo ikke”, sG
smider jeg det jo ud. Det ville jeg sG mdske ikke, men rigtig mange ville jo ikke komme
laengere end dertil. (Helle, 63 dr)

Flere undrer sig over, at der i invitationen ikke star noget om tilbuddet om HPV-hjemmetest til
kvinder med fysisk funktionsnedsattelse, for hvor og hvordan skulle de ellers hgre om tilbuddet? De
efterspgrger ogsa et telefonnummer, som man kan ringe til og fa mere at vide:

Men der hvor den er aller allervigtigst at fG ud i ferste omgang, det er i det fgrste brev, vi sa.
At man kan se, at der er et sted, hvor man kan hente noget oplysning, hvis man ikke er
ligesom alle andre. Pa en eller anden made. [...] For sa skal der bare std... “ring pa det her
nummer” eller et eller andet. SG skal man ikke ind og finde en seddel; man kan bare ringe til
det der nummer, eller en e-mailadresse — man kan jo skrive begge dele. (Helle, 63 ar)

Hun spekulerer dog pa, om sundhedsvaesenet mon kunne vaere bange for, om flere end ngdvendigt
ville henvende sig, og man derfor ikke vil naevne tilbuddet eller skrive kontaktinformationer. En
anden siger, at det jo netop er det, der skal til for, at man fgler sig inkluderet. At man far samme
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invitationsbrev — med en tilfgjelse om, at der ogsa er taget hensyn til kvinder med en eller anden
form for funktionsnedsaettelse:

Altsd jeg er jo meget fortaler for — generelt — at man samfundsmeessigt ikke kun siger “det
her er for folk i kgrestol”, men at der er noget, der er tilgaengeligt for alle, og sa er der i gvrigt
ogsd lige taget nogle ekstra hensyn, hvis du har dit og dat.

[...] netop denne her tankegang om, at det ryger ud til alle kvinder, og der er ikke taget nogle
specielle hensyn. Der er bare oplyst om, at hvis du har en funktionsnedsaettelse — jeg elsker
jobannoncer, der bare lige har den der lille “nd, men i gvrigt — hvis du er k@restolsbruger, sG
har vi taenkt over det”. (Stine, 36 dr)

Den zldste kvinde i undersggelsen har deltaget, siden hun fik fgrste brev, for ligesom de andre
kvinder synes hun, at det er et godt tilbud: Det er godt at kunne blive undersggt for noget, som man
ikke selv kan maerke. Hun mindes ikke at have s@gt yderligere information: Jeg tror bare, at jeg fik et
brev ind ad dgren. Sa stod der, at der ikke er nogen symptomer, og sa taenkte jeg, at det var sgu’ nok
en meget god idé. Hun plejer ikke at genlaese brevet, nar det kommer — hun ved, hvad det handler
om, nar hun ser kuverten og ringer og bestiller tid med det samme:

Altsd jeg ved det jo naermest, ndr jeg ser konvolutten, ikke? Og sd taenker jeg ”ah nej ikke
igen” (griner). Og sd skynder jeg mig at bestille en tid, for hvis man fgrst udsaetter det og
teenker “det gar jeg i naeste uge”, sa far man det ikke gjort. (Helle, 63 dr)

Hun gar ikke og er bange for svaret:

Altsd i det her fag (kvinder med fysisk funktionsnedseettelse) der bliver man sadan pa en eller
anden mdde tvunget ind i at forholde sig til, at man er i live, og hvordan man er det. Altsa der
er altsa ikke plads til — eller dage til — hvor man kan veere i tvivl, sa der bliver man ngdt til at
tage de dage, der er, og sa bare kaste sig ud i dem. Og selvfalgelig; hvis man maerker, at man
er syg, sd ma man ggre noget ved det, men at ga og vaere bekymret for sygdom — det holder
altsa ikke rigtig. (Helle, 63 dr)
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Folder om tilbuddet om HPV-hjemmetest

Nar kvinderne ser forsiden af folderen er de ikke i tvivl om, at det handler om sundhed. Men de er
lidt i tvivl om, hvad forsidebilledet viser. Kun den kvinde, der har faet taget en HPV-hjemmetest kan
se, at det er en bgrste, fordi hun kan genkende den. De andre kvinder ser noget andet og noget
forskelligt, men kan godt fra sammenhangen regne ud, at det har med sundhed at gg@re, og noget,
der skal bruges til undersggelsen:

e Det har noget med sundhed at ggre

e Jeg er en pivskid... Og min urolige krop... Okay, du skal godt nok holde lidt fast, hvis den skal
op i mig...

e Deterenret stor lysergd kanyle

e Det er bare ligesom et kateter

e En stgvekost... (sagt mest i sjov)

e Skal den op i mig?

Folderens forsidebillede: Bgrsten der bruges til at tage en HPV-test.
Forsidebilledet er aendret i den endelige version af folderen.

