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SAMMANFATTNING

Stockholms ldns landsting startade januari 2008 screening for tidig upptiackt av
kolorektalcancer, dir mén och kvinnor erbjuds provtagning som de ska utfora sjdlv hemma.
For att personer som erbjuds att delta i screening ska fi kunskap och forstéelse ar det viktigt
att de far information om bade for- och nackdelar med screeningprogrammet. EU:s riktlinjer
for information och kommunikationsstrategier vid kolorektalcancerscreening och
Socialstyrelsens bestimmelser om 6kad delaktighet och sjélvbestimmande gor att det finns ett
behov av att se over hur informationen i screeningverksamheten kan forbéttras.

Syftet var att beskriva informationsbehovet hos personer som deltar vid kolorektalcancer
screening med fragestillningar om vilken information som efterfragades och hur
informationen paverkade deltagandet.

Som metod valdes en forskningsdversikt. Sexton vetenskapliga artiklar valdes ut som soktes
via databaserna CINAHL, PubMed och PsycInfo(Ovid).

Resultatet visade att det fanns en variation pd vilken information personer inbjudna till
screening ville forses med. En del individer ville inte ha for mycket information om de
negativa aspekterna av screening och tyckte att informationen kunde ges stegvis 1 processen,
andra ville forses med all information fran borjan. I tva studier framkom det att flera deltagare
menade att hilsomyndigheten mer ska uppmuntra de inbjudna till att delta i screeningen.
Deltagare som fatt information om risker med screening var mer benégna att inte delta

dn de individer som fétt minimal information.

Slutsatsen var att det finns manga fragor kvar att besvara om vilken typ av information som

behovs for att 6ka allminhetens kunskap om kolorektalcancer och screeningens forebyggande
potential samt hur informationen bor utformas och kommuniceras.

Nyckelord: kolorektalcancerscreening, deltagande, information, informerat val
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INLEDNING

Kolorektalcancer (tjock- och dndtarmscancer) dr den tredje vanligaste cancerformen i Sverige
efter prostatacancer och brostcancer. Stockholms Léns Landsting startade 2008 screening for
tidig upptickt av kolorektalcancer, dir mén och kvinnor erbjuds provtagning som de ska
utfora sjalv hemma. Detta skiljer sig fran de andra cancerscreeningprogram, dér kvinnor
kallas till att géra unders6kning/provtagning pa vardinrittning. Vid dessa screeningprogram
fér de inbjudna personerna mdjlighet att stélla frdgor om screeningen till antingen en
rontgensjukskdterska som utfor mammografiundersdkningen eller en barnmorska som tar
cellprovet vid provtagningstillféllet. Personer som erbjuds att delta i kolorektalcancer-
screening behover forutom information om screeningprogrammet dven utforliga
provtagningsanvisningar om hur de ska utfora provtagningen.

Olika sjukvérdsinstanser som exempelvis vardcentraler/husldkarmottagningar och de
telefonrddgivningslinjer som finns for allménheten som exempelvis sjukvardsupplysningen pé
Vardguiden och 1177 behover ocksa information och utbildning om screeningprogrammen,
for att de ska kunna svara pa fragor som de kan fi av personer som erbjudits provtagning och
for att uppmuntra personerna att delta i screeningen.

I arbetet som sjukskdterska inom screeningverksamhet dr information en viktig arbetsuppgift.
Under daglig telefontid ringer personer som har frdgor om screeningen. Det handlar dels om
att informera om screeningprogrammet och att uppmuntra personer till att delta, men dven
information om hur provtagningen ska utforas, informera om provsvar och information om
vidare undersokningar vid avvikande provsvar.

BAKGRUND

Minst en tredjedel av all cancer beror pa faktorer som ofta associeras till var livsstil som
tobaksrokning, 6vervikt och alkoholkonsumtion och skulle dérfor kunna forebyggas.

Det forebyggande arbetet delas bland annat in 1 primér och sekundér prevention.

Primér prevention innebar att minska forekomsten av riskfaktorer for sjukdom och ohilsa
vilket kan uppnds genom livsstilsfordndringar. Sekundér prevention innebér att genom tidig
upptackt minska sjukdomens svarighetsgrad, den blir lttare att behandla och risken for dod
minskar. Detta kan ske genom screening eller genom att information om tidiga symtom sprids
sa att personer soker ldkarvard sa tidigt som mgjligt (SOU 2009:11).

Cancerprevention

Sedan flera dr finns tva cancerscreeningprogram pa nationell basis 1 Sverige,
cervixcancerscreening for tidig upptickt av livmoderhalscancer med gynekologisk
cellprovtagning och mammografi for tidig upptackt av brostcancer. Pa regional niva startade
Stockholms ldns landsting 2008 ett screeningprogram for tidig upptéckt av kolorektalcancer
med avforingsprov och Gotland kom med i programmet under tjugohundranio.



Organiserad screening

Organiserad screening vinder sig till friska individer i en definierad population av
befolkningen, som erbjuds provtagning med olika intervaller. Syftet med ett
screeningprogram dr tidig diagnostik, dels for att minska risken for att utveckla sjukdom, dels
for att 6ka chansen till bot av sjukdom och att minska dodligheten i cancer hos populationen
(Tornberg, 2008). Eftersom screeningverksamhet vénder sig till individer som inte sjdlva sokt
sjukvérd stdller den stora krav pa organisation, sdkerhet och kvalitet sa att verksamheten kan
kvalitetskontrolleras och screeningens utfall kan utvirderas. En viktig etisk aspekt ér kravet
att individen informeras om bade for- och nackdelar med screeningen. Deltagandet ska vara
frivilligt, &ven nér det giller vidare utredning skall individens ritt att bestimma respekteras
(Segnan, Patnick & von Karsa, 2010).

Opportunistisk screening

Opportunistisk screening sker utanfor ett organiserat program, dir provtagning r initierad av
individen sjdlv eller dennes ldkare vid ett rutinméssigt 1dkarbesok. Syftet dr att konfirmera att
personen ér frisk. Icke-organiserad screening gar inte att utvirdera eller kontrollera, varken
nér det giller effektivitet eller kostnad (Tornberg, 2008).

For- och nackdelar med screening

Fordelarna med screening ar att en allvarlig sjukdom kan upptéckas innan den gett symtom
hos individen vilket &r av stor betydelse for sjukdomsforlopp och behandlingsmdjligheter.
Utsikten att bota en tidig upptickt cancer ar stérre &n om personen kommer i kontakt med
sjukvarden med en ldngt utvecklad sjukdom, behandlingen blir enklare och prognosen
forbattras for individen. Flera studier (Hardcastle et. al 1996; Kronborg et. al 1996; Lindholm
et. al 2008; Mandel et. al 1993) visade att kolorektalcancerscreening, med prov for dolt blod 1
avforingen (FOBT), minskade dodligheten i kolorektalcancer 1 genomsnitt med 16 procent 1
den screenade gruppen.

Samtidigt innebér screeningverksamhet en risk att fororsaka stress och angest hos provtagna
individer genom att testresultatet kan felaktigt visa positivt for individer utan sjukdom (falskt
positivt) vilket kan leda till att en onddig utredning utférs. Omvint kan personer som har
sjukdomen fa ett negativt testresultat (falskt negativt) och ddrmed fa en falsk kdnsla av
trygghet, vilket kan fordroja slutlig diagnos (Segnan et al., 2010).

For att minska den stress som inbjudna kan uppleva och for att 6ka kunskapen om vérdet av
att delta 1 screening menar Barratt (2006) att en adekvat relevant opartisk information med
hog kvalitet om alla konsekvenser, bade fordelar och nackdelar, maste ldmnas till inbjudna
personer. Detta for att den enskilde individen ska kénna sig mer trygg och mindre orolig av
sitt beslut om att delta eller inte 1 screeningen.

I en studie av Robb, Miles, Campbell, Evans och Wardle (2006) undersdktes vilken pdverkan
information om riskfaktorer for koloncancer hade pd kunskap, angest, oro och avsikt att delta
1 screening. Deltagarna randomiserades till tre grupper, en grupp fick en broschyr om
riskfaktorer for koloncancer, den andra gruppen fick samma broschyr men med tilldgg om
screening och en kontrollgrupp som inte fick ndgon informationsbroschyr. Deltagarna i de tva
informationsgrupperna visade storre kunskap om riskfaktorer och koloncancer én
kontrollgruppen, men det fanns ingen skillnad 1 dngest eller oro mellan grupperna.
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Intresset att delta i screening var hogt, lite dver 60 procent i alla tre grupper. Detta visar pd att
det dr mojligt att 6ka allménhetens medvetenhet om riskfaktorer for cancer utan att 6ka deras
oro.

Brasso, Ladelund, Lidegaard Fredriksen och Jorgensen (2010) utvarderade mojliga
psykologiska sidoeffekter som angest, depression och somatisering av att delta i
kolorektalcancerscreening. Resultaten visade inga negativa effekter pa det psykiska
vilbefinnandet 12 manader efter screeningprovet, oavsett alder, kon eller testresultat. Med
somatisering avses psykiska pafrestningar som tar sig uttryck i symtom av kroppslig karaktér
som t ex hjartklappning, muskelvirk eller trotthet. Nagon kroppslig sjukdomsprocess som
forklarar symtomen kan inte pavisas.

