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Forord

Not everything that can be counted counts (1)

Tal er fascinerende. De giver orden, overblik og ro. Kroppens fysiologiske tilstand
kan vurderes via talbeskrivelser. Tal er et herligt legetaj. Men selvom tal er
nedvendige, er de ikke tilstreekkelige til at forstd og beskrive menneskers komplekse
liv. Det matte jeg sande efterhdnden som det levende menneske sneg sig ind over det
naturvidenskabeligt pregede medicinstudie, jeg som matematisk-fysisk student ellers
passede sé fint ind i. Siden landede jeg tilfaeldigt i Ebeltoft Laegehus og specialet
almen medicin, som jeg havde forsvoret var noget for mig. Men der tog jeg fejl. Det
er en gave dagligt at & lov veere sa tet pA menneskers levede liv. Det fik jeg ogsé
mulighed for, da 59 Ebeltoftborgere lod mig komme indenfor med min bandoptager
til et interview om deres syn pa at blive inviteret til og deltage i Ebeltoft-projektet. En
fornem gestus og modigt — med og uden helbredsscreening - at levere s megen
viden, som det sjeldent er muligt at f& om oplevelser og konsekvenser for

menneskers daglige liv. Stor respekt for det og mange tak til jer alle sammen.

Andre modige mennesker har ligeledes bidraget og skal @res. Torsten - min kollega i
leegehuset og ivaerksetter af Ebeltoft-projektet — var med pa min vilde idé om at
undersgge patientperspektivet, og har trods viden om min kritiske tilgang blandt
andet bidraget vaesentligt som medforfatter pa artiklerne, der ligger til grund for
afhandlingen. Det samme har Lise Dyhr, der som medvejleder og igennem mange ar
har vaeret en herlig sparringspartner udi vores falles speciale og den kvalitative
metode, og som bragte mig i kontakt med Forskningsenheden for Almen Praksis i
Kebenhavn. Her er jeg blevet taget seerdeles gaestfrit imod med ferst Hanne Hollnagel
ved roret og nu Susanne Reventlow. Her har jeg haft lov til at veere en del af det
almen medicinske forskningsmilje og har sammen med mange engagerede kolleger i
arenes lob deltaget i blandt andet Metodeforum, hvor Kirsti Malterud fik almen
medicinsk forskning i almindelighed og kvalitativ metode i seerdeleshed til at gro, s
det var umuligt at lade vaere at plukke. Kirsti har veeret min hovedvejleder. Sa heldig

kan man vaere! "Norge er et veeldigt land”, star der pé forste side i en danske udgave



vi

af ”Turen gér til Norge”. Nar man kommer til Norge fra det flade Danmark fanges
gjet af imponerende fjelde. Dem kan man lane sig op ad. Bruge som grundlag for
overblik og udsigt. De flytter sig ikke. Man ved, hvor man har dem. Sddan har det
vaeret med Kirsti. Kirsti holder handen under, fjerner humpler pé vejen, leber foran
med en godbid og viser retning lige akkurat, nér der er behov for det. Man far ikke
lov at falde ned og slé sig. Kirsti har vist mig storsind og faglighed ud over alle

graenser.

Stor og hjertelig tak til Institutt for global helse og samfunnsmedisin, Det medisinsk-
odontologiske fakultet ved Universitetet i Bergen, som har &bnet portene for en
fremmed og givet adgang til forskeruddannelse og den bedste faglige vejledning
sdvel administrativt som forskningsmaessigt. Speciel tak til Eldbjerg Gunnarson fra
AFE for formatteringskorrektur og til Annette Hilligsoe, Eva Therkildsen og Jette
Serensen fra Ebeltoft Leegehus for hjelp til at holde styr pé nedvendige papirer og
procedurer, der har skaffet mig midler, kontakt til deltagerne og gjort
interviewmaterialet hdndterbart. Det gvrige personale i leegehuset leverer hver dag
fornem faglighed og godt humer. Mine kolleger — de er ogsé guld. Hver eneste
uddannelseslage, vikar og alle mine kompagnoner i tidens leb. De har bade spurgt til
mit langvarige arbejde med interviewprojektet, og givet ro til at jeg kunne reflektere
og skrive, nér det var nedvendigt. Fellesskabet i Ebeltoft laegehus er min pacemaker,
og har som muldjord, givet nering til analysen af det empiriske materiale og det
daglige arbejdet som praktiserende laege. Mod til at forsege at forstd menneskers
opfattelser og adfeerd, far jeg ogsa via de mange timer i det varme forum i
Balintgruppen med reflekterende kolleger — forst i 10 &r med psykiater Lars

Thorgaard og nu med almen mediciner Anette Davidsen som supervisor. Tak til alle.