Kvinderne er generelt tilfredse med informationen i folderen, som de oplever som relevant. De
foreslar, at der pa forsiden tilfgjes, hvem tilbuddet henvender sig til, for det er vigtigt for dem at vide.
De efterspgrger desuden information om det videre forlgb, hvis man har en positiv HPV-test. Som de
papeger, sa kraever en positiv test en opfglgende gynaekologisk undersggelse med celleprgve, og det
er jo netop den gynakologiske undersggelse, som kvinder med fysisk funktionsnedseettelse har
udfordringer med at fa foretaget:

Altsa, der er jo en der er lidt morsom her, ik’? Fordi hvad hvis min test viser, at jeg er smittet
med HPV? [Laeser op]: ”Hvis pr@ven viser, at du er smittet med HPV, vil du blive anbefalet at
kontakte din lzege for at du kan blive undersggt for celleforandringer” [...] Sa er vi jo tilbage
ved det udgangspunkt, hvor det ikke kunne lade sig gare. [...] Jamen hvis denne her
screening, som man har fdaet hjem, viser, at der er HPV, sa bliver man bedt om at tage til sin
egen leege. Og grunden til at man fik denne her, var fordi, at man ikke kunne tage til egen
lege. (Lene, 58 dr)

Kvinderne foreslar derfor, at det i informationsmaterialet bgr fremga, hvilke opfglgende tilbud der er
efter en positiv HPV-test for de kvinder, som tager imod en HPV-hjemmetest, netop fordi de ikke kan
fa en gynaekologisk undersggelse hos egen laege, f.eks. fordi laegen ikke har en justerbar
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gynaekologisk briks eller lift. Kvinderne er meget tilfredse med, at der i folderen star et
telefonnummer, man kan ringe til, hvis der er noget, man er i tvivl om. Det virker imgdekommende
og giver tryghed.

Hvor skal informationsfolderen kunne fas?

Kvinderne synes, at det er vigtigt at folderen kan fas hos den praktiserende laege, men ogsa pa
apoteker, sundhedshuse, samt at man kan finde den pa de forskellige handicapforeningers
hjemmesider og Facebooksider, som de jaevnligt er inde pa.

Forslag til distributionskanaler:

e De fleste radhuse er tilgaengelige, og der har de sadan nogle holdere, hvor man laegger
foldere ned i

e Apoteker —de er som regel ogsa tilgaengelige for kgrestolsbrugere

e De store handicapblade

e Hos de praktiserende laeger

e Facebook

e Organisationernes hjemmeside og som en nyhed pa Facebook osv.

e Biblioteker

e Sundhedshuse

e Hos handicaporganisationerne

Informationskanaler: Hvor ville du sgge mere viden?

Google er kvindernes fgrste svar pa spgrgsmalet om, hvor de ville spge mere information om HPV-
hjemmetesten. De naevner ogsa handicapforeningernes blade og Facebooksider. De ville ikke
umiddelbart ga ind pa hverken Region Hovedstadens eller Sundhedsstyrelsens hjemmesider,
sundhed.dk eller netdoktor.dk:

Region Hovedstaden, der ville jeg nok ikke ga ind. Den er for stor og tung, men jeg kunne
godt finde pd — hvis det decideret var en, der hed sddan noget med ”livmoderhalskraeft.dk”
eller et eller andet, sa ville jeg da helt sikkert gare det. De der Google-s@gninger — hvis man
f.eks. kunne fa highlightet sadan, sd at i det gjeblik, at der var en, der skrev
”livmoderhalskraeft”, sa var den det farste, der kom frem. [...] Det er jo i hvert tilfeelde en
mdde virkelig at hgjprofilere sit budskab pd. (Hanne, 64 dr)

Den er (Sundhedsstyrelsens hjemmeside)... Det var nok det sidste, jeg ville ty til, for det er
godt nok mange sider, man sa skulle igennem, for de kan jo ikke alle sammen ligge pd
forsiden, vel? Altsd, jeg ville google det, og sa kunne jeg finde pd at bruge det. Det er
selvfglgelig det, det handler om, og sd kunne jeg ogsa finde pd at bruge “handicap” i den
sammenhang som tilfgjelse. Det ville jeg g@re. Hvis man bare kan komme ind hurtigt som
alt andet, ndr man googler det. (Helle, 63 dr)
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Gennemgang af prgvesaettet

En af kvinderne fik som naevnt tilsendt prgvesaettet i forbindelse med 2. rykker og fik sin
medicinstuderende niece til at tage testen. De gvrige kvinder havde hverken set prgvesezettet for eller
hgrt om muligheden for HPV-hjemmetest. De blev spurgt om, hvad de syntes om selve kuverten og
indpakningen. De var enige om, at den var paen og indbydende med et overskueligt indhold:

Og det dér ser jo ogsa leekkert ud, fordi det ikke bare er sddan en bunke, som du selv skal finde
rundt i. Sa det virker indbydende — det ma man altsa sige, at det ggr det.
Det virker tjekket, altsd. (Hanne, 64 dr)

Alle synes, at den cyklamenfarvede bgrste appellerer til dem som kvinder, netop pa grund af farven,
som virker piget og tiltalende, og sa er den ikke sa hospitalsagtig:

Jeg synes, det er rigtig fedt, at den har den farve, den har i stedet for at vaere lysegran eller
sadan hospitalsfarvet. Den er derfor ikke for steril at se pd. (Helle, 63 dr)

Jeg ville synes, at det var mindre hospitalsagtigt, fordi den har den farve. Sa jeg ville taenke,
at det ville jeg gerne. Hvor hvis den havde veaeret hvid og gennemsigtig, sa ville jeg taenke,
at det virkede meget sterilt og ogsG mystisk. Men det er godt taenkt, vil jeg sige, at benytte
sig af farver, for det er jo altsG, ogsa iseer som tgser, en del af den mdde, man bedgmmer
verden pd, ikke? (Hanne, 64 dr)

Altsa jeg vil jo til en hver tid taenke, at den er meget stor — men altsa farven er fin (griner)
[...] Farven er fin, fordi den er gh... Jeg synes ikke, den ser skreemmende ud. Den er lysergd
og let og tillokkende — ligesom menstruationsbind ogsad er det i reklamerne, ikke? [...] Altsg,
man kan sige, at man fdr et billede af, hvad det sddan ligesom... altsd noget der skal op,
ikke? Men den der (barsten) ligner jo ikke en tampon, altsa. (Stine, 36 dr)

