Kraeftens Bekeempelse

"Det er ikke noget,
jeg ikke vil, men
noget, jeg ikke far
mig taget sammen
til at fa gjort”

Barrierer for screening for livmoderhalskraeft for kvinder i
aldersgruppen 30-50 ar
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Indledning

| 2005 undersggte Kraeftens Bekaempelse yngre kvinders barrierer for at deltage i screening
for livmoderhalskraeft. Der var tale om en stg@rre kvalitativ undersggelse bestaende af 8
fokusgruppeinterview med i alt 48 kvinder i alderen 23 til 39 ar. Undersggelsen fandt en
raekke barrierer, herunder mangelfuld og forkert viden om screening og celleforandringer,
den gynaekologiske undersggelse samt praktiske omstaendigheder vedr. tidsbestilling og
legebespg, der gor deltagelse besvaerlig.

Vi har i foraret 2015 foretaget en ny undersggelse, der fglger op pa 2005-undersggelsen ved
at se pa barriererne hos de 30-50-arige. Vi ville blandt andet undersgge, om de samme
barrierer gjorde sig geeldende i denne aldersgruppe, og/eller om der skulle vaere andre
barrierer pa spil. Siden 2005-undersggelsen er HPV-vaccinen blevet indfgrt i
bgrnevaccinationsprogrammet, piger fra argang 1993-1998 har faet tiloud om gratis vaccine,
og desuden har kampagnen ”Vidunderlivet” sat fokus pa HPV-vaccinen, men ogsa pa at
informere om HPV og celleforandringer, og om at screening ogsa er vigtig, selvom man er
vaccineret. Vi forestillede os, at disse tiltag — den gratis HPV-vaccine og den flerarige
kampagne og den medfglgende medieomtale — havde haft en indvirkning pa kvindernes
vidensniveau, sa de f.eks. havde stgrre viden om HPV som arsag til celleforandringer og
screening for livmoderhalskraeft end de kvinder, der blev interviewet i 2005.

Rapporten praesenterer i kort form resultaterne af undersggelsen af de 30-50-arige kvinders
barrierer for at deltage i screening for livmoderhalskraeft. Undersggelsen har til formal at
bidrage til forstaelsen af, hvorfor kortuddannede kvinder fraveelger screening for
livmoderhalskraeft.

Undersggelsen er baseret pa 20 kvalitative interview (18 telefoninterview og 2 interview
foretaget hos Kraeftens Bekaempelse) samt to fokusgruppeinterview med i alt 12 kvinder.
Telefoninterviewene er udfgrt af Karoline Hansen (KH), der ogsa var moderator pa den ene
fokusgruppe. Den anden fokusgruppe blev modereret af Ann-Britt Kvernrgd (ABK). Analysen
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er foretaget af KH og ABK. Sidstnaevnte har udfzerdiget rapporten i Igbende samarbejde med
KH.

Rapporten beskriver en raekke omstaendigheder, der har betydning for kvindernes
manglende deltagelse. Disse er sammenfattet i en raekke barrierer, der bgr arbejdes videre
med for pa leengere sigt at kunne gge deltagerprocenten.

Formal og baggrund

Hvert ar far cirka 380 kvinder konstateret livmoderhalskraeft, og cirka 100 dgr af
sygdommen. Disse tal har vaeret stgt faldende, ikke mindst siden screeningsprogrammet
blev landsdaekkende. Hver fjerde kvinde, der inviteres til screening for livmoderhalskraeft
(aldersgruppen 23-65 ar), tager ikke imod tilbuddet. Undersggelser har vist, at cirka
halvdelen af de kvinder, der far livmoderhalskreaeft, ikke er blevet screenet regelmaessigt. En
hgj deltagerprocent er afggrende, hvis screening skal have stgrst mulig effekt malt i antal
vundne levear.