For att utvérdera vilken negativ inverkan pa psykosociala omraden som angest, ridsla,
beteende, humor, sexualitet, somn och social funktion ett onormalt eller falskt positivt
screeningresultat har anser Brodersen, McKenna, Doward och Thorsen (2007) att &ven
patientrapporterade resultat bor anvéndas for att finga vilken typ av psykosociala
konsekvenser deltagarna upplevt, omfattningen av dem och foréndringar av de psykosociala
konsekvenserna som skett over tiden.

Andra nackdelar med cancerscreening som omtalas, forutom de psykologiska foljderna av ett
felaktigt positivt testresultat for personer utan sjukdom, &r potentiellt betydande
komplikationer av en vidare utredning. Vid kolorektalcancerscreening utreds personer som
pavisar blod 1 avforingen med en koloskopiundersokning som kan orsaka blddning eller
tarmperforation (Hewitson, Glasziou, Irwig, Towler & Watson, 2007).

Kolorektalcancer

Varje ar diagnostiseras cirka 6000 personer med kolorektalcancer i Sverige, de flesta,

ca 75 procent, dr over 65 ar nér de far sjukdomen och drygt hilften dor av sin cancer. Den
huvudsakliga behandlingen &r kirurgi och dverlevnaden ér beroende av i vilket tumorstadium
patienten befinner sig i nir tumoren behandlas. I tidigt skede ger kolorektalcancer oftast inga
symtom eller diffusa symtom som kan ha andra orsaker @n cancer. Vanliga symtom &r
dndrade avforingsvanor med omvixlande 16s och hard avforing, blod eller slem 1 avforingen,
smadrta och tringningar till avforing. Blodbrist och viktminskning kan vara symtom 1 ett
senare skede (Glimelius, 2008).

Kolorektalcancerscreening

Tjugohundratre rekommenderade EU sina medlemsstater att infora kolorektalcancerscreening
for mén och kvinnor i dldern mellan 50-74 &r, med undersokning av forekomst av blod i
avforingen (FOBT), dér personer med positivt provsvar ska utredas vidare med koloskopi.
Screening dr infort bland annat i Finland, England och Skottland som har nationellt
organiserade program, regionala program finns 1 Holland, Spanien och Italien. I EU:s
riktlinjer for kvalitetssékring av kolorektalcancer screening (2010) beskrivs de
tvarvetenskapliga riktlinjerna som ar evidensbaserade och fokuserar pa viktiga delar for
organiserad screening som kommunikation, utbildning, multidisciplinért teamarbete,
utvirdering, kostnadseffektivitet, minimering av biverkningar och ledtider for vidare
utredning.



Riktlinjerna dr framtagna i ett samarbete mellan medlemsldnderna och forfattare dr expertis
inom omrddet frin olika lander.

Vid kolorektalcancerscreening finns olika metoder att anvdnda som testmetod for att hitta en
cancer eller forstadier till cancer. En metod ar att undersdka blod i avforingen med fekalt
ockult blodtest (FOBT) for att pavisa ej synligt blod, det vill sédga blod 1 s& sm& mangder att
det inte syns for blotta 6gat. En annan metod dr endoskopiska undersokningar dar man med
ett instrument, fiberendoskop, undersoker antingen hela tjocktarmen eller endast den véanstra
delen av tjocktarmen, sigmoideum (Halloran, Launoy & Zappa, 2010).

Koloskopi

Koloskopi ér en undersokning av kolon, tjocktarmen, som gors med ett koloskop som ér ett
mjukt, bdjligt instrument med en kamera lingst fram. Koloskopi gors for att se om det finns
ndgra sjukliga forédndringar i tarmen. P4 en bildskérm kan ldkaren se hur slemhinnorna inuti
tjock- och dndtarmen ser ut. Lékaren kan ocksa ta prov pa vdavnader och géra mindre ingrepp,
som till exempel ta bort polyper. Eftersom det inte finns négra kinselnerver inuti tarmen
kénns inte provtagning och ingrepp, men kan vara férenat med obehag. Underskningen tar
ungefér en timme (Vardguiden, 2011).

Kolorektalcancerscreening i Stockholm

Screeningverksamheten pa Regionalt Cancercentrum ansvarar for kallelsehantering,
remittering av personer med avvikande provsvar, registrering, uppfoljning och utvérdering av
screeningprogrammet som startade 2008. Forutom screeningverksamheten ér ett laboratorium,
sex endoskopikliniker i Stockholm och en endoskopiklinik 1 Gotlands kommun involverade i
screeningverksamheten.

Screeningprogrammet vinder sig till mén och kvinnor i dldern mellan 60 och 69 ir som
erbjuds provtagning for blod i avféringen med FOBT vartannat ar. Ett erbjudandebrev med
faktablad och ett provtagningskit som bestar av tre provkort, sex spatlar, en forvaringspése
och ett frankerat svarskuvert samt provtagningsanvisningar skickas hem till de personer som
ingdr 1 screeningen. Individerna provtar sig sjdlva hemma och sénder tillbaka proverna till ett
laboratorium for analys. Personer som har negativt provsvar fér ett svarsbrev som talar om att
provet dr normalt, inget blod kan pavisas. Personer med positivt provsvar, blod kan pavisas,
remitteras till en endoskopiklinik for vidare undersokning med koloskopi. En sjuksk&terska pa
endoskopiavdelningen ringer upp de personer som har ett positivt provsvar och informerar om
provsvaret, bokar tid for undersdkning och informerar om hur den gér till och vilka
forberedelser som behdvs. De ska ocksa bemota de fragor och den oro som kan uppsta kring
beskedet om en vidare utredning (Térnberg, Lundstrom, Gustavsson & Hultcrantz, 2010).



Patientens sjilvbestimmande

Haélso- och sjukvérden ska bygga pa respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet.
For att patienten ska kunna vara delaktig 1 varden och utdva sitt sjalvbestimmande ar rétten
till information och inflytande avgérande (SFS 1982:763).

I handboken for vardgivare, verksamhetschefer och vardpersonal som ansvarar for och arbetar
med information och kommunikation med patienter och nérstdende beskrivs de bestimmelser
som reglerar patientens ratt till ett respektfullt bemdtande, ritten till sjdlvbestimmande,
information och delaktighet men ocksé vardgivarens skyldigheter (Socialstyrelsen, 2011).

Information

Forutsattningar for att patienten ska kunna tillimpa den information som férmedlas och kunna
vara delaktig i och ha inflytande dver sin egen hilsa dr forstaelse och insikt. Beslutsfattare och
personal har ett gemensamt ansvar for fragor som ror information, bemotande, delaktighet och
kommunikation (Socialstyrelsen, 2011).

Det dr viktigt att sjukvardspersonal ger korrekt information som leder till ratt
forvantningsniva for individen. Olika undersdkningar visar att det finns flera anledningar till
att féasta stor vikt vid kommunikation med patienter. Information méste upprepas, fortydligas
och foljas under hela vardprocessen. Att informera en patient om en undersdkning, diagnos
eller behandling betyder inte sjdlvklart att budskapet har nétt fram (Larsson, Palm &
Hasselbach, 2008).

Informerat val och delaktighet

Under ménga ar har informationen om screening till allménheten varit att uppnd ett hogt
deltagande men pa senare tid har oro vickts om det tillvigagéngssittet. Genom att ge
information som endast framhéver de positiva aspekterna av screening ignoreras individernas
sjdlvbestimmande. Behovet for varje individ att forsta resonemanget bakom politiska beslut
som paverkar dem, eller de fordelar och negativa konsekvenser som de kan stillas infor, har
inte setts som en huvudfraga (Raffle, 2000). Vidare menar hon att deltagare i screening ar
konsumenter av hdlsovird som ska erhélla relevant information for att kunna gora ett
informerat val om de vill delta eller inte.

For att patienternas inflytande ska kunna baseras pa delaktighet och informerade val maste
individen ha formagan att forsta den information som ldmnas och dverblicka konsekvenserna
av sitt beslut. Patientens formaga att ta till sig information &r beroende av till exempel
hilsotillstdnd, alder eventuella funktionsnedsattningar, kulturell bakgrund och
sprakkunskaper. Det betyder att vardgivaren i mojligaste man maste anpassa sprak, media och
andra kommunikationsmedel utifrén detta perspektiv (Socialstyrelsen, 2011).

Begreppet informerat val” utvecklades fran borjan inom ramen for beslut kring olika
behandlingar. Att definiera vad det innebir att gora ett informerat val &r svart och kan variera
beroende pé en persons perspektiv. For den enskilde individen kan ett informerat val vara att
de kénner sig mer ndjd och mindre oroliga av sitt beslut. Det finns en oro for att informerat
val ska minska deltagandet i screening och att fokus laggs pa att frimja det informerade valet.
Informerat val har viktiga fordelar, det uppmuntrar hilsopersonal att ta mer ansvar och det
skyddar ménniskor fran odnskade interventioner. Informerat val handlar inte bara om att
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lamna relevant och aktuell information, det handlar &ven om att se till att [dmpliga val finns
tillgdngliga for inbjudna personer och att valet dr sjalvstdndigt och utan tvang. Informerat val i
screening bor dven mitas, inte bara accepteras som en bra sak (Jepson, Hewison, Thompson
& Weller, 2004).