Instruktionsfolderen i prgoveseaettet

Med prgveszettet fglger en instruktionsfolder, hvor der pa forsiden er forskellige billeder af kvinder
og i midten et billede af den cyklamenfarvede prgvebgrste. Den yngste kvinde spekulerer pa, om
billedet er sat ind, fordi der manglede et billede af en kvinde. For hende er det ikke ngdvendigt at
tilfgje et billede af en kvinde i kgrestol for at hun skal fgle sig inkluderet:

Altsd, udover de ting, jeg har sagt — sd er det ikke sadan... Skreemmende. Det er ikke sadan...
Altsd det er jo... Der er jo graenser for, hvor sexet man kan gdre sddan nogle ting her (griner).
(Stine, 36 dr)
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Hun vil faktisk foretraekke, at der ikke er et billede af bgrsten pa forsiden, for "det er lige i smasken”.

Der er stor ros til den tegnede instruktion af, hvordan man tager testen. Instruktionen opleves som
grundig og udferlig, og tegningerne beskrives som gode og instruktive:

Det er altid godt med sddan en tegneserie. Det er lidt ligesom, ndr man skal samle sddan en
IKEA-ting, ikke? Sa star man der: “Hvad er nu op og ned”. Ja for det er jo ogsa noget med,
hvor meget skal der komme pd, men det er beskrevet. [...] Det vil man jo ogsa godt lige vide,
om det bare lige er “ind, ud”. NG, sG man skal lige passe pd, at man ikke far gdelagt
indpakningen, kan jeg godt se. Stod der noget om det heromme?

[...] “Tag bgrsten ud af... Smid ikke den tomme emballage ud” — fint. Ja, fordi altsa det ville
veere det farste, jeg gjorde. Ja, det er jo vigtigt, for man skal bruge den igen, ndr man skal
sende den, sa det er en meget god oplysning at faG her med det samme: “Lad veere med at
smide den ud, for den skal bruges igen”. (Hanne, 64 dr)

Netop fordi der er de grundige tekster og grundige billeder — men det kreever det altsG ogsa.
Altsa hvis ikke der var de billeder, sa ville jeg veere mere tryg ved at have den ved laegen. SG
det var virkelig de der gode illustrationer, der fik mig overbevist om, at det kan min hjelper,
som jeg er tryg ved, sagtens ga@re. (Anne, 49 dr)

Deres eneste anke er, at instruktionen er lavet til kvinder, der selv kan tage HPV-testen derhjemme,
hvilket ikke er en mulighed for dem netop pga. deres funktionsnedsaettelse. Saerligt billedet af en
kvinde, der star op og tager testen, far dem til at traekke pa smilebandet og grine lidt — for det
kommer ”aldrig til at ske i virkeligheden for os. Altsa der ville vi skulle ligge ned”, som en af dem
siger. Nogle foreslar derfor, at man evt. laver et billede af en kvinde, der ligger ned. Pa den anden
side mener de godt, at man kan taenke sig til, at testen tages liggende, og at det vigtigste er, at
tegningerne viser, hvor enkelt det er at tage den.

Kvinderne er saledes enige om, at instruktionsfolderen i prgvesaettet er god. Den yngste kvinde siger
dog, at hun ville vaere nervgs for hygiejnen, hvis testen skulle tages derhjemme. Hun vil ikke have
lavet den af andre end sin leege, fordi der kun er to, der skal have adgang "oppe i skeden”, nemlig

hendes partner og laegen.

Fordele ved at tage HPV-hjemmetesten — og hvem skal tage den?

Kvinderne diskuterede hvilke fordele og udfordringer, der kunne veere ved at fa taget HPV-testen
hjemme. Blandt fordelene er, at man kan tage testen, nar det passer en i fred og ro derhjemme. En af
kvinderne, der er blevet undersggt hos egen laege, synes, at det er rart at slippe for at fgle sig til
besveaer pa den ene side og pa den anden side fgle, at man hos laegen forventes at skulle hurtigt ind
og ud igen. Hun ser ogsa en fordel i at kunne undga "alt det der stress og jag ved at skulle derned og
bestille bustransport og... jamen det er jo altsd, fér du overhovedet er kommet ind hos laegen, sa er du
jo helt traet” (Hanne, 64 dr).
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Hjemme er dér, hvor man slapper mest af, papeger en af kvinderne, som godt kunne forestille sig en
af hendes hjalpere tage testen, fordi de i forvejen hjalper hende med alt, ogsa det mest intime. De
kender hendes beveegemgnster og ved, hvad de skal sige, inden de g@r noget, og ved ogsa, hvad de
ikke skal ggre. Sa hun taenker, at det dermed kan blive en meget nemmere og lettere oplevelse. En
siger — efter at have set tegningerne i instruktionsfolderen — at hun ville vaere tryg ved, at hendes
hjeelper tog testen, fordi tegningerne er sa praecise. Inden hun sa tegningerne, fglte hun, at det ville
veere utrygt. Hun var nemlig usikker pa, om testen ville blive taget korrekt:

Men jeg taenker, at det er lidt utrygt som alternativ til at ga fa det gjort hos sin egen lege,
som ved, hvordan man ggr, og hvad det handler om. Jeg synes mdske, at det kan virke en lille
smule utrygt, at man selv i gdsegjne — det vil sige i mit tilfeelde vores hjelpere — skal ggre det,
fordi jeg kan ikke undgd at komme i tvivl og blive nervgs for “jamen ggr de det nu rigtigt?” Sa
for mig at se, sa ville jeg veere tryggere ved, at der kom en sygeplejerske — de fleste
praktiserende leeger i dag har sygeplejersker. Sa jeg ville vaere mere tryg ved, at der kom en
fagperson op — i form af en sygeplejerske — ud og gjorde det hos mig. (Anne, 49 dr)

Efter at have set instruktionsfolderen, hvor tingene er ”skdret ud i pap”, var hun mindre skeptisk:

Anne: Det er ikke til at tage fejl af. Enhver idiot kan... Jeg ville nu, du og jeg ville ikke kunne
tage den selv.