Undersggelsen har til formal at afdaekke de 30-50-ariges barrierer for at deltage i screening
for livmoderhalskraeft, og den skal danne baggrund for en kommende informationsindsats,
hvis formal er at gge antallet af kvinder, der deltager i screening. Pa laengere sigt gnsker vi at
Igfte deltagerprocenten til mindst 85 pct. Den har i mange ar ligget omkring 75 pct., men har
de senere ar vaeret svagt faldende, sa Kraeftens Bekeempelse er opmaerksom pa, at der pa
kort sigt ogsa ligger en opgave i at bremse faldet i deltagerprocenten.

| undersggelsen har vi interviewet kvinder, der ikke deltager eller ikke deltager regelmaessigt
i screening. De 30-50-arige er bl.a. valgt, fordi kvinder i denne aldersgruppe har en hgj
hyppighed af livmoderhalskrzeft. Der er desuden en social gradient i deltagelsen. Derfor har
vi haft fokus pa at rekruttere kortuddannede kvinder. | 2005-undersggelsen fordelte
kvinderne sig bredt pa uddannelsesniveau, med en lille overvaegt af fagleerte. Vi gnskede
desuden at rekruttere bredt geografisk, sa kvinder uden for Hovedstadsregionen ogsa blev
repraesenteret i undersggelsen. Det samme var tilfeeldet i 2005-undersggelsen, der dog ikke
viste nogen regionale forskelle.

Vi har undersggt, hvordan kvinderne forholdt sig til invitationsbrevet og den gynaekologiske
undersggelse, hvad de vidste om baggrunden for at screene for livmoderhalskraeft, herunder
om de kendete til celleforandringer og hvorfor de opstar. Vi havde desuden fokus pa
kvindernes sundhedsopfattelser og forhold til den praktiserende laege.

Sammenfatning

Undersggelsen viser, at kvinderne havde flere barrierer, og at disse var indbyrdes afhangige.
Screening for livmoderhalskraeft havde kun lille eller ingen personlig relevans for dem. Den
manglende relevans skyldtes i hgj grad manglende eller mangelfuld viden bl.a. om HPV. Det
lave vidensniveau optrader som et element i flere af barriererne. Ligesom den manglende
relevans betgd, at andre barrierer, f.eks. ubehaget ved GU, ikke kunne overvindes.
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Vi afdeekkede fglgende barrierer, hvoraf stgrstedelen genkendes fra 2005-undersggelsen:
Mangelfuld viden bl.a. om HPV, travlhed i hverdagen, opfattelse af at screening ikke er
relevant, forhold ved invitationen, praktiske omsteendigheder vedrgrende tidsbestilling,
forholdet til lzegen og laegens kgn, oplevelse af ubehag ved den gynaekologiske undersggelse
(GU), felelsen af at man selv kan maerke pa sin krop, hvis der er noget galt og gnsket om ikke
at blive sygeliggjort og ikke blive pafgrt ungdig bekymring.

Kvinderne havde modtaget et eller flere invitationsbreve. De fleste gemte brevet — ofte i
lang tid. De var saledes ikke som sadan afvisende over for at blive undersggt, men fik det
bare ikke lige gjort. De opfattede det som forvirrende og upersonligt, at invitationsbrevet
kom fra regionen og ikke fra egen laege. Maske er det en af grundene til, at de tilsyneladende
kun laeste brevet ganske sporadisk.

Kvinderne oplevede det som besveerligt at bestille tid hos laegen og finde tid til legebesag i
en travl hverdag, nar det ikke drejede sig om sygdom. Enkelte ville ikke undersgges, nar de
ikke havde symptomer. De mente, at de selv kunne maerke, hvis der var noget galt. Andre
satte eksplicit lighedstegn mellem screening og sygeligggrelse og gnskede ikke at blive pafgrt
ungdig bekymring. GU’en var generelt en vaesentlig barriere og noget, kvinderne helst kun
udsatte sig for, nar det var absolut ngdvendigt, f.eks. under graviditet. Mange foretrak en
kvindelig lege eller en gynaekolog.

Kvinderne havde en relativt lille aktiv viden om screening og om HPV og s@gte ikke selv
information. | Igbet af interviewene gik det op for nogle af kvinderne, at de faktisk gerne ville
vide mere. De fleste gnskede, at laegen eller gynaekologen fortalte dem om undersggelsen,
og hvorfor den er vigtig. Det falder i trad med tidligere undersggelser, der ogsa peger pa den
praktiserende laeges vaesentlige rolle som gatekeeper og informationsformidler.

For de fleste var der tale om et samspil af barrierer. Kun et par kvinder havde aktivt besluttet
at melde fra til screening. Nogle barrierer kan adresseres via en informationsindsats ad
kanaler, som kvinderne bruger — en pjece er ikke nok, for de laeser tilsyneladende hverken
invitationsbrevet eller pjecen fra Sundhedsstyrelsen sezerligt grundigt. Desuden bgr der
arbejdes videre med strukturelle @ndringer, som f.eks. oprettelse af screeningsklinikker med
mulighed for at blive undersggt uden for almindelig arbejdstid og uden tidsbestilling.