EU:s riktlinjer om kommunikation vid screening

Individers kunskap och forstaelse for syftet med ett screeningprogram péverkar deltagandet,
liksom deras hdlsomedvetenhet, attityd, sociala och kulturella normer, samt individens tilltro
till hélso- och sjukvérden. Det &r viktigt att utveckla kommunikationsstrategier i ett
screeningprogram for att sa manga som mojligt 1 malgruppen ska fa relevant information. For
att personerna ska kunna fatta ett beslut om de vill delta eller inte bor informationen ge en
balanserad och objektiv information dels om kolorektalcancer som symtom, incidens,
riskfaktorer och om fordelar och nackdelar med kolorektalcancerscreening. Den skriftliga
informationen bor inte vara den enda kéllan till upplysningar utan den kan kompletteras med
muntliga interventioner och/eller visuella kommunikationsinstrument (Austaker, Giordano,
Hewitson & Villain, 2010).

Omvéardnad/sjukskoterskans roll

I Socialstyrelsen kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskdterska (2005) beskrivs
bemdtande, information och undervisning som ett kompetensomrade dér sjukskoterskan ska
ha férmagan att informera och undervisa patienter bade individuellt eller 1 grupp.
Sjukskoterskan ska forvissa sig om att patienten forstar den information som ges,
uppmirksamma patienter som inte sjdlva uttrycker ett informationsbehov eller de personer
som har speciellt uttalade informationsbehov. Sjukskoterskans omvardnadsroll i
screeningverksambhet &r frimst att ge rdd och stdd 1 form av att uppmuntra individer till att
delta 1 screeningen. Informera/undervisa om hur provtagningen ska utforas, hur en
koloskopiundersokning gar till och vilka forberedelser som de behdver gora infor den.
Informationen skall underlitta patientens lirande genom att han/hon skaffar sig 6kade
kunskaper och formagor att fatta egna beslut (Svensk sjukskoterskeforening, 2008).

Problemformulering

For att personer som inbjuds till screening ska i kunskap och forstaelse om vad screening
innebdr, dr det viktigt att de far information om bédde for- och nackdelar, sa att de kan fatta ett
vélgrundat beslut om de vill delta eller inte. Den information som idag ldmnas till personer
som inbjuds att delta i kolorektalcancerscreening motsvarar inte EU:s riktlinjer (2010) om
information och kommunikation vid kolorektalcancerscreening och Socialstyrelsens
bestimmelser (2011) om rétten till information och delaktighet. Med det som bakgrund
upplever forfattaren att det finns ett behov av att se 6ver hur informationen 1
kolorektalcancerscreeningen kan forbattras.



SYFTE

Syftet var att beskriva informationsbehovet hos personer som deltar vid kolorektalcancer-
screening.

Fragestillningar:

Vilken information efterfragas?

Hur paverkar informationen deltagandet?

METOD

Som metod for detta arbete har en forskningsoversikt valts som Forsberg och Wengstrom
(2008) beskriver som en lamplig metod for att systematiskt beskriva kunskapsldget inom ett
visst omrade och resultatet kan eventuellt identifiera framtida forskningsbehov. Val av metod
utgjordes av forfattarens intresse av att underska vad som vetenskapligt finns dokumenterat i
amnet. En forskningsoversikt kan ocksa anvéndas for att sammanfatta empirisk forskning och
ett skl till att gora en forskningsdversikt kan vara att man saknar dverblick och vill
komplettera ett forskningsfilt med ett nytt perspektiv (Backman, 2008).

Urval

Sokning efter artiklar gjordes 1 databaserna Cinahl och PubMed som huvudsakligen innehaller
vetenskapliga artiklar (Forsberg & Wengstrom, 2008). Sokningar gjordes dven i
PsycInfo(Ovid) for att se om artiklar som inte fanns 1 PubMed och Cinahl kunde finnas dir.
Begréansningar gjordes till artiklar som var hogst 10 ar, artiklar pé engelska, vuxna i
medelalder + 45 och + 65, artiklar som innehdll abstract for att kunna se om artikeln var
relevant for omradet och slutligen att artiklarna kunde erhallas i full text.

Genomforande

Till en borjan gjordes en bred s6kning for att fa en dvergripande bild av hur forskningen ser ut
inom omrédet. De forsta sokorden som anvédndes var cancerscreening och information vilket
resulterade i fler &n 15 000 triaffar. Sokningen begrinsades med s6korden colorectalcancer
screening, participation, information, informed choice 1 alla tre databaser och s6korden har
anvints 1 olika kombinationer. Resultatet av artikelsokningen redovisas 1 tabell 1.

Sokningar gjordes mellan juli och september 201 10och flera av artiklarna fanns i alla tre
databaserna. Fem av de valda artiklarna har himtats manuellt frin referenslistor i artiklar som
anviandes i bakgrunden. Det fOrsta urvalet styrdes av titeln pa artikeln och dérefter granskades
abstract. Vid ldsning av abstract valdes enbart de artiklar dér det framkom att studierna anvént
FOBT som screeningmetod. Vidare var kravet att studierna skulle ha ett etiskt godkdnnande.
Totalt har sexton artiklar inkluderats i denna studie.



Tabell 1. Redovisning av artikels6kning

Databas Sokord Traffar | Granskade | Valda artiklar
abstract

PubMed informed choice AND 18 5 1
colorectal cancer screening

PubMed informed choice AND 8 4 2
colorectal cancer screening
AND participation

PubMed colorectal cancer screening | 58 13 4
AND participation AND
information

Cinahl colorectal cancer screening | 21 8 3
AND participation AND
information

PsycInfo(Ovid) | colorectal cancer screening | 102 10 1
AND information

Totalt via 11

databas

Manuell 5

sOkning

Totalt 16

inkluderade

1 denna

forsknings-

oversikt

Databearbetning

Forfattaren laste forst artiklarna for att fa en allméin overblick, darefter ldstes de mer specifikt
och forfattaren gjorde understrykningar av det som ansdgs relevant och viktigt for denna
forskningsdversikt. En kort beskrivning av innehall i artiklarna antecknades pa papper. For att
underldtta sammanstédllningen och mer systematiskt kunna bearbeta och redovisa resultatet
delades det in i tvd omraden, informationsbehov och deltagande i screening. Vid analys av
artiklarna eftersoktes vilken information som efterfrigades och hur informationen som gavs
paverkade deltagarnas kunskap om kolorektalcancerscreening och deras vilja att delta.
Artiklarna har granskats och kvalitetsbedomts med hjélp av ett bedomningsunderlag for
vetenskaplig klassificering frdn SBU och SSF (1999) och Willman, Stoltz och Bahtsevani
(2006) (Bilaga II). Resultatet redovisas i lopande text och i en artikelmatris se bilaga 1.
Innehéllet i valda artiklar har systematiskt analyserats och beskrivits med syftet i bakgrunden.
Det ér viktigt att det bevisvdrde som finns framkommer och att man litar pé det som skrivits 1
de olika artiklarna (Forsberg & Wengstrom, 2008).



Forskningsetiska overvigande

Forfattaren har efterstrivat att studierna som redovisas har genomgatt granskning av etisk
kommitté. Forskningsradets rekommendationer om krav pa hederlighet och integritet har
foljts. Hederlighetsregeln innebdr att analys, tolkning och presentation av arbetet inte ska
forskonas eller forvringas (Gustafsson, Hermerén & Petersson, 2005). Oversittning av de
engelska artiklarna har gjorts sa noggrant som mojligt. Det har varit forfattarens avsikt att
vara drlig 1 bedomningen av de artiklar som valts att inkluderas 1 denna forskningsoversikt.
Alla artiklar som ingétt i arbetet redovisas och resultatet presenteras oavsett utfall och inte
bara de som stoder forskarens egen asikt 1 enlighet med Forsberg och Wengstrom (2008).

RESULTAT

Utifrén syftet redovisas resultatet i tvd omrdden. Vilket informationsbehov finns och
hur péverkas deltagandet 1 screeningen.

Informationsbehov

Jepson, Hewison, Thompson och Weller (2007) gjorde en studie med personer som nyligen
hade inbjudits till screening for olika typer av cancer, for att undersoka vilken kunskap
befolkningen har om cancerscreening. Vilken information dnskade de inbjudna fa for att gora
ett medvetet val till att delta eller inte och vilka faktorer som paverkar de val och beslut de
gjorde. Resultaten visade att personerna ville ha information om bade sjukdomen och
screeningprocessen. Information om risker och konsekvenser av screening sdgs som en viktig
information, de flesta trodde inte att den skulle paverka deras beslut att delta eller inte.
Anledning till att de ville ha den informationen uppgavs frimst vara for att minska oron 1
samband med vintan pa provsvar eller vid besked om ett onormalt svar. Studien visade ocksa
att personer som inbjudits till screening har ett annat perspektiv pd "informerat val" fran den
traditionella definitionen av beslutsfattare. Vissa hade svarigheter att forsta begreppet
informerat val 1 forhdllande till screening.