Helle: Nej det ville i hver tilfeelde edderma’me tage flere dr.

Anne: Og jeg ville heller ikke have min mand til at tage den. Han er spastiker (griner).

Kvinderne diskuterer, hvem der skal tage testen og fordele og ulemper ved forskellige testtagere.
Nogle af dem er ikke helt sikre p3, at folk uden sundhedsuddannelse vil kunne tage den korrekt, selv
efter at have laest instruktionen. De fleste er helt sikre pa, at de ikke vil lade en af deres hjlpere
tage HPV-testen. Dels synes de, at det vil vaere graenseoverskridende og akavet bade for dem selv og
for hjeelperen. Dels er de bange for, om testen vil blive taget korrekt, og om det vil ggre ondt. To

mener dog godt, at en af deres hjeelpere ville kunne tage testen.

Fire foretraekker at fortseette med at fa taget en celleprgve hos deres egen laege. En femte ville ogsa
gerne fortsaette undersggelsen hos egen laege, hvis hun ikke nu pga. alder ikke leengere er omfattet

af screeningsprogrammet, og hvis hun stadig kunne komme til laegen:

Hvis alle laegepraksisser osv. var tilgaengelige, sa er det noget helt andet. Det er bare ikke den

verden, vi lever i. (Hanne, 64 dr)

| folderen star der, at testen kan tages af “sundhedspersonale”. Kvinderne diskuterer, hvem det
kunne veere, om det f.eks. helst skulle veere hjemmesygeplejersken. De er helt enige om, at det ikke
skal veere ens partner, der tager testen. De mener, at ens partner ikke skal have noget at ggre med
intimpleje eller undersggelse, bl.a. med den begrundelse, at det vil slukke sexlysten for begge parter.
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Kvinderne fremhaevede fglgende fordele ved en HPV-hjemmetest:

e HPV-testen kan tages, nar det passer, i fred og ro hjemme
e Det er pa egen hjemmebane og pa egne betingelser

e Det er lettere og mere fremkommeligt

e Manslipper for at bestille bustransport

e Man undgar at veere en klods om benet pa systemet

Fordele ved at fa taget en celleprgve hos leegen

| tidligere kvalitative undersggelser af barrierer for at blive undersggt for livmoderhalskraeft har den
praktiserende laege vist sig at veere en nggleperson ift. selve undersggelsen og ift. at informere om
den. | denne undersggelse var det forskelligt, hvilket forhold de interviewede kvinder havde til deres
praktiserende laege. En vaesentlig ting, nar man som kgrestolsbruger skal vaelge ny laege er, at man
skal kunne have adgang til lsegepraksis med sin kgrestol — og det er langt fra tilfeeldet alle steder.

Den yngste kvinde i undersggelsen foretraekker uden betaenkning at blive undersggt hos sin egen
leege. Hun ville ikke selv kunne bruge bgrsten til at tage prgven, og hun har ikke lyst til at en af
hendes hjalpere skal ggre det.

Hvis den der skulle veere noget, jeg skulle sta og rode med, eller en hjeelper skulle sta med, sa
taeenker jeg bare “nej tak”. Jeg gar bare til l2egen. [...] jeg skulle godt nok ikke stGd med det der
hjemme selv, og man skal jo taeenke pd, at laegen har jo gjort det tusindvis af gange, og det
kan ogsa godt veere, at lzegen ikke er szerlig erfaren, men saG kommer vedkommende til at
gdre det 2.000 gange. Jeg skal ggre det pa mig selv en gang hvert tredje dr — eller en hjaelper
eller en eller anden skal ggre det hvert tredje ar — det ville jeg ikke veere tryg ved. Men
(griner) har man lyst til, altsd... er det det bedste alternativ, sd er det godt. Sa synes jeg
egentlig, at det er udmeerket. (Stine, 36 dr)

For hende er det vigtigt, at hun er tryg ved undersggelsen, og ikke mindst, at hun er tryg ved den
person, altsa laegen, der foretager undersggelsen.

Som nzevnt tidligere 13 det kvinderne meget pa sinde, hvilke tilbud der er til kvinder, der far en
positiv HPV-test og derfor skal have foretaget en gynaekologisk undersggelse med celleprgve.
Kvindernes pointe er, at det er vigtigt, at de kvinder, der ikke kan fa undersggelsen hos deres
praktiserende laege, far at vide, hvor de sa kan blive undersggt. De efterspgrger, at der i de
forskellige informationsmaterialer oplyses om muligheden for at blive undersggt pa en
hospitalsafdeling, hvor de har udstyr, der kan Igfte kvinden op pa et gynaekologisk leje eller en
undersggelsesbriks.
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Hvis det her er en mdlrettet brochure til dem, der har en funktionsnedsaettelse, sG bgr man
skrive et eller andet om, at hvis man ikke har adganag til sin laege, kan man fa henvisning til
et hospital. Altsa ggre et eller andet. (Karen, 62 dr)