Rekruttering

Pa baggrund af tidligere erfaringer vidste vi, at rekrutteringen kunne tage tid og vaere
vanskelig, fordi ikke-deltagere og kortuddannede kan vaere sveere at rekruttere. Vi anlagde
derfor en bred rekrutteringsstrategi og sggte interviewpersoner via Vidunderlivets og
Kraeftens Bekeempelses Facebooksider, via personligt netveerk (snowball-metoden), og ved
opslag pa arbejdspladser med mange kvindelige ansatte (plejehjem, bgrneinstitutioner og
supermarkeder). De genererede dog sa fa henvendelser, at det blev besluttet at indrykke en
landsdeekkende annonce i Metro Express.
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Facebook

Opslaget pa Facebook naede ud til knap 60.000 personer. Langt de fleste, der skrev pa
siderne, brugte opslaget pa Facebook som afsaet til en diskussion af emnet internt pa siden.
16 beskrev sig selv som ikke deltagere, men svarede ikke pa yderligere opfordring om at
deltage i interview. 12 kvinder tilkendegav, at de gerne ville interviewes, 4 meldte dog
senere fra, sd i alt 8 kvinder blev interviewet, 6 per telefon og 2 hos Kraeftens Bekeempelse.

Opslag pa arbejdspladser med kortuddannede kvinder

Pa grund af vores fokus pa at rekruttere kortuddannede kvinder til interviews, satte vi opslag
op i personalerum i et par supermarkeder pa Ngrrebro og @sterbro, i et par daginstitutioner
pa Ngrrebro og i personalerum pa et plejehjem pa Ngrrebro. Det gav dog ingen respons.

Snowballing — rekruttering via personligt netveerk
Rekruttering via personligt netvaerk fgrte til to interviews.

Annonce i Metro Express

En landsdakkende annonce i Metro Express gav cirka 50 henvendelser per telefon og mail.
Cirka halvdelen henvendte sig med sp@grgsmal til screeningsundersggelsen eller fortalte om
darlige oplevelser i sundhedsvaesenet. Resten gnskede at deltage i interview. Nogle trak sig
dog pga. manglende tid eller uden angivelse af grund. Der blev gennemfgrt 12
telefoninterview a 20-60 minutters varighed og 2 fokusgrupper blev afholdt hos Kraeftens
Bekaempelse af 1 % times varighed med henholdsvis 5 og 7 kvinder.

Deltagerincitament

| arbejdspladsopslagene og i annoncen stod, at man som tak for deltagelse ville fa en
biografbillet eller chokolade. Vi kan ikke vide, om responsen pa Facebook havde varet
anderledes, hvis der havde vaeret naevnt et incitament. Der er ikke spurgt ind til betydningen
af incitamentet, men det viste sig, at mange af de interviewede havde glemt det. De fleste
fortalte af sig selv, at de deltog i interviewet for at hjeelpe Kraeftens Bekeempelse.

Metode

For at have et sammenligningsgrundlag med den tidligere barriereundersggelse, blev der
taget udgangspunkt i spgrgeguiden fra 2005-undersggelsen. Det var indledningsvis planen
at udfgre duointerview med venindepar. Gerne hjemme hos dem selv for at saette en tryg
atmosfaere pa grund af det intime og for nogen maske tabubelagte emne. Samtidig ville
det give mulighed for at indsamle data fra mere end en af gangen. Det lykkedes dog ikke
at rekruttere venindepar, ligesom det ikke lykkedes at fa aftaler om interview hjemme
hos kvinderne, og derfor blev interviewene gennemfgrt per telefon. De kvalitative
dybdeinterview gjorde det muligt at komme i dybden med den enkelte kvindes barrierer.

Der blev afholdt to fokusgruppeinterview med kvinder, der ikke kendte hinanden i forvejen.
Fokusgrupper har bl.a. deres styrke ved, at man pa kort tid kan fa en nuanceret diskussion af
et givet emne, og de blev brugt til at belyse og uddybe fund og tendenser i
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enkeltinterviewene. Man kan fa mange input pa kort tid, og her fik vi anledning til at
diskutere mulige mader at fa flere kvinder til at deltage i screening.