Steckelberg, Kasper, Redegeld och Miihlhauser (2004) undersokte vilken information
deltagarna behdvde for att gora ett informerat val till kolorektalcancerscreening och pa vilket
satt informationen presenterades. Utifran det utvecklades ett evidensbaserat informationshéfte
som innehdll information om bade for- och nackdelar med screening. I den andra rundan
utvidrderades materialet 1 fraga om innehall, lasbarhet, begriplighet och hur informationen
presenterades. Resultatet visade att dvervdgande av deltagarna framholl att fa information
som uppmuntrar dem till att delta i screening. Studien visade dven att nir man involverar
deltagarna 1 processen med att utveckla evidensbaserad information valde de traditionell
information som ger dem rad och végledning.

Woodrow, Watson, Rozmovits, Parker och Austoker (2008) genomforde intervjuer med
personer som bade deltagit och inte deltagit 1 kolorektalcancerscreening. Bdda grupperna
uttryckte en positiv attityd till screeningen. Nagra ansag att informationen om de negativa
aspekterna av screening kunde minimeras och menade att informationen kunde ges stegvis 1
screeningprocessen, andra ville forses med all information frén borjan. Flera deltagare tyckte
att hilsomyndigheten ska uppmuntra till deltagande i1 screening mer dn vad de gor idag.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Steckelberg%20A%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Kasper%20J%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Redegeld%20M%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22M%C3%BChlhauser%20I%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Woodrow%20C%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Watson%20E%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Rozmovits%20L%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Parker%20R%22%5BAuthor%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Austoker%20J%22%5BAuthor%5D

I en studie av van Rijn et al. (2008) gjord pa personer som deltagit i
kolorektalcancerscreening utvarderades informationsmaterialet som de hade fatt. I stort sett
alla, 99 procent, svarade att de hade forstatt informationen i broschyren och att den var tydlig
och lattlast. Endast 20 procent svarade ritt pa de fyra kunskapsrelaterade pastaenden om
kolorektalcancer och screening, 69 procent svarade ritt pa tva av de fyra frdgorna. Det visar
att &ven om en informationsbroschyr rapporterades vara tydlig och lattldst, sa forstod de
inbjudna inte alltid informationen i den. Néstan alla, 99 procent svarade att de trodde att
behandlingen av kolorektalcancer blir battre om sjukdomen upptécks tidigt. En svaghet i
studien &r att det inte finns ndgon generell definition pa vad som menas med att "’bli adekvat
informerad”.

Steckelberg, Hulfenhaus, Haastert och Muhlhauser (2010) jamforde effekten av
evidensbaserad information om risker med screening for kolorektalcancer mot
standardinformation som anvénds i det tyska screeningprogrammet. Hypotesen var att
“informerat val” att delta i screening skulle 6ka med sadan riskinformation. Efter sex veckor
skickades en enkit ut till alla for att bedoma kunskap och attityder om screening och efter
ytterligare sex manader skickades en ny enkét med fragor for att beddma faktiskt och planerat
deltagande i screening. Resultaten visade att deltagarna i interventionsgruppen hade mer
kunskap om kolorektalcancerscreening och fler ansag att de gjorde ett informerat val &n 1
kontrollgruppen. Bida grupperna hade en positiv attityd till screeningen, men var légre i
interventionsgruppen 93,4 procent mot 96,5 procent i kontrollgruppen.

Smith, Trevena, Nutbeam, Barratt och McCaffery (2007) utforskade informationsbehovet till
kolorektal cancerscreening hos vuxna med olika l4s- och skrivkunskaper. Deltagarna visades
tva olika beslutshjélpmedel, originalet som anvinds i pagadende program och en ny version
med en enklare text och dir medicinsk terminologi ersatts av ’vanligt” sprak. Bada grupperna
gav samma respons pa deras forsta intryck av informationsmaterialet, att den nya versionen
var “latt att 14sa” och “tydlig”. Bédda grupperna patalade vikten av att presentera
hélsoinformation pa ett kort och rakt sétt for att motivera ldsaren att anvanda materialet.
Deltagarna med lag laskunskap kinde sig obekanta med begreppet “informerat val” i
screeningsammanhang. Attityder till anvindningen av illustrationer varierade men personer
med 14g laskunskap var generellt mer positiva till det. Bdda grupperna uttryckte att
svarigheter med att forsta vetenskaplig information kan vara en barriér till deltagande.

For att gora informationen mer tillgénglig efterfridgades andra informationskallor som
exempelvis en telefonradgivningslinje.

Trevena, Irving och Barratt (2008) studie pd méin och kvinnor med olika utbildningsbakgrund
randomiserades till att {4 antingen information med beslutsstdd i form av ett hifte med
information om screeningprogrammet medan kontrollgruppen fick standardinformationen for
screeningprogrammet. Materialet skickades med post tillsammans med en enkét att besvara
till bada grupperna. Resultaten visade att personerna i studiegruppen var mer informerade och
hade mer adekvat kunskap om screening n kontrollgruppen. Speciellt for personer med 1ag
utbildning var beslutsstod effektivt. Bada grupperna ansag att informationen de fatt var tydlig
och hade ett bra format.

Smith, Trevena, Simpson, Nutbeam och McCaffery (2010) undersokte om ett beslutsstdd som
ar utformat for vuxna med l&g utbildning och ldskunskap kan stodja delaktighet i beslut om
kolorektalcancerscreening, utan 6kad &ngest eller oro for att utveckla kolorektalcancer.
Interventionsgruppen fick ett beslutsstod bestdende av ett pappersbaserat interaktivt héfte och
en DVD, som presenterade kvantitativ riskinformation om ténkbara utfall for blod i
avforingen jaimfort med om man inte provtar sig.
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Kontrollgruppen fick standard information som utvecklats for det australienska nationella
kolorektalcancer screeningprogrammet. Deltagarna 1 studiegruppen visade en hogre
kunskapsniva @n kontrollgruppen men de hade en mindre positiv attityd till screeningen.

Molina- Barcelo, Trejo, Peiro- Pérez och Malaga Lopez (2011) fann i sin studie att personer
med lagt socio- ekonomisk status hade ldgre kunskap om bade sjukdomen och
screeningprogrammet, de hade dven svérare att forsta skriven information vilket ses som ett
hinder for att delta 1 screening. Deltagarna i studien efterlyste dkad tillgang till information
och kritiserade inbjudan som de anség borde innehélla information om vart man kan vinda sig
for att fa mer information om screeningprogrammet.

I en studie dér 32 primérvardslédkares attityd till inférandet av screening och vilket
informationsbehov de hade om kolorektalcancerscreening undersoktes, visade att lakarna i
studien var 1 allménhet positiva till inforandet av screeningprogrammet. Ett antal specifika
informationsbehov identifierades for att lakarna skulle kunna erbjuda en stddjande roll till
deltagare 1 screeningprogrammet. Utbildning och support till primérvarden ansigs ocksa
viktigt infor inforandet av screeningen. Nagra av ldkarna uttryckte en oro for att fa en 6kad
arbetsbelastning relaterad till inférandet av screeningen (Woodrow et al., 2006).

Deltagande i screeningen

Chapple, Ziebland, Hewitson och McPherson (2008) undersokte i en studie individers
upplevelse av screening och deras beslutsfattande till att delta eller inte. De anledningar som
gavs till att inte delta var att man kidnde sig frisk, hade en radsla for provresultatet,
provtagningen var tidskrdvande, vill inte halla p4 med sin avforing, var bekymrad dver att
skicka provet med post, missforstod provtagningsanvisningar och tidigare negativa
erfarenheter eller rddsla for koloskopiundersdkning. Personer som deltog uppgav att de kéinde
nagon med cancer, de ville vara en ”god medborgare”, nyligen positiva erfarenheter av
mammografiscreening och de blev uppmuntrad av andra att delta.

Molina- Barcel6 et al. (2011) studie hur kén och socio- ekonomisk status paverkar
deltagandet i kolorektalcancerscreening visade att kvinnor som deltog i screeningen sag sig
sjdlva som ansvariga for familjen och medgav att de virnade om bédde sin egen hélsa och
familjens. Méinnen som deltog uppmuntrades att delta av sin partner och fick hjdlp av sina
kvinnor att genomfora provtagningen. Huvudsakliga anledningen till att inte delta 1
screeningen uppgavs vara brist pd information. Andra orsaker som gavs var avsaknad av
symtom pa sjukdom, oron for att eventuellt ha en cancer. Kvinnor tyckte att provtagningen
var generande, miannen uppgav att de inte deltog pé grund av slarv, bristande intresse och de
hade ingen vana av att ga till likare.

I studien pa mén och kvinnor med olika utbildningsbakgrund av Trevena et al. (2008) var
deltagandet 1 screeningen lagt i bada grupperna. En svaghet i studien kan vara att deltagandet
kontrollerades redan efter en ménad, vilket troligen var for tidigt, eftersom
provtagningsmaterialet inte skickades ut med interventionen utan deltagarna hinvisades till
andra killor for att be om det. De personer som inte deltog i1 screeningen angav som
vanligaste anledningen att de > var for upptagen”, “behdvde mer information” och inte hade
ndgra symtom fran tarmen”.
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Garcia et al. (2011) fann ett samband mellan hog utbildningsniva och deltagande. Lag
utbildningsniva har i tidigare studier rapporterats som en kritisk barridr for deltagande i
kolorektalcancerscreening. Insatser bor riktas till produktion av informationsmaterial som &r
informativ, balanserad och sérskilt anpassade till behoven hos personer med 1ag laskunskap.
Kombinationen av kvantitativa och kvalitativa data i denna studie gav en bredare forstaelse
om hur fordndringar i screeningbeteende kan uppnas och hur information kan skriaddarsys
efter individers behov.