Jeg tror, det er enormt vigtigt, at der kommer meget, meget tydelig information og
oplysning om, at denne her mulighed rent faktisk findes, fordi vi — der har haft et handicap i
rigtig lang tid — vi er jo vant til ligesom at indordne os for det system, der nu er i gang. Sa jeg
tror, det er enormt vigtigt at fa oplyst om det her, fordi jeg tror ikke, at jeg ville sidde og
taenke over, ndr jeg far det (brevet), at “nu gar jeg lige ind og googler, om der er et specielt
tilbud til mig”. Det tror jeq ikke. (Anne, 49 ar)

Kvinderne understreger, at det desuden er vigtigt, at laeger og de relevante hospitalsafdelinger er
klar over, at kvinder med funktionsnedszettelse kan blive undersggt for livmoderhalskraeft pa
hospitalet, hvis det ikke kan lade sig g@re at fa taget celleprgven hos egen lsege. Bade i forhold til det
generelle screeningstilbud, og hvis de far en positiv HPV-test efter at have taget en HPV-hjemmetest.

Kvinderne fremhaevede fglgende fordele ved at blive undersggt hos laegen:

e Det fgles som det sikreste, bedste og tryggeste

e Det er det mest naturlige, og det man er vant til

e Kun laegen (og keeresten) skal have adgang til ens intime dele

e HPV-testen kan opleves som en "light” version af screeningsundersggelsen

Om screening for brystkraeft og tarmkraeft

Hovedemnet for undersggelsen var screening for livmoderhalskraeft, men eftersom de fleste af de
interviewede var over 50 ar, spurgte vi dem ogsa om deres syn pa og evt. deltagelse i
brystkraeftscreening og tarmkraeftscreening. | nogle af interviewene bragte kvinderne selv emnet pa
bane. Dette afsnit giver et lille indblik i, hvordan kvinderne oplever de to screeningsprogrammer og
hvilke barrierer, de stgder pa. Men det kraever yderligere undersggelser, hvis vi skal kunne kvalificere
dette emne.

Kvinderne vil generelt gerne undersgges for brystkraeft, men oplever, at det naarmest er umuligt for
en kgrestolsbruger. De efterspgrger, at systemet tager hensyn til, at de har nogle saerlige kropslige
udfordringer. Det eksisterende mammografiapparatur er som udgangspunkt beregnet pa kvinder,
der kan sta op og vride arm og overkrop. Pa Region Hovedstadens mammografiscreeningsklinikker
kan man dog blive undersggt siddende i kgrestol, men det forudszetter bl.a., at armlaenene kan tages
af. Kvinderne pointerede desuden, at en mammografiunderspgelse tager laengere tid for en kvinde i
kgrestol, og selvom man kan bestille dobbelttid, sa er det en udfordring at skulle tilpasse kroppen til
maskinen:

Der stdr i brevet, at hvis du har et handicap, sd skal du bestille dobbelttid. Men selvom man
gar det, sd er det lige preecis i den relation en megaudfordring med de maskiner, der er. (Lene,
58 ar)
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En af dem fortzeller, at der hver gang i svaret star, at “det er ikke med sikkerhed”, fordi
regntgenapparatet ikke “kan komme ordentligt ind til os”. En anden har opgivet undersggelsen af den
grund og argumenterer for, at screening ogsa skal omfatte mennesker med handicap, og at
undersggelsesapparatur derfor ma tilpasses:

Generelt synes jeg selvfalgelig, alle screeninger ogsa skal omfatte mennesker med handicap.
Alt andet ville jo veere vanvittigt. SG ma systemet jo indrette sig pd, at vi ikke alle sammen
passer ind i de der rammer og sa g@re noget ved det, og det er jo ogsa det, | er pa vej til at
ggre. [...] Jeg spurgte sidste gang, da jeg skulle ringe ind og bestille en tid, sG sagde jeg “det
er ikke s@dan, at | har nogle maskiner et eller andet sted i landet, som er mere fleksible, end
dem | har?” Fordi s@ karer jeg gerne derhen. Men det har man ikke. (Lene, 58 dr)

En af kvinderne har for nyligt taget en affgringsprgve ifm. screeningsprogrammet for tarmkraeft. Hun
havde blod i affgringen og blev derfor tilbudt en kikkertundersggelse. En kikkertundersggelse vil dog
veere en meget indgribende undersggelse, alene det at fa temt tarmen er en udfordring, nar man
sidder i kgrestol og ikke bare kan bruge toilettet. Hun bad om en ny affgringsprgve, men fik afslag og
droppede derfor at blive undersggt yderligere:

Sa ringer jeg ind og siger “Jeg tror ikke andet, end at det kan veere en tilfeeldighed, fordi der
kan godt veere lidt haemoride eller et eller andet, og det vil veere en meget, meget, meget
omfattende undersggelse for mig at skulle temmes ud i tarmen, og jeg sidder i kgrestol; jeg
kan ikke bare bruge toilettet. Bare hele undersggelsen er meget indgribende for mig; om det
kunne lade sig gare, at jeg fik lov til at fa testen en gang til, sG man var sikker pd, at det var
en... altsa at anden test viste det samme”. Fordi det er jo meget sma udfald, der kommer,
ikke? “Nej, det kunne overhovedet ikke lade sig gdre”: Enten kom jeg ind til den helt store
undersggelse, eller ogsd kunne jeg ikke fa flere tilbud. Og sd taenkte jeg ”nej jeg orker ikke
den der store undersggelse” (griner lidt), og sG stoppede jeg der, ikke? [...] Men jeg taenker
bare, at der kunne man jo godt lige przecis i mit tilfeelde sige “Okay, det er ikke markant, det
fund vi har fundet. Der er en minimal risiko, vi tjekker lige igennem” i stedet for at sende
mig igennem hele mgllen. Det er ogsG omkostningsfuldt. (Karen, 62 dr)

Hun fgler, at det er ufleksibelt. Hun har dog ikke frameldt sig tarmkraeftscreeningsprogrammet og vil
gerne deltage naeste gang, hun far en invitation. Og det er sadan i tarmkraeftscreeningsprogrammet,
at alle positive prgvesvar, altsa prgvesvar, der indeholder blod, udlgser en henvisning til koloskopi.