I &renes leb har min lille familie veret naervaerende, til stede og til konstant stette -
over, under og ved siden af mine to beskaftigelser. Min kare Michael og sa Christian
der er fodt og konfirmeret, mens dette skrivearbejde har stiet pa, som allerede er pa
vej videre i tilvaerelsen nu, hvor afthandlingen endelig er faerdig, og som har givet os
uendelig meget liv til rene, der er géet, og som fér os til at hdbe pé, der er mange ar

endnu her 1 livet.
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viii
Sammendrag

Trods manglende evidens for veerdien af generelle helbredsscreeninger diskuteres det
stadig, om det skal veere et tilbud til befolkningen. Der mangler videnskabelige
underseggelser om pavirkning af helbredsscreening pé individniveau over tid, iser
vedrerende screenede, der frikendes fra risiko og de, som afslér screening. Kun f& har
beskeftiget sig mere udferligt med enkeltindividets bagvedliggende begrundelse for
at sige nej tak til at lade sig screene og med, hvordan det opleves at blive erklaeret i

eller uden hgj risiko for hjerte- og karsygdom.

I denne afhandling har jeg underseagt opfattelser og adferd hos de, der blev inviteret
til at deltage i Ebeltoft-projektet - en multifasisk helbredscreening, hvor blandt andet
deltagernes cardiovaskulere risikoscore (CRS) blev estimeret. Jeg har gennemfort tre
delstudier for at belyse folgende problemstillinger: 1) Hvordan balancerer personer,
hvis helbredsscreening viser hgj CRS, sundhedsrelaterede rdd op imod det liv, de
onsker eller formér at leve? 2) Hvordan fortolker og handler personer, efter at
helbredsscreeningen har konkluderet, de er uden hgj CRS? 3) Hvilke opfattelser og
hvilken adfeerd finder vi blandt personer, som afslog deltagelse i
helbredsscreeningen? De empiriske data udgeres af kvalitative semistrukturerede
interviews med henholdsvis 14 screenede personer, hvis CRS via Ebeltoft-projektet
var estimeret til at vaere hgj, 22 screenede personer uden hgj CRS og 18 personer, der
afslog screeningen. Studiet er deskriptivt, analyseret med systematisk
tekstkondensering og fortolkningen er inspireret af the Health Belief Model (HBM),
Bandura’s theory of self-efficacy og Hollnagel & Malterud’s tanker om at skifte

fokus fra risiko- til ressourcevurdering.

Analysen viser, at hgj CRS kan give anledning til alarm, chok, overraskelse og hab
(artikel I). Besked om at vaere uden CRS kan udlese lettelse, opleves som beroligende
og reducere helbredsbekymringer (artikel IT), mens de, der ikke tog mod tilbuddet om
helbredsscreening, var betenkelige og frygtede, at undersggelser og resultater kunne
pévirke deres sundhed og lykkefolelse i negativ retning (artikel I1I). Blandt

helbredsscreenede med hgj CRS fandt vi ganske differentierede opfattelser af, om -
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og 1 hvilket omfang - resultatet skulle have konsekvenser, og flere deltagere gjorde
omfattende tiltag med henblik pa at aendre livsstil (artikel I). Deltagere uden hej CRS
havde lagt vaegt pa ekspertens bekraeftelse af deres egen folelse af at veere raske, og af
at deres livsstil, derfor var i orden, og kunne fortsaette uendret (artikel I1). Med tiden,
og isar hvis livskvaliteten blev kompromitteret i for hej grad, eller der opstod
vanskelige livsomstendigheder, gled ivaerksatte livsendringer for de med hgj CRS i
baggrunden (artikel I), mens deltagere uden hgj CRS efter nogen tid ikke l&ngere
havde sé stor opmarksomhed pé screeningsresultatet (artikel II). De, der havde
afslaet at deltage i helbredsscreeningen, gav udtryk for, at de fleste sygdomme
alligevel ikke kan forebygges, og at man selv kan gere meget for at undgé at blive
syg. De gjorde rede for, hvordan de balancerede deres vurdering af at veere sunde
med overvejelser om risiko pa grund af arv eller tilstedevearende livsstilsfaktorer og
frygt for, hvad screening kan give anledning til. De gav udtryk for meninger om, at

leegen skal bruges til de syge og gamle og i gvrigt kun, nér der er behov (artikel I1I).