Perneger, Cullati, Schiesari och Charvet- Bérard (2010) visar i sin studie i vilken utstrackning
information om risker och fordelar paverkat avsikten att delta i screening.

Respondenter som fatt information om riskerna med screening var mindre benédgna att delta
an de som fick minimal information. Ddremot hade informationen om fordelarna med att delta
ingen inverkan pa avsett deltagande i screeningen. Effekterna av informationen om risker var
betydligt starkare hos kvinnor d4n hos mén, respondenter som var i simre hilsa, de personer
som hade haft en ldkarkontakt de senaste sex manaderna, personer som hade gjort ett
cancerscreeningtest inom de senaste tre aren och de som rapporterade en hog 6nskan om
sjalvstandighet i medicinska beslut.

Deltagandet i screeningen var liagre i gruppen som fick information med ett beslutsstod 59
procent mot 75 procent i kontrollgruppen, ddremot var andelen deltagare som ansig att de
gjort ett informerat val 34 procent i studiegruppen jamfort med 12 procent i kontroll gruppen
(Smith et al., 2010).

Stokamer, Tenner, Chaudhuri, Vazquez och Bini (2004) visade i sin studie med en intensiv
patientutbildning ett 6kat deltagande i kolorektalcancerscreening. Interventionsgruppen fick
en patientutbildning enskilt av en priméirvardssjukskoterska om for- och nackdelar med att
delta i screeningen, hur provtagningen ska utféras samt en tvasidig broschyr om
kolorektalcancerscreening. Kontrollgruppen fick en standardutbildning och enbart skrivna
provtagningsanvisningar. Resultaten visade att personer 1 interventionsgruppen var mer
benégna att delta i screeningen (65.9%) 4n de som deltog i kontrollgruppen (51.3%).
Personerna 1 studiegruppen ringde dven 1 mindre utstrackning till sjukskoterskan for
kompletterade frdgor &n i kontrollgruppen 1.5 procent vs 5.9 procent.

Courtier et al. (2002) undersokte om deltagandet kunde forbéttras genom direktkontakt av en
vardutbildad person. Kontrollgruppen fick sitt material sint till sig via posten och
studiegruppen direktkontaktades och besoktes dérefter av en vardutbildad person som forsig
dem med samma material som kontrollgruppen, samt informerade om provtagningen. Korrekt
utford provtagning var hogre i1 studiegruppen jamfort med kontrollgruppen. Av de personer
som inte deltog i screeningen angav de flesta att de inte var intresserade, att de var vid god
hélsa och att provtagningen pdverkade det dagliga livet for mycket.

I en studie med ett datoriserat utbildningsprogram randomiserades deltagarna till antingen ett
pedagogiskt multimedia utbildningsprogram eller standardrddgivning om FOBT-screening
som gavs hos en sjukskoterska. Andelen personer som deltog i screeningen var likartad i bdda
grupperna, 62 procent i datorgruppen och 63 procent i sjukskdterskegruppen. Kunskapen var
ocksa likartad i1 bdda grupperna men en trend till forbattrad kunskap sags i datorgruppen
(Miller, Kimberly, Case & Wofford, 2005).
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Stokamer et al. (2004) sag en konsskillnad i deltagandet i sin studie, dir kvinnor deltog i hogre
grad 61,8 procent jamfort med mén 58,5 procent. I tva andra studier fanns en skillnad mellan
kdnen, men den var inte lika pataglig (Courtier et al., 2002; van Rijn et al., 2008).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Forskningsoversikt som metod valdes framfGr allt for att forfattaren ville fa en 6verblick Gver
vad som finns studerat i omradet eftersom kolorektalcancerscreening ér en relativt ny
screeningverksamhet i Sverige. Att vélja forskningsoversikt som metod kan enligt Forsberg
och Wengstrom (2008) medfora vissa svagheter. Det kan vara svart att fanga in all relevant
forskning vilket vore dnskvirt. Den kan visa motstridiga resultat och det kan saknas
kvalitetsbedomning av artiklar. Forskningsoversikt som metod kan anvéndas for att ge ett
bredare kunskapsunderlag nér det saknas 1 &mnet (Forsberg & Wengstrom, 2008).

Forfattaren valde att begréinsa sig till att soka artiklar till denna forskningsoversikt i
databaserna PubMed, Cinahl och PsycInfo (Ovid). Eftersom en forskningsdversikt bor
fokusera pd aktuell forskning inom det valda omrédet (Forsberg & Wengstrom, 2008) valdes
artiklar som ar publicerade mellan aren 2002 och 2011. I tretton av de sexton artiklarna finns
godkdnnande frén etisk kommitté. Eftersom de tre artiklar dér forfattaren inte funnit ndgot
etiskt godkdnnande var publicerade i ansedda tidsskrifter och for ovrigt har god kvalitet, tog
forfattaren med dem 1 detta arbete.

Studierna dr overlag av god till medelgod kvalitet med flera randomiserade studier, tta av
studierna hade kontrollgrupper, fem studier mer @n tusen deltagare och sju under hundra, en
studie med blandad metodik hittades. De inkluderade artiklarnas syfte, metod, deltagare, typ
av metod och kvalitet redovisas 1 en medféljande matris (Bilaga I). Granskning av artiklarna
gjordes genom kvalitetsbedomning och klassificering utifrdn beddmningsunderlaget fran
Willman et al. (2006), se bilaga II. Bedomningarna av studierna avseende kvalitet och
tolkning av resultatet kan ha paverkats av att forfattaren inta har ndgon tidigare erfarenhet av
att granska forskning.

Alla artiklar dr pé engelska och att forfattaren inte helt behérskar det engelska spraket kan ha
lett till missuppfattningar av innehallet i artiklarna, sdledes finns en risk for felbedomningar
och oavsiktliga feltolkningar. Olika nitbaserade lexikon har anvints vid dverséttning av
artiklarna vilket kan ses som en styrka i studien. Inga studier eller artiklar i &mnet gjorda 1
Sverige kunde finnas 1 s6kningar i databaser, vilket kan ses som en brist 1 arbetet. Det kan
forklaras med att kolorektalcancerscreening inte funnits sa 1dng tid och i1 dagsléget endast
finns 1 Stockholm och Gotland. Valda artiklar i arbetet kommer framst frdn Europa, fyra fran
Storbritannien, tre fran Spanien, tva fran Tyskland, en vardera fran Holland och Schweiz samt
tre frdn Australien och tva fran USA.
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Resultatdiskussion

For att personer som erbjuds att delta i screening ska f& bade kunskap och en forstaelse om
vad det innebadr att delta, dr det viktigt att de ges en balanserad och objektiv information om
bade for- och nackdelar med kolorektalcancerscreening, vilket dven é&r ett etiskt krav vid
organisationen av screeningprogram. Mycket forskning har gjorts pé vilka hinder det finns till
deltagandet i cancerscreeningprogram och det dr forst pa senare ar man tittat pa vilken
information som efterfragas av screeningdeltagare.

Informationsbehov

Resultaten visar att det fanns en variation pa vilken information inbjudna till screening ville
forses med, dér vissa personer inte ville ha for mycket information och de ansag att
informationen om de negativa aspekterna av screening kunde minimeras och menade att
informationen kunde ges stegvis i screeningprocessen. Andra ville forses med all information
frén borjan. Flera deltagare ansédg att hdlsomyndigheten mer ska uppmuntra inbjudna till att
delta i screeningen (Woodrow et al., 2008).

Jepson et al. (2007) visade i sin studie att personerna ville ha information om bade sjukdomen
och screeningprocessen. Information om risker och konsekvenser av screening sdgs som en
viktig information framst for att minska oron i samband med véntan pa provsvar eller vid
besked om ett onormalt svar. Steckelberg et al. (2004) gjorde en studie om vilken information
deltagarna behdvde for att gora ett informerat val till kolorektalcancerscreening och pé vilket
satt informationen presenterades. Utifran det utvecklades ett evidensbaserat informationshéfte
som innehdll information om bade for- och nackdelar med screening som utvirderades i fraga
om innehill, ldsbarhet, begriplighet och hur informationen presenterades. Resultatet visade att
overvigande av deltagarna framholl att fa information som ger dem rad och végledning som
uppmuntrar dem till att delta i screening. Detta visar hur svart det 4r med information, samt att
de inbjudna har olika behov av hur mycket information de vill erhalla. Vardpersonal som
ansvarar for information och kommunikation har riktlinjer och lagstiftning att f6lja som
reglerar patientens rtt till information och delaktighet (Socialstyrelsen 2011) samt patientens
sjdlvbestimmande och integritet enligt Hélso- och sjukvardslagen (SFS, 1982:763). Intressant
ar utifrén forfattarens val av amnesomrade, att flera deltagare anser att hdlsovarden mer ska
uppmuntra deltagare till att delta i screeningprogrammet istéllet for att den enskilda individen
sjalv ska ta stdllning. Flera deltagare hade dven svért att forsta begreppet informerat val i
forhallande till screening.

van Rijn et al. (2008) visade 1 sin studie pa personer som deltagit i kolorektalcancer-
screening, att A&ven om en informationsbroschyr rapporterades vara lattldst och tydlig, sa
forstod de inbjudna inte alltid informationen i den. Enligt Larsson et al., (2008) finns det flera
anledningar till att fasta stor vikt vid kommunikation. Att informera en person om en
undersokning, behandling eller diagnos betyder inte att budskapet gétt fram.