En anden kvinde, forteeller hvordan hun, nar hun skal til en specialist, altid ringer i forvejen for at
hgre, om der er trapper — hvis der er, kan hun ikke komme ind med sin kgrestol. Sidst hun var hos
hudlaegen, havde hun faet at vide, at der var elevator. Ingen havde dog fortalt hende, at der op til
elevatoren var fem trin, som hun ikke kunne forcere med sin kgrestol. Hudlaegen undersggte hende
derfor i bilen, hvilket hun oplevede som bade nedvaerdigende og usikkert — for hvor grundigt kunne
hun blive undersggt i sin bil?
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Kvinderne forteeller om darlige fysiske adgangsforhold — bade ind til leegeklinikkerne og inde hos
legen, hvor de oftest skal kringle sig rundt i deres kgrestole. En af kvinderne talte direkte om
forskelsbehandling. Hun mener ikke, at hun far samme tilbud som borgere uden
funktionsnedsaettelse, men har fglelsen af at blive undersggt “meget mere lemfaeldigt end andre
borgere”.

Konklusion

Det centrale spgrgsmal i denne undersggelse har veeret, om en aendret undersggelsesmetode kan
vaere en del af Igsningen for at fa flere kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse til at deltage i
screening for livmoderhalskraeft? Det umiddelbare svar er ja, selvom HPV-hjemmetesten ikke kan sta
alene, for ifglge de kvinder, vi har interviewet, er HPV-hjemmetest ikke en Igsning, der vil passe alle.
Kun en af dem giver eksplicit udtryk for, at hun vil foretreekke at fa taget en HPV-test hjemme.
Selvom hun oplevede det som smertefuldt, sa har hun prgvet det og ved, at det kan lade sig ggre
derhjemme med brug af hendes loftlift. For den anden kvinde, der pga. sine spasmer ikke kan ligge
stille, er en hjemmetest ikke en mulighed. De gvrige vil fortsat foretraekke at fa taget en celleprgve
hos egen laege, som de plejer.

En gynaekologisk undersggelse hos egen laege kraever dog bl.a., at adgangsforholdene til og i klinikken
er tilpasset kgrestolsbrugere, og at den gynaekologiske briks kan haeves og senkes. To af kvinderne
kan kun fa en gynaekologisk undersggelse i hospitalsregi, hvor der er gode adgangsforhold,
elevatorer, portgrer og personlifte. Kvinderne i denne undersggelse var alle handicappolitisk aktive
og derfor ret vidende om sundhedssystemets tilbud, herunder muligheden for at fa en
screeningsundersggelse pa hospitalet. Denne undersggelse har faet os til at spekulere pa, om kvinder
med fysisk funktionsnedsaettelse generelt set er klar over denne mulighed.

De kvinder, vi interviewede, ville ikke selv kunne tage en HPV-test. Det skal de have hjzlp til. De
foretrak klart, at testen tages af uddannet sundhedspersonale, hvilket ogsa naevnes i
informationsfolderen. Men hvilket sundhedspersonale l@d deres spgrgsmal? De foreslog selv, at det
kunne vaere hjemmesygeplejersken. To af kvinderne kunne godt forestille sig, at en af deres hjalpere
tog testen, men ingen gnskede, at deres partner skulle involveres i denne type undersggelse.

Kvinderne mente grundlaeggende, at det er godt, at der tages initiativ til at tilbyde kvinder med fysisk
funktionsnedsaettelse en anden undersggelsesmetode, og arbejder selv for, at der i det hele taget
bliver sat mere fokus pa tilgeengelighed i sundhedsvaesenet. Det handler som naevnt undervejs i
rapporten om helt basale ting, sdsom hvorvidt der er dgrtrin eller ej, om dgren i laegepraksis er bred
nok til, at en kgrestol kan komme ind, om man kan parkere i nzerheden, om der er elevator, hvis
legepraksis ikke ligger i stueetagen, og om der er undersggelsesbrikse, der kan justeres i hgjden.

Men som ogsa den engelske undersggelse fra 2019 papeger, sa handler det ikke kun om strukturelle
barrierer som f.eks. darlige fysiske adgangsforhold til almen praksis for kgrestolsbrugere. Det handler
ogsa om, at sundhedsprofessionelle i almen praksis, og i hospitalsvaesenet, ikke altid forstar eller
kender til de szerlige behov eller sarlige hensyn, der er ngdvendige at tage, nar borgere med fysisk
funktionsnedsaettelse skal undersgges. Det ser vi ogsa i vores undersggelser, hvor det f.eks.
fremhaeves, at det er ngdvendigt med dobbeltkonsultation, bl.a. fordi det tager laengere tid at fa
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tgjet af og pa og komme op og ned af briksen. Nogle kvinder oplever, at laegerne star lidt famlende
over for at skulle undersgge dem og derfor kunne have brug for at blive kleedt bedre pa fagligt.