Der var en overvaegt af kvinder fra Kebenhavn, der reflekterede pa opslag og annonce. Det
betyder, at cirka halvdelen af de interviewede kvinder kom fra Kgbenhavnsomradet og
resten fra Jylland, Fyn og det @vrige Sjeelland. Vi forsggte at rekruttere kvinder til
fokusgruppeinterview pa Fyn og i Jylland, men fik alt for fa henvendelser. At interviewene
blev foretaget per telefon, havde dog den fordel, at det blev muligt at indsamle data fra hele
landet.

Gennemgang af barrierer

Interviewene viste, at de fleste kvinder ikke kun havde en enkelt barriere, men at flere
forskellige, ssammenhangende faktorer spillede en rolle i forhold til kvindernes manglende
deltagelse i screening for livmoderhalskraeft. Vi har sammenfattet fglgende barrierer:

e Manglende og ufuldstaendig viden bl.a. om HPV

e Travlhed i hverdagen — far det ikke lige gjort

e Opfattelse af, at screening ikke er relevant — det sker ikke for mig

e Forhold ved invitationen

e Praktiske omstaendigheder vedr. bestilling af tid hos laegen

e Forholdet til legen og lzegens kgn

e Den gynakologiske undersggelse (GU)

e Fglelsen af at man selv kan maerke pa sin krop, hvis der er noget galt

e (nsket om ikke at blive sygeliggjort og ikke blive pafgrt ungdig bekymring
e Kraeft hos familie eller venner

Manglende og ufuldstendig viden bl.a. om HPV

| invitationsbrevene og i Sundhedsstyrelsens pjece informeres om undersggelsen og om
HPV. Desuden har der veeret en del medieomtale om HPV fgr og efter indfgrelsen af HPV-
vaccinen, ligesom kampagnen Vidunderlivet har kgrt en raekke ar. Kvinderne har derfor pa
forskellig made haft mulighed for at blive eksponeret for information om emnet, men
undersggelsen viste et relativt lille kendskab til screeningsundersggelsen og et meget lavt
uhjulpet kendskab til HPV og celleforandringer. Nar de blev bedt om at fortaelle hvad HPV og
celleforandringer er, havde de umiddelbart svaert ved at svare. De vidste dog noget, men det
var en viden, intervieweren i mange tilfaelde skulle spgrge ind til pa forskellige mader, fgr
den dukkede op hos kvinderne. Blandt arsagerne til celleforandringer og livmoderhalskraeft
naevntes bl.a. mange seksuelle partnere, at kreeft kan vaere arvelig (og her skelnede
kvinderne ikke mellem forskellige kraeftsygdomme), enkelte troede, at celleforandringer var
arvelige, rygning og kost. En var sikker pa, at hun ikke var i ”hgjrisikogruppe” for at fa
celleforandringer, fordi hun havde en fast partner, kun havde haft lange forhold og desuden
var HPV-vaccineret. Derfor blev hun ikke undersggt.



Afrapportering

Den manglende viden om HPV stod i kontrast til, at de fleste havde hgrt om HPV-vaccinen,
og at enkelte var vaccineret. En kvindelig skolelaerer bemaerkede, at hendes elever havde et
hgjere vidensniveau end hun selv og desuden var vaccinerede. Blandt de vaccinerede var der
usikkerhed om, hvorvidt vaccinerede kvinder ogsa skulle screenes.

En mente, at hendes manglende reaktion, betgd, at hun ikke fik flere invitationer. Hun fglte,
at hun burde have reageret pa invitationen, og for hende var det en stor barriere at skulle
bede om at fa lov til at komme ind i screeningsprogrammet igen, fordi hun oplevede, at hun
selv var skyld i, at hun var rgget ud. En anden vidste godt, at man blev inviteret hvert tredje
ar. Men det viste sig faktisk at vaere 9 ar siden, hun fik den seneste invitation. Hun teenkte pa
den ene side, at der matte veere andre, der havde styr p3, at hun blev inviteret, men pa den
anden side mente hun, at hun ogsa selv havde et ansvar: “det er vel en nem mdde at laegge
ansvaret et andet sted”. Ogsa andre kvinder, der ikke havde meldt aktivt fra, mente, at der
matte vaere en mening med, at de ikke laengere blev inviteret.