Enligt Socialstyrelsen (2011) ska ansvarig personal forvissa sig om att de inbjudna personerna
forstatt den information som ldmnats. I screeningprogrammet i dag finns ingen dterkoppling
om det frdn de inbjudna personerna, deltagandet 1 screeningen ses som ett godkdnnande.

Steckelberg et al. (2010) jamforde effekten av evidensbaserad information om risker med
screening for kolorektalcancer mot standardinformation. Resultaten visade att deltagarna i
interventionsgruppen hade mer kunskap om kolorektalcancerscreening och fler ansag att de
gjorde ett informerat val 4n i kontrollgruppen. Bdda grupperna hade en positiv attityd till
screeningen, men den var ldgre i interventionsgruppen an 1 kontrollgruppen. Detta anser
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forfattaren ger stdd till att f6lja EU:s riktlinjer om vad som bor ingd i den information som
lamnas, for att 6ka kunskapen om kolorektalcancerscreening hos personer som inbjuds till
kolorektalcancerscreening (Austaker et al., 2010).

I de studier dér informationsbehovet hos deltagare med olika utbildningsbakgrund
undersoktes (Smith et al., 2007; Smith et al., 2010; Trevena et al., 2008) visade att ett
beslutsstdd som dr utformat for vuxna med lag utbildning och ldskunskap kan stodja
delaktighet 1 beslut om kolorektalcancerscreening, utan 6kad angest eller oro for att utveckla
kolorektalcancer. De var d&ven mer positiva till anvdndningen av illustrationer i
informationsmaterialet. For att gora informationen mer tillgidnglig efterfragades andra
informationskéllor som exempelvis en telefonradgivningslinje. I Stockholm kan information
om kolorektalcancerscreening till allménheten erhallas pa Vardguidens hemsida, samt
information av sjukskoterska pa sjukvardsupplysningen. Aven 1177 har information om
screening men enbart om livmoderhalscancer- och brdstcancerscreening som dr nationella
program. Screeningverksamheten pa Regionalt Cancercentrum Stockholm-Gotland, kan
kontaktas pa telefontid en timme per dag eller via e-post, dér tvé sjukskdterskor svarar pa
fragor om kolorektalcancerscreeningen.

Relevant och lattillgénglig kunskap &r en forutsattning for manniskor att kunna paverka och ta
ansvar for sin egen hélsa. For att 6ka allménhetens tillgdnglighet till kunskap om cancer,
riskfaktorer och tidiga symptom, genomforde Sveriges Kommuner och Landsting(SKL) ett
projekt, Nationell telefonradgivningstjanst om cancer (2011) kring mdjligheten att ta fram en
samlad telefonradgivningstjédnst, dit allmidnheten kan vénda sig med fragor om cancer.
Cancerradgivningen som ska vara bemannad av specialistutbildade sjukskoterskor inom
cancer ska kunna nas via numret 1177 dygnet runt. Mélet dr att dka tillgéngligheten till
relevant information om cancer for invdnarna, samt att stilla oro genom mojlighet till samtal
med professionell personal.

Molina- Barcel6 et al. (2011) fann i sin studie att personer med lagt socio- ekonomisk status
hade lagre kunskap om bade sjukdomen och screeningprogrammet, de hade dven svarare att
forsta skriven information vilket kan vara ett hinder till att delta. Deltagarna efterlyste en 6kad
tillgdng till information och kritiserade &dven inbjudan som de ansag borde innehalla
information om vart de kan vinda sig for att fA mer information om screeningprogrammet.
Detta visar enligt forfattarens uppfattning att vardgivare méste anpassa sprak, media och
andra kommunikations medel utifran detta perspektiv. Individers formaga att ta till sig
information dr beroende av hélsotillstdnd, sprakkunskaper, kulturell bakgrund, alder och
funktionsnedséttningar (Socialstyrelsen, 2011). Forfattaren tror att mycket arbete finns med
att utveckla andra informationsvégar for att nd ut till personer som &r i behov av mer anpassad
information. Aven information och provtagningsanvisningar pa andra sprak bor vara mer
lattillgéngligt &n vad det 4r 1 dag.

Woodrow et al. (2006) intervjuade primérvérdslikare for att undersoka deras attityder till
inforandet av screening och vilket informationsbehov de hade om kolorektalcancer-
screening. Utbildning och support anségs viktigt infor inférandet av screeningen, négra av
lakarna uttryckte en oro for att fa en 6kad arbetsbelastning relaterad till inforandet.
Forfattarens uppfattning &r att den oron dven fanns hos priméirvarden infor inforandet av
screeningprogrammet 1 Stockholm. Det &r av stor vikt att primérvarden far information och
utbildning om screeningprogrammet, eftersom de kommer i kontakt med personer som fatt
inbjudan att delta som vénder sig till sin vardcentral for frdgor. Primérvardens frimsta uppgift
ar att ge rdd och uppmuntra de inbjudna till att delta i screeningen.
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Deltagande i screeningen

Anledningar till att inte delta i screeningen var liknande i flera studier (Chapple et al., 2008;
Trevena et al., 2008; Molina- Barcel6 et al., 2011) dir den vanligaste anledningen som angavs
till att inte delta var att personerna behovde mer information, de missforstod
provtagningsanvisningarna och de kdnde en ridsla for provresultatet. Andra anledningar var
att provtagningen var for tidskrdvande och péverkade det dagliga livet for mycket. Flera
personer uppgav att de inte hade nigra symtom fran tarmen och att de kidnde sig friska.

Detta stimmer vél 6verens med forfattarens egna erfarenheter av de samtal frn inbjudna
personer som ringer pa telefontiden, som behdver mer information om bade screening-
programmet och hur provtagningen ska utforas. Enligt forfattarens uppfattning visar det att
informationen vi ldmnar inte &r tillrackligt tydlig och behover forbattras.

Deltagandet i screeningen var ligre hos personer som fick information med ett beslutsstod
(Perneger et al., 2010; Smith et al., 2010) ddremot var andelen deltagare som ansag att de
gjort ett informerat val hogre hos denna grupp. Detta kan stddja den oro som finns hos
foresprékare for screening, om fokus ldggs pé att personen ska gora ett “informerat val”
sanker det deltagandet i1 screeningprogrammet. Samtidigt maste de etiska krav som finns i
organiserade screeningprogram respekteras, att individen har rétt till information om bade for-
och nackdelar och att deltagandet ska vara frivilligt.

Garcia et al. (2011) fann ett samband mellan hog utbildningsniva och deltagande. Lag
utbildningsniva har i tidigare studier rapporterats som en kritisk barriér for deltagande i
kolorektalcancerscreening. Insatser bor riktas till produktion av informationsmaterial som bor
vara informativ, balanserad och sérskilt anpassade till behoven hos personer med lag
laskunskap.

Stokamer et al. (2004) visade i sin studie med en intensiv patientutbildning som gavs av en
primérvardssjukskoterska ett 6kat deltagande i1 kolorektalcancerscreening. Personerna i
studiegruppen ringde dven i mindre utstrickning till sjukskdterskan for kompletterade fragor
an 1 kontrollgruppen. Courtier et al. (2002) undersdkte om deltagandet kunde forbéttras
genom direktkontakt av en virdutbildad person. Kontrollgruppen fick sitt material sént till sig
via posten, studiegruppen besoktes av en vardutbildad person som forsdg dem med samma
material som kontrollgruppen, samt informerade om provtagningen. Korrekt utford
provtagning var hogre 1 studiegruppen jaimfort med kontrollgruppen. I studien av Miller et al.
(2005) med ett datoriserat utbildningsprogram randomiserades deltagarna till antingen ett
pedagogiskt multimedia utbildnings program eller standardradgivning om FOBT-screening
som gavs hos en sjukskoterska. Andelen personer som deltog i screeningen var likartad i bdda
grupperna. Kunskapen var ocksé likartad i bdda grupperna men en trend till forbattrad
kunskap sdgs 1 datorgruppen. Det visar pa att det dr viktigt att utveckla olika
kommunikationsstrategier for att alla inbjudna personer ska fa relevant information som de
kan ta till sig. Forfattaren anser att det vore praktiskt svart att genomfora att inbjudna skulle f&
individuell information av en sjukskoterska. Diremot anser forfattaren att information och
provtagningsanvisningar som &r inspelade exempelvis pd en CD-skiva skulle vara
anvéandbara, de skulle dven finnas pé olika sprak.

Molina- Barcel6 et al. (2011) fann att kvinnor som deltog i screeningen sdg sig sjdlva som
ansvariga for familjen och virnade om bade sin egen hilsa och familjens. De uppmuntrade
sina mén att delta och hjdlpte dem med provtagningen. Forfattaren i detta arbete har
erfarenheter av att kvinnor ringer for att fa r&d om hur de ska fa sina mén att utfora
provtagningen.
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I tre studier fanns en konsskillnad, dér kvinnor deltog 1 screeningen i hégre utstrackning én
min (Stokamer et al., 2004; Courtier et al., 2002; van Rijn et al., 2008). Skillnader mellan
konen har dven visats 1 statistik fran screeningen i Stockholm (T6rnberg et al., 2010).