Anbefalinger

En HPV-hjemmetest er en made at ggre screeningstilbuddet mere tilgaengeligt for nogle kvinder med
fysisk funktionsnedsaettelse. | den forbindelse er det vigtigt, at informationen om Region
Hovedstadens tilbud om HPV-hjemmetest til kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse kommer bredt
ud; at informationsfolderen om HPV-hjemmetesten er tilgaengelig der, hvor kvinderne feerdes, pa
web og pa de sociale medier, og at folder og gvrigt materiale tydeligt oplyser fglgende:

e At hjemmetesten er lige sa sikker som celleprgven

e At hjemmetesten er en valgmulighed, hvis man af forskellige grunde ikke kan fa foretaget en
celleprgve/gynaekologisk undersggelse hos egen laege

e Atdet er tydeligt, hvem tilbuddet henvender sig til

e At tilbuddet ogsa omtales i invitationsbrevet

Som denne undersggelse viser, er HPV-hjemmetest dog ikke et one-size-fits-all-tilbud til alle kvinder
med fysisk funktionsnedseettelse. De kvinder, vi interviewede, er alle kgrestolsbrugere, og de ville
ikke selv kunne tage en HPV-test. De peger derfor pa andre forhold, der ville kunne muligggre netop
denne gruppe af kvinders adgang til at blive screenet for livmoderhalskraeft og taler ind i en stgrre
problematik om tilgeengelighed i sundhedsvaesenet og et gnske om, at tilbuddene i
sundhedsvaesenet i hgjere grad tilrettelaegges, sa kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse ogsa kan
gore brug af dem:

e Gynakologiske brikse, der kan haeves og saenkes

e Bedre adgang for kgrestole i almen praksis

e Mulighed for at blive undersggt pa hospital, hvor der er justerbare gynakologiske brikse og
lifte

e At kvinderne kan bestille dobbelttid, nar de skal til gynaekologiske undersggelser

e Efteruddannelse af (praktiserende) laeger ift. kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse
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Bilag 1 Spgrgeguide

Vi brugte en semistruktureret spgrgeguide, der dels skulle afdaekke kvindernes grunde til at deltage
eller ikke deltage i screening for livmoderhalskraeft, og afdaekke om en sdkaldt hjemmetest
(selvopsamlet prgve) ville kunne ggre det nemmere for dem at deltage. Vi testede desuden

Region Hovedstadens udkast til informationsfolder og udvalgte dele af et spgrgeskema, der har til
formal at tilpasse tilbuddet bedst muligt til malgruppen.

Spdrgeguide: HPV-hjemmetest til kvinder i Region H

Vi hedder Ann-Britt og Julie og kommer fra Kraeftens Bekeempelse. Vi er i Forebyggelsesafdelingen og
arbejder bl.a. med screening. Jeg stiller spgrgsmal og Julie holder tiden og stiller supplerende
spergsmal. Stephanie arbejder i Region H og sidder og lytter med. Hun har vaeret med til at lave
noget af det materiale, vi skal tale om.

Vi er rigtig glade for at du/I vil vaere mere med i vores undersggelse. Vi skal tale om grunde til
at deltage eller ikke deltage i screening for livmoderhalskraeft, og om en sakaldt hjemmetest
(selvopsamlet prgve) kan ggre det nemmere at blive screenet.

| Region Hovedstaden kan kvinder med fysisk funktionsnedsaettelse og/eller psykiske
udfordringer blive undersggt med en HPV-test i samrad med egen laege. Relativt fa kvinder har taget
imod tilbuddet. Det kan der veere forskellige grunde til — mange ved maske ikke, at tilbuddet findes
eller hvad det gar ud pa. Bl.a. fordi informationen om tilbuddet hidtil har vaeret rettet mod de
praktiserende laeger. Derfor vil vi bl.a. hgre, hvad | mener om regionens nye folder og spgrgeskema.
Der er tale om udkast, og vi har brug for jeres hjelp til at ggre materialet feerdigt.

Vi vil gerne optage det, du/I siger, Men du/I er naturligvis anonyme i undersggelsen. | ma gerne
forteelle, hvor gamle | er, hvad | laver, om jeres handicap og om (og hvornar) de har deltaget i
screening (livmoderhals, bryst, tarm — afhaengig af deres alder).

1. Invitationen og informationsmateriale
Der spgrges ind til, om de kan huske invitationen, hvornar de fik den og hvad de gjorde med den.

e Harl faetinvitationen? Kan | huske, hvornar | fik den?
e Hvad gjorde | med den? (Leeste | den? Hvor er den nu?)
e Kan | huske hvad der stod i den?

2. Gynakologisk undersggelse og celleprgve
Har de fdet foretaget gynaekologiske undersggelser og celleprgve og hvor? Hvilke barrierer er der
(fysiske og psykiske)?

e Hvordan foregar en gynaekologisk undersggelse for jer?

e Saetter jeres funktionsnedsaettelse begransninger ift. at kunne fa foretaget en gynaekologisk
undersggelse?

e Nogen synes, at det er pinligt eller ubehageligt — hvad tanker du/I?

3. Viden om screening for livmoderhalskraeft

Der spgrges ind til, hvad kvinderne ved om screeningstilbuddet, om celleforandringer, HPV og
livmoderhalskraeft. Og hvordan de vurderer deres egen risiko for at have celleforandringer.