Travlhed i hverdagen / far det ikke lige gjort

Langt de fleste gemte invitationen et stykke tid. Kun ganske fa smed invitationen ud, nar de
modtog den eller kort efter. Nar hverdagen kgrer med travlhed og familie, kom screening
langt ned pa prioriteringslisten. Og selv de kvinder, der syntes, at undersggelsen giver god
mening, fik ikke lige bestilt tid, bl.a. fordi de ikke var vant til at ga til laegen, hvis de ikke
havde symptomer:

“Det er egentlig, fordi jeg teenker, at jeg er jo rask, og typisk gar man jo til laegen, ndr
der er noget, man fejler her og nu, og sa er det lige det at finde tid til det i en travl
hverdag, og sa ryger det ned pa prioriteringslisten og sd pa et tidspunkt ryger det helt
ud, hvor man ikke overvejer det laengere”.

Nogle teenkte, at de bare kunne deltage, nar naeste invitation kom. Nogle kaldte det
forglemmelse, andre kaldte det dovenskab. De kvinder, der havde sma bgrn, fortalte, at
bgrnenes helbred kom fgr deres eget.

Opfattelse af, at screening ikke er relevant; det sker ikke for mig

Kvinderne havde forskellige grunde til at mene, at screening ikke var relevant for netop dem.
Typisk fglte de sig ikke i risikogruppen for at fa celleforandringer, fordi de var unge og raske,
eller fordi de mente, at celleforandringer primaert rammer kvinder med mange partnere.

Forhold ved invitationen

Det var bemeerkelsesvaerdigt, at langt stgrsteparten af kvinderne gemte invitationen meget
lenge, nogle i op til et ar — med den begrundelse, at de jo egentlig regnede med at ville blive
undersggt — pa et tidspunkt. Invitationen blev typisk haengt op pa keleskabet eller lagt i en
bunke og siden flyttet lidt rundt:
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”Den kom op at haenge pad kgleskabet. Der hang den laenge. Sé fik jeg en reminder om,
at jeg havde faet en indkaldelse, og den tog jeg sG med i min taske, for sa taenkte jeg,
at jeg ma hellere ringe og bestille tid og sd |G den der i ret lang tid og sa er der ikke sket
mere. Pd et tidspunkt er den blevet taget op sammen med noget andet og lagt i en
eller anden bunke”.

Mange havde svaert ved praecis at huske, hvornar de sidst havde faet invitationen til
screening. To var faldet ud af screeningsprogrammet pga. en systemfejl og havde faet
besked om denne fejl. En havde oplevelsen af at veere faldet ud. En anden mente, at hendes
manglende deltagelse en gang var arsagen til, at hun ikke siden var blevet inviteret.

Mange var forvirrede over, at invitationen kom fra sygehuset og ikke fra deres egen laege. Og
i gvrigt undrede de sig over, at laegen tilsyneladende ikke vidste, at de var blevet inviteret.
Kun fa havde oplevet, at leegen selv mindede dem om, at det var pa tide at fa taget en
celleprgve.

Hos nogle pirkede brevet til sygdomsangst og mindede om deres egen dgdelighed. Hos
andre motiverede det til at blive undersggt, netop med tanken p3, at de gerne ville se deres
bgrn vokse op og opleve deres bgrnebgrn.

Det var vigtigt for dem, at laegen vidste, at de var blevet inviteret, og det mente de blandt
andet kunne sikres, hvis laegen var afsender. Kvinderne fortalte, at de ville opleve det som
mere personligt og relevant, hvis invitationen kom fra deres praktiserende laege, som de
kendte, ogsa selvom de maske hellere ville undersgges af en anden laege.

Praktiske omstandigheder vedr. bestilling af tid hos laegen

Nogle oplevede det som besveerligt at bestille tid. Der er ikke blevet systematisk spurgt ind
til, hvordan kvinderne bestilte tid, men de gjorde det tilsyneladende i hgjere grad over
telefonen end ved at booke tid pa nettet. En forklarede, at hun ikke havde faet bestilt tid,
fordi hun havde glemt sin kode til onlinebookingen.

Andre bemaerkede, at det var eergerligt, at de ikke kunne fa taget en celleprgve, nar de var til
legen eller hos gynaekologen i anden anledning. De syntes, at det virkede irriterende, hvis
man f.eks. lige havde vaeret hos gynaekologen og sa kort tid efter fik en invitation til
screening. De gnskede sig derfor en bedre koordinering af underlivsundersggelser.