Att kvinnor deltar i hogre utstrackning kan bero pa att de har en vana frén att delta i
screeningprogram, eftersom de inbjuds till screening for tidig upptéickt av brostcancer med
mammografi och gynekologisk cellprovtagning for tidig upptickt av livmoderhalscancer.

Bortfallet var i de flesta studierna lagt, mellan en och elva procent, vilket visar pa att inbjudna
personer dr motiverade till att svara pa enkdter eller delta 1 intervjuer. Det finns nagra
undantag dér ett storre bortfall redovisas, i tva studier dr bortfallet cirka 50 procent, dessa
studier hade trots det stora bortfallet &nda ett deltagande pa dver tusen personer.

Eftersom enbart artiklar dir studierna anvant FOBT som screeningmetod anser forfattaren att
resultaten till viss del kan vara dverforbara till svenska forhéllanden &ven fast samhalls- och
sociala strukturer ser olika ut, samt att ansvarsfragor och lagstiftning &r olika mellan ldnderna.

Slutsats

Slutsatsen var att det finns ménga fragor kvar att besvara om vilken typ av information som
behovs for att 6ka allménhetens kunskap om kolorektalcancer och screeningens forebyggande
potential samt hur informationen bor utformas och kommuniceras.

Fortsatt forskning

Inga svenska studier i omréddet dterfanns. Det skulle vara intressant att genomfora studier for
att ta reda pa hur personer i Stockholm-Gotland som inbjuds till kolorektalcancerscreening
uppfattar den information de far. Detta genom att de far en enkit att besvara om bade
informationen och provtagningsanvisningarna, vilket behov av information de har samt hur de
onskar f& informationen. Ett annat intressant forskningsomrade skulle vara att titta pa vad
konsskillnaden i deltagandet kan bero pa.
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Borras JM, with initial hinder och mojliggérare i | metoder. Forst gjorde (140) mellan hég utbildnings- K
Mila N, Espinas JA, participation in a samband med deltagande | man en prospektiv studie niva och deltagande i screeningen.
Binefa G, Ferndndez | population-based i den forsta omgangen av | av individer i dldern 50- Deltagarna i fokusgrupperna
E, Farré A, Pla M, screening for ett populationsbaserat 69 under 2006-2007. n=33 foreslog att informations-
Cardona A, colorectal cancer in screeningprogram for Den andra studien var 0) materialet skulle forenklas.
Moreno V. Catalonia, Spain: a kolorektal cancer samt att | fokusgrupper med Kombinationen av kvantitativa
2011 mixed-methods study | identifiera strategier for deltagare och icke- och kvalitativa data
Spanien att motivera och stddja deltagare i kolorektal - gav en bredare forstdelse om hur
beteende fordndringar. cancer screening under fordndringar i screeningbeteende
2008. kan uppnés och hur man kan
skriaddarsy informationen efter
individers behov.
Jepson R G, Patient perspectives Syftet var att undersoka Kvalitativ studie, n=180 Information om bade sjukdomen I
Hewison J, on information and vad inbjudna vet om femton intervjuer och nio | (112) och screeningprocessen dnskades, | K
Thompson A, choice in cancer cancerscreening, vilken fokusgrupper med aven information om riskfaktorer
Weller D. screening: A information de vill fa for | personer som nyligen och incidens angavs som viktigt.
2007 qualitative study in att gora ett medvetet val hade inbjudits till Information om risker och
UK the UK till att delta eller inte och | screening for en av tre konsekvenser av screening
vilka faktorer som olika typer av cancer: sags som en viktig information,
paverkar de val och brostcancer, framst for att minska oron i
beslut de gjorde livmoderhalscancer eller samband med att man véntar pa
kolorektal. provsvar eller om man far ett
onormalt svar.
De flesta trodde inte att det skulle
paverka deras beslut att delta eller
inte.
Miller DP, Using a computer to Syftet var att avgdra om Patienterna n=204 Andelen personer som deltog i II
Kimberly JR, teach patients about ett multimedia dator - randomiserades till (10) screeningen var likartad RCT
Case LD, fecal occult blood program effektivt kunde antingen en pedagogisk i bada grupperna, 62 % i
Wofford JL. screening. lara individer om fekalt multimedia datorprogram datorgruppen och 63 % i
2005 A randomized trial occult blod i avforingen eller till vanlig rddgivning sjukskoterskegruppen.
USA (FOBT) och pa sa vis om FOBT-screening hos Kunskapen var ocksa likartad i
forbattra deltagandet i en sjukskoterska bada grupperna men
screeningen man sag en trend till forbattrad

kunskap i datorgruppen
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Molina- Barcel6 A, To participate or not? | Undersoka hur kén och Fokusgrupper med n=56 Icke-deltagare och personer med II
Salas Trejo D, Giving voice to socio- ekonomiska deltagare och icke- 0) lagre socio- ekonomisk status K
Peir6- Pérez R, gender and socio- skillnader paverkar deltagare i kolorektal- hade ldagre kunskap om bade
Malaga Lopez A. economic differences | deltagande i cancerscreening. kolorektalcancer och om
2011 in colorectal cancer kolorektalcancer- Atta sessioner mellan 60- screeningprogrammet.
Spanien screening screening. 90 minuter Kvinnor som deltog i screeningen
programmes varnade om sin hélsa
och egenvard som tidig upptickt
av sjukdom, ménnen som deltog
uppmuntrades att delta av sina
partners.
Perneger TV, Impact of information | Syftet var att undersékai | Enkdtundersékning n=4670 Respondenter som fatt I
Cullati S, about risks and vilken utstrickning Varje deltagare fick en (2337) information om riskerna med RCT

Schiesari L,
Charvet- Bérard A.
2010

Schweiz

benefits of cancer
screening on
intended participation

information om risker
och fordelar paverkar
avsikt att delta i en "ny"
screening for en allméin
population, obehindrade
av tidigare kunskap och
forutfattade meningar.

slumpmassigt vald
version av ett scenario
som beskrev ett
hypotetisk
cancerscreeningtest.
Versionerna varierade 1
termer av miangden
information om risker och
fordelar.

screening var mer bendgna att inte
delta &n de som fick minimal
information.

Diaremot hade information om
fordelar ingen inverkan

pa avsett deltagande. Effekterna
av information om risker var
betydligt starkare hos kvinnor &n
hos mén, respondenter som var i
sdmre hélsa, som har haft en
lakarkontakt de senaste 6
manaderna, de som har gjort

ett cancerscreeningtest inom
senaste 3ar, och de som
rapporterade en hdg 6nskan om
sjdlvstandighet i

medicinska beslut.
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Smith SK, Information needs and | Att utforska informations | Kvalitativ metod med n=33 Deltagarna fick tva olika II
Trevena L, preferences of low behov och forstéelse hos | semi- strukturerade 0) beslutshjélpmedel, originalet och | K
Nutbeam D, and high literacy vuxna med olika 14s- och | intervjuer. en ny version. Bdda grupperna
Barratt A, consumers for skrivkunskaper i 17 personer med lag tyckte att den nya versionen var
McCaffery KJ. decisions about forhallande till laskunskap rekryterades ]att att 1asa” och “tydlig”. Béda
2007 colorectal cancer kolorektalcancer- frén Vuxen basutbildning grupperna patalade vikten av att
Australien screening: utilizing a | screening. och 16 personer med hog presentera hilsoinformation pa ett
linguistic model. laskunskap frén direkt, kort satt for att motivera
vidareutbildning pa lasaren att anvéinda materialet.
Universitetet i Sydney. Deltagarna med lag laskunskap
Intervjuerna bandades kénde sig obekanta med
och transkriberades. begreppet “informerat val” i
screeningsammanhang.
Attityder till anvdndningen av
illustrationer varierade men
personer med lag laskunskap var
generellt mer positiva till dem.
Béda grupperna efterfragade
andra informationskallor som
telefonlinje som en vég for att
gora informationen mer
tillgdnglig.
Steckelberg A, Effect of evidence Syftet var att jaimfora Studiegruppen fick en n= 1577 Deltagarna i interventionsgruppen | I
Hiilfenhaus C. based risk information | effekten av evidensbaserad (168) hade mer kunskap RCT
Haastert B. on “informed choice” | evidensbaserad informations om kolorektalcancerscreening och
Miihlhauser I. in colorectal cancer information om risker broschyr och tillgang till fler ansag att de
2010 screening: med screening for tva Internet moduler om gjorde ett informerat val &n i
Tyskland Randomised kolorektalcancer mot risk och diagnostiska test. kontrollgruppen.

controlled trial.

standardinformation.
Hypotesen var att
informerat val att delta i
screening skulle 6ka med
sddan risk information.

Kontrollgruppen fick en
standardbroschyr som
anvénds 1 screening
programmet.

Efter 6 veckor skickades
en enkdt ut till alla for att
bedéma kunskap och
attityder om screening.
Efter 6 manader
skickades en ny enkat
med fragor for att

Positiv attityd till screeningen
fanns hos

bada grupperna, men var nagot
lagre i interventions-

gruppen.