Praktiserende leeger kan bruge resultaterne fra afhandlingen til at 1) vaere
opmarksomme pa de folelsesmessige reaktioner, som deltagelse kan give anledning
til og som kan ligge bag afslag om at lades sig screene, 2) vide at screenede personer
med hgj CRS har taget stilling til livsstileendringers omfang, at screenede personer
uden hgj CRS i samsvar med resultatet foler sig raske, men nogen kan vaere usikre pa
egen kropsfornemmelse og have bekymrende livsstil, at ikke-screenede personer
leegger vaegt pa eget ansvar, og 3) tiltag og holdninger hos helbredsscreenede, og de
der afslar, kan opfattes som ressourcer ved at se pa, hvad deltagerne er lykkedes med,
leegge vaegt pa, hvad de kan, i stedet for, hvad de mangler at gore. Overordnet viser
fundene, at det kan vare vigtigere at leegge til — altsd at bruge menneskers egne

ressourcer - i stedet for at traekke fra ved at lede efter risiko eller svagheder.



Abstract

Despite the lack of evidence of the actual effects of general health screenings, it is
still being discussed whether the screenings should be a public offer. There is a lack
of scientific investigations concerning the influence of health screening on individual
level over time, especially in relation to the screened people who have been cleared
and the people who have declined the screening offer. Only few researchers have
conducted detailed investigations regarding the individual’s underlying reasons for

declining the screening and how it feels to be declared in or out of risk of illness.

In this thesis I have explored understandings and experiences among those who were
invited to participate in the Ebeltoft project — a multiphasic health screening, where
among other things the participants’ cardiovascular risk score (CRS) was estimated. I
have conducted three studies in order to investigate the following three aims 1) How
do people with a high CRS identified in the screening, balance health related advice
with the life they wish to lead or are able to lead? 2) How do people interpret and act
after the screening has shown they are out of risk of a high CRS? 3) Which
understandings and experiences can be found among the persons who declined
participating in the screening offer? The empirical data are drawn from qualitative
semistructured interviews with 14 screened persons, who from the Ebeltoft project
were estimated to have a high CRS, 22 screened persons without a high CRS and 18
persons who declined the screening offer. The study is descriptive, analyzed with
systematic text condensation and the interpretation is inspired by the Health Belief
Model (HBM), Bandura’s theory of self-efficacy and Hollnagel & Malterud’s

thoughts on shifting attention from risk factors to health resources.

The analysis has demonstrated that a high CRS can give rise to alarm, shock,
surprise, and hope (article I). The message of being out of CRS can give reason to
relief, feels calming and reduce health worries (article II), while those who did not
accept the offer of health screening feared that examinations and results could affect
their health and happiness in a negative direction (article I1I). Among health screened

people with a high CRS we found much differentiated conceptions on whether and
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how the result should have consequences, and several participants made extensive
initiatives to change their lifestyle (article I). Participants without a high CRS had
attached importance to the confirmation from the experts to their own feelings of
being in good health and that their lifestyle therefore was acceptable and could
proceed without changes (article II). In time and especially if the quality of life was
highly compromised or if difficult circumstances in life arose, the initiated life
changes could for those with a high CRS fade into the background (article I), while
participants without a high CRS after some time no longer would give much thoughts
to the screening results (article II). People who had declined to participate in the
health screening, expressed that nevertheless most illness cannot be prevented and
that oneself can do several things to prevent illness. They explained how they
balanced their own evaluations of being healthy with consideration to the risk of
illness caused by heredity or present lifestyle factors and the fear of what screening
may give occasion for. Moreover they expressed that a doctor should be for the sick

and old people and otherwise only when needed (article III).

Practitioners can apply the results from this thesis to 1) be attentive to the emotional
reactions that may occur from participating and that these reactions may be connected
to the decline of such a screening offer, 2) know that screened persons with a high
CRS have decided on the size of the life style changes, that screened people without a
high CRS in accordance with the result feel healthy, but some may be unsure of their
own body-feeling and lead a worrying lifestyle, that non screened persons attach
importance to self-responsibility and 3) that initiatives and attitudes found within
health screened people and the people who declined can be perceived as resources by
looking at what the participants have succeeded in, focusing on what they can instead
of what they lack to do. In general the findings indicate that it may be more important
to add — that is to make use of the human beings’ own resources - instead of

subtracting by looking for risks or weaknesses.
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1.MALSETTING OG PROBLEMSTILLINGER