Forhold vedrgrende den praktiserende lzege og leegens kgn

Mange, men ikke alle, gnskede sig en kvindelig laege eller gynakolog, f.eks. fordi de
oplevede det som graenseoverskridende og for intimt at blive undersggt af en jeevnaldrende
mandlig lzege. Mange af dem, der foretrak en kvindelig laege til celleprgven, ville dog gerne
undersgges af en mandlig leege i forbindelse med graviditetsundersggelser.
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De fa, som foretrak mandlige laeger, gjorde det primaert, fordi de oplevede mandlige laeger
som mindre "hdrdhaendede” end kvindelige lseger. Nogle havde gode oplevelser med zldre
mandlige laeger, mens andre havde oplevet "klamme” ldre laeger. En beskrev sin laege som
"bgrnevenlig”, og derfor ville hun ikke skifte leege, men selv ville hun helst undersgges af en
anden end sin bgrnevenlige laege. En anden fglte, at hun ville fornserme sin laege, hvis hun
bad om at blive undersggt af en anden. Nogle fglte det graenseoverskridende at blive
undersggt af leegen, fordi man senere kunne stgde pa ham i det lokale supermarked.

Det var vigtigt for kvinderne at fgle sig trygge ved laegen; at vedkommende gav sig god tid og
f.eks. ikke var “voldsom”. En kvinde, der havde haft celleforandringer, oplevede, at laegen
havde nedtonet alvoren af det sa meget, at hun ikke mente, at det var ngdvendigt at blive
undersggt igen. De faerreste havde talt med deres lsege om screeningsundersggelsen, men
mange havde bidt maerke i omtalen af HPV-vaccinen i medierne. De oplevede det som
meget forvirrende, at nogen laeger talte for HPV-vaccinen, mens andre talte imod den. Det
betgd, at de havde sveert ved at finde ud af, hvem de skulle tro pa. Flere havde talt med
deres veninder om HPV-vaccinen og undrede sig over det manglende fzelles fodslag.

Den gynaxekologiske undersggelse

Den gynakologiske undersggelse fyldte meget, bade i enkeltinterviewene og i diskussionen i
fokusgrupperne. Opfattelsen af, hvordan en gynakologisk undersggelse fgles, svingede fra
"dybt graenseoverskridende” over det er "ikke det sjoveste” til at blive beskrevet som "noget
der skal overstas”. De fleste var blufeerdige og fglte sig blottede i forbindelse med en GU. De
beskrev det som maerkeligt, intimt og ubehageligt at ligge med benene oppe i “stigbgjlerne”.
De kvinder, for hvem GU var en mindre barriere, oplevede undersggelsen som en
"n@dvendighed” — som noget, man matte tage stille og roligt: ”det ggr lidt ondt, men det er
ikke vaerd at skrive hjem om”.

Tidligere oplevelser med GU, der pa den ene eller anden made havde vaeret darlige eller i
enkelte tilfeelde traumatiske, glemmes ikke. En havde oplevet en GU som et overgreb, en
anden var blevet angst for GU, og en tredje var blevet undersggt sa mange gange i
forbindelse med behandling for barnlgshed, at hun ikke orkede flere underlivsundersggelser.
En fjerde oplevede det som ekstremt ubehageligt, fordi laegerne havde sveert ved at tage en
celleprgve fra hendes livmoderhals, og fordi det altid gjorde ondt og blgdte steerkt.

En del fortalte, at der var forskel pa GU foretaget i forbindelse med graviditet og GU i
forbindelse med screening. De fleste oplevede gynaekologiske undersggelser i forbindelse
med graviditet som mere acceptable og naturlige — maske fordi det var for deres ufgdte
barns skyld, hvorimod formalet med screeningsundersggelsen stod mindre klart for dem:

”/.../ det er egentlig det, jeg harer generelt rundt, det er, at det er ydmygende. Jeg kan
fint falge, at alle kvinder har behov for de her undersggelser ind imellem, men for de
fleste falder det mest naturligt, hvis det er i forbindelse med graviditet, og ellers synes
jeg ikke, at der skal veere nogen nede i den ende”.



Afrapportering

Flere fandt det maerkeligt, at andre end deres kaereste, nemlig leegen, skulle have adgang til
deres intime dele:

”Pa en eller anden madde er det jo bare maerkeligt, selvom det bare er deres arbejde.
Men det er jo bare meerkeligt, for man lader jo ellers ikke andre end ens kaereste have
adgang til de steder — s pd en mdde er det lidt graenseoverskridende”.