En broschyr med evidensbaserad
information forbattrar andelen
deltagare som tycker att de gor ett
informerat val nér de deltar i
screeningen.

4
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beddma faktiskt och
planerat deltagande i
screening.

Steckelberg A, Risk information- Att studera behov av Fokusgruppsintervjuer. n=50 Overvigande av deltagarna valde | II
Kasper J, barrier to informed information for Tvé sessioner dir den traditionell information och K
Redegeld M, choice? informerat val vid forsta gjordes for att ta n=46 forviantade sig att informationen
Miihlhauser I. A focus group study kolorektalcancer- reda pé vilken “4) skall uppmuntra till att delta i
2004 screening. Samt att information som behdvs screeningprogrammet.
Tyskland utvdrdera och utveckla for att gora ett informerat
evidensbaserad val och hur den ska
informationsmaterial presenteras, utifran det

gjordes en broschyr.

Den andra sessionen

gjordes for att utvardera

broschyren.
Stokamer C L, Randomized Syftet var att se om en Interventionsgruppen fick | n=794 Personer i interventionsgruppen I
Tenner C T, Controlled Trial of intensiv patient- en intensiv (6) deltog 1 hogre utstrackning i RCT
Chaudhuri J, the Impact of utbildning dkar patientutbildning enskilt screeningen (65.9%) &n personer i
Vazquez E, Intensive Patient deltagandet i kolorektal- | av en sjukskdterska om kontrollgruppen (51.3%).
Bini E. Education on cancerscreening for- och nackdelar med De ringde dven i mindre
2004 Compliance with att delta i screeningen, utstrackning till sjukskoterska
USA Fecal Occult Blood hur provet ska tas, samt for kompletterade fragor &n

Testing en tvésidig broschyr om standardgruppen

kolorektal-
cancerscreening.
Kontrollgruppen fick en
standardutbildning och
enbart skrivna
provtagnings anvisningar.

(1.5% vs 5.9% ).
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Trevena L, Randomized trial of a | Syftet var att testa Enkat. n=465 Personerna i studiegruppen var II
Irving L, self-administered effekten av ett Interventionsgruppen fick | (151) mer informerade och RCT
Barratt A. decision aid for beslutshjélpmedel for en 20-sidig informations hade mer adekvat kunskap om
2008 colorectal cancer informerat val hos brochyr om FOBT- screening dn
Australien screening deltagare med olika screening med ett kontrollgruppen.
utbildnings bakgrund, beslutshjilp (DA) Speciellt for personer med 1&g
och att bedoma om deras | Kontrollgruppen fick det utbildning var besluts-
beslut foljde deras statliga guidelines. hjalpmedel effektivt, jaimfort med
virderingar om kontrollgruppen som enbart fick
screening. ordinarie information.
Efter en manad var deltagandet i
screeningen lagt i bada grupperna.
Den vanligaste anledningen till att
inte delta var att man ” var for
upptagen” man 6nskade ” mer
information” och att man inte
hade nagra symtom”.
van Rijn AF, Getting adequate Syftet var att utvérdera Enkét som skickades till n=20623 I stort sett alla deltagare, 99 %, II
van Rossum LG, information across to | om inbjudna i det forsta alla inbjudna personer i (11029) svarade att de hade forstatt K
Deutekom M, colorectal cancer hollandska kolorektal screeningprogrammet informationen i broschyren, att
Laheij RJ, screening subjects can | cancerscreening mellan maj 2006 och den var tydlig och lattlast.
Bossuyt PM, be difficult. programmet upplevde att | januari 2007. Endast 20 % svarade ritt pa de
Fockens P, de hade fatt tillrackligt Alla fick en detaljerad fyra kunskapsrelaterade
Dekker E, med information efter att | informationsbroschyr pastaenden om kolorektalcancer
Jansen JB. ha fatt en utforlig med brev. Efter tva och screening och 61 % hade
2008 informationsbroschyr. veckor skickades en svarat ritt pa tva av de fyra
Holland paminnelse till alla fragorna. 99 % svarade att de

inbjudna, tillsammans
med en undersokning
som innehdll 36
pastdenden om screening
programmet.

Man gjorde ocksa en
kvalitativ intervju med 32
personer.

trodde att behandlingen av
kolorektalcancer blir béttre om
man uppticker den tidigt.

En svaghet i studien 4r att det
finns ingen generell definition pa
vad som menas med att "’bli
adekvat informerad”.
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Woodrow C, Bowel cancer Syftet var undersdka Semistrukturerade n=32 Lakarna i studien var i allmidnhet | II
Rozmovits L, screening in England: | ldkarnas attityd och vilket | telefonintervjuer. 0) positiva till inférandet K
Hewitson P, a qualitative study of | informationsbehov de har | Intervjuerna som tog ca av kolorektalcancerscreening. Ett
Rose P, GP’s attitudes and till inférandet av 30 minuter bandades och antal specifika informationsbehov
Austoker J, information needs kolorektalcancer transkriberades. identifierades for att l1dkarna
Watson E. screening. skulle
2006 kunna erbjuda en stodjande roll
UK till deltagare i

programmet. Utbildning och

support till primérvarden

ansags ocksé viktigt infor

inférandet av screeningen.
Woodrow C, Public perceptions of | Denna studie syftade till 14 fokusgruppsintervjuer | n=86 Béda grupperna uttryckte en II
Watson E, communicating att undersoka Intervjuer genomfordes 0) positiv attityd till K
Rozmovits L, information about allménhetens uppfattning | bade med enskilda kolorektalcancerscreening.
Parker R, bowel cancer om information som ges individer som deltagit i Vissa ansag att man skulle
Austoker J. screening. for att underlétta ett pilotfasen av minimera information om
2008 vélgrundat val till kolorektalcancer de negativa aspekterna av
UK kolorektalcancer- screeningprogrammet screening, andra ville forses med

screeningprogrammet. (PFG) och med personer all information fran boérjan.

som inte ingick i
pilotfasen (NPFG).
Intervjuerna spelades in
och transkriberades.

Flera deltagare motsatte sig att
tillhandhalla balanserad
information for att underlatta sitt
val att delta, de menade att man
ska uppmuntras att delta i
screeningen.
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Tabell 1. Bedomningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, modifierad utifrdn
SBU & SSF (1999) och Willman, Stoltz & Bahtsevani (2006).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

I = Hog kvalitet

I = Medel

I = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad
studie/Randomised controlled trial (RCT)
ar prospektiv och innebér jamforelse
mellan en kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper.

Storre vélplanerad och vélgenomford
multicenterstudie med adekvat
beskrivning av protokoll, material och
metoder inklusive behandlingsteknik.
Antalet patienter/deltagare tillrackligt
stort for att besvara fragestillningen.
Adekvata statistiska metoder.

Randomiserad studie med fa patienter/deltagare
och/eller for manga delstudier, vilket ger otillracklig
statistisk styrka. Bristfélligt antal patienter/deltagare,
otillrackligt beskrivet eller stort bortfall.

Klinisk kontrollerad studie/Clinical
controlled trial ( CCT) ar prospektiv och
innebér jamforelse mellan kontrollgrupp
och en eller flera experimentgrupper. Ar
inte randomiserad.

Vilplanerad och vilgenomford studie
med adekvat beskrivning av protokoll,
material och metoder inklusive
behandlingsteknik. Antalet
patienter/deltagare tillrdckligt stort for att
besvara fragestillningen. Adekvata
statistiska metoder.

Begrinsat/for fa patienter/deltagare, metoden
otillrackligt beskriven, brister i genomforande och
tveksamma statistiska metoder.

Icke- kontrollerad studie (P) dr prospektiv
men utan relevant och samtida
kontrollgrupp.

Vildefinierad fragestéllning, tillrackligt
antal patienter/deltagre och adekvata
statistiska metoder.

Begrinsat/for fa patienter/deltagare, metoden
otillrdckligt beskriven, brister 1 genomforande och
tveksamma statistiska metoder.

Retrospektiv studie (R) dr en analys av
historiskt material som relateras till nagot
som redan har intréffat, exempelvis
journalhandlingar.

Antal patienter/deltagare tillrdckligt stort
for att besvara fragestéllningen. Vil
planerad och vilgenomford studie med
adekvat beskrivning av protokoll,
material och metoder.

Begrénsat/for fa patienter/deltagare, metoden
otillrackligt beskriven, brister i genomforande och
tveksamma statistiska metoder.

Kvalitativ studie (K) dr vanligen en
undersokning dar avsikten dr att studera
fenomen eller tolka mening, upplevelser
och erfarenheter utifrén de utforskades
perspektiv. Avvsikten kan ocksa vara att
utveckla begrepp och begreppsméssiga
strukturer (teorier och modeller).

Klart beskriven kontext (sammanhang).
Motiverat urval. Vilbeskriven urvals-
process; datainsamlingsmetod,
transkriberingsprocess och analysmetod.
Beskrivna tillforlitlighets/
reliabilitetshdnsyn. Interaktionen mellan
data och tolkning pavisas. Metodkritik.

Daligt/vagt formulerad frigestéllning.
Patient/deltagargruppen for otillrackligt beskriven.
Metod/analys ej tillrdckligt beskriven. Bristfallig
resultatredovisning.

* Négra av kriterierna utifran I = Hog kvalitetet dr inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten virderas hogre én I1I = Lag kvalitet.
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