Det overordnende formal er at undersgge opfattelser og adfaerd hos mennesker, som

har veret inviteret til at deltage i en helbredsscreening i almen praksis.
Afhandlingen undersgger tre specifikke spergsmal:

e Hvordan balancerer personer, hvis helbredsscreening viser hgj risiko for
hjerte- og karsygdom, sundhedsrelaterede rad op imod det liv, de ensker eller

formar at leve?

e Hvordan fortolker og handler personer, efter at helbredsscreeningen har

konkluderet, de er uden hgj risiko for hjerte- og karsygdom?

o Hyvilke opfattelser og adfzrd finder vi blandt personer, som afslog deltagelse i

en helbredsscreening?



2.Baggrund

Primum Non Nocere — fgrst og fremmest ikke skade (2)

”Det er bedre at forebygge end at helbrede” — en pastand der er svert at vaere uenig i,
men som kan diskuteres, hvilket denne athandling giver anledning til (3). "Helbrede,
lindre, troste” star der over indgangsporten til en af de centrale bygninger ved Arhus

Universitetshospital. Men hvordan skal disse fire kvaliteter — forebygge, helbrede,

lindre og traste — vaegtes i forhold til hinanden — iser hvis de kommer i konflikt?

I 1979 begyndte jeg som medicinsk student p& Arhus Universitet, uden at kende
meget til lege- eller hospitalsverdenen. Jeg havde aldrig haft anledning til at saette
spergsmalstegn ved om udgvelse af legegerning indeholdt problematiske elementer.
At veere leege og beskaeftige sig med forebyggelse og helbredelse fremstod positivt og
godt. Det synspunkt blev jeg udfordret pa ved en undervisningstime efter et halvt ar
pa studiet. I faget medicinsk sociologi gik det en sen eftermiddag op for mig, at
screening og tidlig diagnostik maske nok kan fremrykke diagnosetidspunktet for en
sygdom med dedelig udgang, men hvis der ikke er behandling, der kan bremse
sygdommen, har man maske gjort mere skade end gavn. Personen — som via
screeningens diagnostik nu er blevet til en patient — er gennem den medicinske
intervention blevet udstyret med laengere tids bevidsthed om at vaere uhelbredelig

syg. Det er ikke nedvendigvis et gode at opdage sygdom pé et tidligt stadie.

Under de sidste fire studiear deltog jeg sammen med mange studieckammerater en
gang om ugen i en studiekreds hos psykiateren Torben Bendix. Her leerte vi at tale

med vores patienter og ikke mindst at lytte.

[ virkeligheden er det helt utroligt, hvad man kan odelcegge af muligheder
ved at sidde og sporge og svare. Sagen er den enkle, at hvis du stiller
sporgsmdl, far du i allerheldigste fald noget at vide om det, du har spurgt om.

Men du far naturligvis ikke noget at vide om noget, du ikke har spurgt om”,



sagde Bendix (4). Vi leerte at interessere os for patienternes ... fantasier, folelser,
tanker, oplevelser og andet som ikke lader sig beskrive med tal ....det nogle kalder
hermeneutisk eller forstaelsesvidenskab” (5). Medicinstudiet havde hidtil overvejende
bestéet i at leere tykke beger udenad, klassificere brudtyper og psykiatriske
sygdomme og kunne afrapportere sygdomshyppigheder og diagnostiske overvejelser
- alt sammen med henblik pa at applicere det pa patienten. Vigtig viden, men der var
ikke meget fokus p4, hvad patienter selv tenkte og mente. Torben Bendix abnede
vores gjne. Det er patienten, der er det centrale, nar der skal helbredes, lindres og

trostes (4).

P& det lille hospital ude pé landet, hvor jeg var ansat de forste ar efter
embedseksamen i slutningen af 1980-erne, var der brug for, at selv den yngste
reservelege deltog i alle undersegelsesprocedurer og behandlinger. Blandt andet
leerte jeg at gastroskopere. Her gik det for alvor op for mig, at diagnostiske
procedurer altid indeholder en vurdering, og at man sjaldent kan veere sikker pa, at
underseggelsesinstrumentet har veeret ude i alle hjorner. Begreberne falsk positiv og
falsk negativ blev meget konkrete for mig. Troen pé, at man med sikkerhed kan
udelukke sygdom eller fastsla, hvad der er galt, sé der kan ivaerksettes en specifik og

sikker virksom behandling, vaklede.