Folelsen af at man selv kan marke pa sin krop, hvis der er noget galt

Kvinderne syntes selv, at de generelt var opmarksomme pa signaler fra kroppen og mente,
at de havde en god kropsbevidsthed. De gik til lsegen, nar de fejlede noget, eller hvis der var
noget galt. Pa den anden side var der ogsa nogen, for hvem forebyggelse gav god mening,
fordi de vidste, at celleforandringer kan behandles, sa de ikke udvikler sig til kraeft. Det var
ikke i sig selv nok til at blive undersggt, men gav dem en fglelse af darlig samvittighed:

“Det er en god sikring, at der ikke er celleforandringer, og hvis der sa er noget, at man
tager det tidligt i forlgbet f.eks. med et keglesnit inden det udvikler sig til decideret
kreeft. Jeg burde jo fgre det ud i livet med mig selv ogsa”.

@nske om ikke at blive sygeliggjort eller ungdigt bekymret

Nogle blev nervgse over invitationen og ville hellere leve i lykkelig uvidenhed, fordi de
mente, at screening ville ggre dem ungdigt bekymrede og pavirke deres livskvalitet negativt.
En ville ikke have taget en celleprgve med begrundelsen, at der ikke var grund til at reparere
noget, der ikke er galt, for sa kunne det jo blive vaerre. En anden navnte specifikt, at hun var
bange for diagnosen og for at fa besked om, at der var "noget” i celleprgven. Et par stykker
brgd sig ikke om screening, fordi man kan fa at vide, at man celleforandringer, som maske
ikke udvikler sig til kraeft, altsa problematikken om falske svar:

“Nu ved jeg godt, at der vist ikke rigtig er nogen symptomer pd det, men i andre
sammenhaenge hvis jeg oplevede noget, der var unormalt, sa ville jeg jo kontakte
leegen. Det med at man gdr til forebyggende undersaggelser, sa risikerer du at fa et svar
der er negativt og set i forhold til, at det er mdske ikke altid, at det vil udvikle sig til
cancer og ga i sig selv igen”.

Andre beskrev screening som ensbetydende med sygeligggrelse, og de orkede ikke at ga og
teenke pa risikoen for at vaere syge:

“Fordi jeg synes, at der er mange ting i Danmark, hvor man siger, at du skal tjekkes for
det, vaccineres mod det og tjekkes for det — ogsa uden, at der er noget galt, iseer med
kraeft, hvor man hele tiden kan ga og blive nervgs for at blive tjekket for alle mulige
ting, og der kan jo veere alle mulige sma forandringer, uden det ngdvendigvis er kraeft
og sd alligevel skal man ggre noget ved det”.



Afrapportering

Pa den anden side spekulerede bade denne og andre kvinder pa, om de mon gjorde noget
dumt ved ikke at blive undersggt, blandt andet fordi de var klar over, at celleforandringer
ikke er kraeft, men kan udvikle sig til kraeft.

Kraeft hos familie eller venner

Kendskab til kraeft eller celleforandringer i familien eller i netveerket gjorde indtryk pa
kvinderne og fik dem til at overveje deres egen risiko for at blive ramt, men det pavirkede
tilsyneladende ikke deres screeningsdeltagelse. Kvinder uden kendskab til nogen, der havde
haft celleforandringer pa livmoderhalsen, havde tendens til at opleve celleforandringer som
mindre vigtige. Generelt skelnede de ikke mellem forskellige kraeftsygdomme, ligesom flere
ikke skelnede mellem celleforandringer og kreeft.

En fortalte om sin niece, hvis far var dgd af kraeft. Familien havde overvejet, om der var tale
om arvelig kraeft og syntes derfor, at det var en god ide, at niecen blev vaccineret. En andens
mor havde haft brystkraeft, og hun fik derfor selv jeevnligt tjekket brystet hos egen leege, for
det virkede relevant for hende. En tredje kvindes far og bror var dgde af kraeft, og hun var
derfor ekstra opmaerksom pa at passe pa sig selv. En kvinde, hvis mands ekskone havde haft
celleforandringer, fandt ud af, at celleforandringer ogsa ramte unge kvinder og altsa ogsa
kunne ramme hende. Men tanken om at have celleforandringer var lidt skraemmende, sa
hun udsatte beslutningen om at blive undersggt:

“Ja, s@ sidder man pludselig over for en, der kun er fa dr eldre end mig og hun er
blevet ramt. Men jeg tror ogsd, at der er den der dimension med, at man ikke vil se det
i ginene, sdfremt det skulle veere der, at puh — det orker jeg ikke lige at skulle taenke pa
og dgje med nu, sa den tager vi lige senere! Og det er jo en rigtig, rigtig dum strategi
fordi det bliver jo bare vaerre senere, jeg ved jo godt, at jo tidligere det bliver fanget..
Sad jeg kan bare koge det ned til min egen dumhed, dybest set”.