Hvis nogle af kvinderne er over 50, vil vi ogsa gerne hgre, om de bliver screenet for hhv. brystkrzeft og
tarmkraeft — og hvilke barrierer, der kan veere ift. de to undersggelser

e Hvordan ville I/du forklare for andre, hvad undersggelsen gar ud pa?
e Hvilke ord bruger I/du om selve undersggelsen (ordvalg)? Screening, celleprave,
livmoderhalskreeftscreening, smear test, celleskrab mv.
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e Hvordan/hvor har I/du faet information om screening for livmoderhalskraeft?
e Harl/du selv sggt information? | sa fald hvor?
e Har | talt med nogen om undersggelsen? Hvem i sa fald?

4. Forhold til praktiserende laege
Hvad er en “god” laege. Har legen selv taget emnet screening eller HPV-hjemmetest op?

e Hvordan er dit forhold til din praktiserende lzege (laeger generelt)?
e Harlen godlaege? Betyder laegens kgn noget for jer ift. at fa en gynaekologisk undersggelse?
e Har laegen af sig selv taget emnet screening op? Hvad synes | om det?

5. Hvorfor bliver kvinder ikke undersggt — Forklaringer og barrierer

Kvinderne bliver bedt om at tale om, hvorfor de ikke bliver undersggt og hvordan eventuelle barrierer,
ville kunne overkommes. Der bliver samlet op og summet over, hvad der skal til for at overkomme
dem. Vurderer de, at en HPV-hjemmetesten kan vaere en del af Igsningen?

6. HPV-hjemmetest
Kvinderne bliver praesenteret for selve pravebgrsten, invitationsbrevet og informationsfolderen.

e Hvad taenker I/du om invitationen? (laes gerne op)
e Hvad taenker I/du om informationspjecen?
o Forsidebilledet / Hvem er afsenderen?
o Ordvalg
= fysisk funktionsnedsaettelse, regulaer screening, celleforandringer
= hjemmetest, testkit
= smittet med HPV, negativ prgve, HPV-infektion / potentielt
o Hvad tanker du/l om bagsiden?
= Hvem er afsender, hvem er “os” "vores afdeling”
e Hvad taenker I/du, nar | ser det her prgvesat / abner kuverten
o Hvad tanker I/du om prgvebgrsten?
e Hvad er vigtigst for jer/dig i et informationsmateriale om HPV-hjemmetest?
e Hvordan gnsker |I/du at fa mere viden om HPV-hjemmetest?
o En hjemmeside med al information
En folder om HPV, livmoderhalskraeft og screening fra Region Hovedstaden
Fra min laege
Fra en hjemmesygeplejerske
Jeg googler det selv
Jeg har ikke behov for mere information end det som er i invitationsbrevet
o Andet, uddyb venligst
e Hvor gnsker I/du at fa mere viden om HPV-hjemmetest?
o Ingen steder (laser) eller Andre steder
Mine naermeste pargrende
Min lege
RegionH.dk / Sundhedsstyrelsen /Sundhed.dk / Netdoktor.dk
Google

nn

O O O O O

o
o
o
o

e Tror du, at HPV-hjemmetest vil ggre det lettere at deltage i screening for livmoderhalskraeft?
e Foretraekker I/du en HPV-hjemmetest frem for at blive undersggt hos egen laege?

o Hvorfor?

o Hvorfor ikke?
e Erder noget ved en HPV-hjemmetest som I/du er usikker pa?
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o Om jeg kan tage testen korrekt
o Atjegeralene om at tage preven / Om jeg kan stole pa resultatet
o Om jeg kan ggre skade pa mig selv

Test af Region Hovedstadens spgrgeskema

Interviewpersonerne blev praesenteret for udvalgte spgrgsmal, som indgar i Region Hovedstadens
sporgeskema, der skal afdeekke kvindernes oplevede barrierer for deltagelse i screening for
livmoderhalskraeft samt deres informationsbehov og gnsker. Kvinderne blev bedt om at lzese
spgrgsmalene og give input til sprogbrug, formuleringer og svarmuligheder.

Bilag 2 Definitioner og begrebsafklaring

Screening for livmoderhalskraeft

| Danmark bliver kvinder mellem 23 og 65 ar regelmaessigt tilbudt at deltage i screening for
livmoderhalskraeft. Kvinder i alderen 23-49 inviteres hvert tredje ar. Kvinder i alderen 50-64 inviteres
hvert femte ar. Undersggelsen foregar hos den praktiserende laege, hvor laegen tager en celleprgve
fra livmoderhalsen i forbindelse med en gynaekologisk undersggelse. Reagerer kvinden ikke pa
invitationen, far hun et rykkerbrev efter hhv. tre og seks maneder. | Region Hovedstaden tilbydes
kvinden med anden rykkerbrev at fa tilsendt en HPV-hjemmetest.

HPV-hjemmetest

HPV-hjemmetest er en testmetode, som g@r det muligt at teste for HPV i eget hjem eller hos egen
lege uden at skulle have foretaget en gynaekologisk undersggelse. Selve testen bestar af en lille, blgd
plastikbgrste, der minder om en tampon med indfgringshylster. Nar testen er taget sendes den retur
i en medfglgende returkuvert og kvinden far svar pa testen efter 10 dage. Hvis HPV-testen er positiv
anbefales kvinden at fa taget en celleprgve fra livmoderhalsen hos egen lage.

Fysisk funktionsnedseettelse

Fysisk funktionsnedszettelse bruges her som en samlebetegnelse for en raekke forskellige varige
funktionsnedsaettelser, sdsom cerebral parese (CP) og muskelsvind, der i forskellig grad pavirker
personens fysiske udfoldelse.

Hjzselper

Kvinderne i denne undersggelse havde alle personlige hjaelpere hele dggnet — de fleste i form af en
BPA-ordning (borgerstyret personlig assistance).
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