Da jeg efterfolgende blev reservelage i Ebeltoft leegehus, medte jeg de kvinder, hvis
tilbudte screening med vaginalcytologisk undersggelse kom ud med et ikke klart
positivt eller negativt svar, og som derfor maétte til yderligere undersegelse. Hvordan
skulle jeg forklare dem begrundelsen for, betydningen og mulige konsekvenser af

det? Det er vanskeligt at praktisere fyldestgerende informeret samtykke.

Pa det tidspunkt udkom almenmedicineren Inga Marie Lundes afhandling om
patienters egenvurdering (6). Vi besluttede sammen at beskrive og analysere
strukturer 1 kvinders opfattelse af tilbud om screening for livmoderhalskreeft (7).
Kvinderne mente, at tilbuddet var et gode, at man havde pligt til at lade sig
undersgge, og de folte det betryggende at blive screenet. Undladelse resulterede i

dérlig samvittighed, og tanken om skyld ved eventuel senere sygdom efter et nej-tak



gjorde begrebet “tilbud” til en illusion og falske screeningsresultaters eksistens 14
uden for kvindernes forestillinger. Jeg indsa, hvor nemt det - der var ment som et
screeningstilbud - 1 kvindernes opfattelse blev til en screeningspligt. Autonomien var

berort.

Samtidig tilbed Danmarks forste private hospital i Ebeltoft, Mermaid, der 14 et par
kilometer fra vores praksis, i lighed med andre private udbydere forebyggende
helbredsundersogelser for nogle tusinde kroner betalt af patienten. “Hvis det havde
vaeret en hvilken som helst anden ny undersogelse eller ny tabletbehandling, ville
man forud for iverkszattelse kraeve videnskabelige undersggelser”, mente min kollega
praktiserende laege Torsten Lauritzen. Ebeltoft-projektet - et randomiseret,
kontrolleret screeningsprojekt med forebyggende helbredsundersggelser og fokus pé
blandt andet risikofaktorer og helbredssamtaler ved egen laege — blev sat i veerk (8,9).
Ebeltoft-projektet er omtalt nedenfor i afsnittene om screening og almen praksis og

screening og psykosociale faktorer samt i Vedlegg II.

Dette inspirerede mig til sidelebende at udfere det projekt, der danner grundlag for
narverende afhandling. Mit eget projekt skulle handle om, hvordan
helbredsscreenede selv opfattede helbredsunderseggelserne med henblik pa at f&
indsigt 1, hvad det gjorde ved dem, og give indsigt i, om de havde forstaet, hvad det
egentlig handlede om. Med Torben Bendix dosering i baghovedet om, at man skal
interesserer sig for patienters egne tanker og meninger og med den gennem arene
oplevede nedvendighed af at vaere opmaerksom pa screeningers indbyggede
problemer, interviewede jeg nogle af de, der var inviteret til at deltage i Ebeltoft-

projektet.

Afhandlingen har veret lenge undervejs. De forste tanker om et forskningsprojekt
blev skrevet ned i 1991. Gennem de folgende mange ar som praktiserende laege har
jeg oplevet, hvordan flere typer screening finder indpas (for eksempel screening for
mammacancer), at man pataenker flere (for eksempel screening for diabetes type 2 og
screening for prostatacancer har veret overvejet), og at der i tiltagende grad legges

vaegt pa risikofaktor-screening. I folge Statens Institut for folkesundhed oplyste



naesten halvdelen af den voksne danske befolkning i 2010 inden for en trearig periode
at have vearet til forebyggende helbredstjek eller -samtale hos leegen, hvilket er mere

end en fordobling siden 1987 (10).

Forebyggelsesprojekter og screeningsundersggelser bliver planlagt ud fra
overordnede samfundsmassige hensyn, gkonomisk og organisatorisk rationaler og
med de bedste hensigter om at leegge dr til livet (11). 1 sidste ende er det individet og
det enkelte menneskes tilvaerelse, der er under indflydelse, og det er derfor mindst
lige sé vigtigt at fokusere pa at leegge liv til arene. Menneskers forskellige
livsbetingelser, livssyn og skabne har i arenes leb via mit job som praktiserende laege
vist mig, at det er hejst individuelt, hvad der for den enkelte er at betragte som, og

hvad der har veeret muligt at {4 af liv og livskvalitet.