Konklusion og forslag til videre arbejde

Det var tydeligt, at jo mere viden, kvinderne fik i Igbet af interviewene, desto mere viden
gnskede de at fa. Kun enkelte ville ikke vide mere, f.eks. fordi de ikke orkede at bekymre sig,
eller fordi de havde besluttet ikke at deltage. Der er sdledes et udaekket informationsbehov.
Vi har et godt fundament at bygge videre pa, netop fordi kvinderne faktisk godt vil have
mere viden, bade generelt om screening og relevansen af undersggelsen. De vil gerne
bekraeftes i, at det er vigtigt at blive screenet og have at vide, hvad det betyder at lade veere.
De efterspurgte desuden information om celleforandringer. Nogle syntes, at det lgd
harmlgst og ville gerne vide, hvor mange der far det, og om det er noget, man kan dg af?

Kvinderne ville gerne informeres af deres praktiserende laege. Ogsa de kvinder, der helst ville
undersgges af en anden, ville gerne informeres af deres egen laege — og han/hun matte ogsa
gerne paminde dem, ndr det var tid til at fa taget en celleprgve. De gnskede information i
forbindelse med selve den gynaekologiske undersggelse og celleprgven.



Afrapportering

De lzeste tilsyneladende kun invitationsbrevet ganske sporadisk, sa maske kunne brevene
gores mere indbydende og laesevenlige, bade mht. layout og indhold. En rundspgrge til
regionerne viser, at flere regioner nu udelader spgrgsmal-svar pa bagsiden og dermed en
mulig kilde til den information, kvinderne mangler.

Kvinderne selv havde flere gnsker og ideer til, hvad der kunne nedbryde barriererne, f.eks.
gnskede nogle kvinder, at invitationen kom med digital post eller nem sms — gerne med link
til tidsbestilling. Mange gnskede, at invitationen oplyste om muligheden for at blive
undersggt af en anden end deres praktiserende lzege — typisk en kvindelig lzege eller en
gynakolog. | fokusgrupperne var der en ivrig diskussion af, om man f.eks. kunne indfgre
seerlige drop-in screeningsklinikker med lange dbningstider, sa man kunne blive undersggt
uden for almindelig arbejdstid.

GU var en stor barriere, og der var blandt andet gnske om en anden screeningsmetode samt
en bedre koordinering af underlivsundersggelser, sa man f.eks. kunne fa taget en celleprgve,
nar man alligevel var hos gynaekologen.

| det videre arbejde med at gge deltagerprocenten er der saledes flere forhold at tage fat pa.
Bade for regionerne, der star for screeningsprogrammerne, og for Kraeftens Bekeempelse.
Der skal bade arbejdes med viden, relevans og tilgaengelighed. Undersggelsen viser, at
kvinderne ikke treeffer deres valg pa et oplyst grundlag. De ved ikke, at de mangler viden og
ved ikke, hvad de fraveaelger, netop fordi deres viden er mangelfuld og ufuldstaendig. Der vil
veere tale om en balancegang — kvindernes viden skal gges uden samtidig at gge deres
bekymring. Der skal arbejdes videre med at afdaekke de mest hensigtsmassige og relevante
kommunikationskanaler. Det ville desuden veaere relevant at undersgge barriererne for
screening hos de unge kvinder, der har faet HPV-vaccinen gratis.

Det foreslas at arbejde videre med fglgende:

e Undersgg barriererne hos kvinder i 20’erne

e Udarbejd kort, malrettet information, der appellerer til malgruppen

e Oplys om HPV-virus, blandt andet om hyppigheden i befolkningen

e Imgdega myterne om at livmoderhalskraeft er arvelig, og at kun kvinder med mange
partnere far celleforandringer

e Oplys om, at vaccinerede kvinder ogsa skal screenes

e Afdaek hvilke kommunikationskanaler, der kan anvendes for at na malgruppen

e GU/celleprgve skal ggres lige sa relevant som GU i forbindelse med graviditet

e Mulighed for at blive undersggt af anden laege eller hos gynaekolog

e Screeningsklinikker med lange abningstider og uden tidsbestilling

e Mere indbydende og laesevenligt invitationsbrev, med enkel og overskuelig
information