De ovenfor beskrevne betragtninger og erfaringer opsamlet gennem 34 ar i det
medicinsk faglige miljo har praeget mig i skeptisk retning i forhold til screening
generelt og risikofaktorscreening i serdeleshed. Med udgangspunkt i
forskningslitteraturen preesenterer jeg i naeste afsnit nogle dilemmaer 1 forhold til

forebyggelse og screening.

Screening som forebyggelsesstradeqi

Forebyggelse er i folge Kamper-Jorgensen og medarbejdere en af de indsatser, som
fremmer folkesundheden ved at identificere og hindre eller heemme risikofaktorers
udvikling, risikoadfzerd, ulykker, sygdom og sygdomsfelger hos patienter eller andre
borgere (12,13). Forebyggelse kan deles ind i primeer, sekundeer og tertieer: Primeer
forebyggelse har til formal at hindre sygdom 1 at opstd mens sekundcer forebyggelse
har til formal at opspore sygdom og risikofaktorer tidligst muligt for at begraense
udvikling. Terticer forebyggelse har til formal at bremse tilbagefald af sygdom og

forhindre udvikling og forverring af kroniske tilstande.

Screening udferes for at finde personer med sygdom, forstadier til sygdom eller gget

risiko. Det er disse — som derved geores til patienter eller risikanter — man fokuserer



pa. Der er kun sparsom videnskabelig opmarksomhed pé screenede uden sygdom og
forstadier og pa dem, som viser sig at have lav eller ingen risiko (14). Mange
undersggelser beskaftiger sig med inviterede, der undlader at lade sig screene — men
mest omkring hvilke organisatoriske tiltag, der vil kunne f& s& mange som muligt til
at deltage og ofte med fokus pa social ulighed (14-16). Kun fa har beskaftiget sig
mere udferligt med enkeltindividets bagvedliggende begrundelse for at sige nej tak til

at lade sig screene eller til blot at udeblive (17,18).

Screening er en sekundear forebyggelsesaktivitet, hvor man ensker at opspore sygdom
eller risikofaktorer for derefter ved hjalp af livsstilsintervention eller medicinsk
behandling (for eksempel lipidseenkende medikamenter eller antihypertensiva) at
forhindre sygdom i at opsté (12,19). Almen praksis er et oplagt udgangspunkt for
screening eftersom alle mennesker i Danmark er tilknyttet en praktiserende laege. I
lobet af et &r har omkring 86 % af alle borgere i Danmark veret i direkte kontakt med

deres alment praktiserende leege (20).

Screening er forskellig fra klinisk undersegelse i1 den praktiserende laeges klinik.
Ewart skriver, at “The two exist on a continuum, with screening at one end and
investigation at the other” (21). Ved klinisk undersogelse tager det enkelte individ
initiativet til at blive undersogt pa formodning om at vaere syg, og om at kunne
profitere af behandling. Det kalder vi undersogelse pd indikation eller case-finding.
Man leder efter noget bestemt ved hjelp af en dertil formodet egnet
undersggelsesmetode, og personen er da allerede forberedt pa, at skulle modtage et
svar. Det kunne for eksempel vare en svar om hgjt p-kolesterol hos en person, der
henvender sig med praecordialsmerter ved fysisk aktivitet og familizer disposition til
blodpropper i hjertet. Ved screening tager samfundet initiativet til systematisk at
undersgge en storre gruppe af individer, for ikke erkendt sygdom eller risikofaktorer,

eller leegen tager initiativet i forhold til den enkelte patient.

Herimellem findes begrebet opportunistisk screening, som ikke er sat i system ud fra
bestemte regler, procedurer og retningslinjer, men som den enkelte behandler

ivaerksetter uden specifik indikation — typisk pé et tidspunkt, hvor patienten alligevel



er i konsultationen i anden anledning (12,22). I en almen praksis klinik kunne man for
eksempel beslutte sig for ved alle konsultationer - uanset henvendelsesarsag - at
sperge om patienten ryger med henblik p4, at tilbyde lungefunktionstest for at fange

tegn pé Kronisk Obstruktiv Lungesygdom (KOL).

Der er pa flere niveauer forskel pa de tre tilgange — screening, opportunistisk
screening, undersggelse pa indikation. Den praktiserende leege har brug for at vaere
bevidst om denne forskel, i sin tilgang til patienten, nar hun eller han skal radgives

om undersoggelsen og dens konsekvenser.

I stedet for den patientcentrerede tilgang med udgangspunkt i den enkelte og dennes
henvendelsesarsag, overtager leegen styringen ved pa samfundets vegne at introducere
for eksempel multifasisk screening (23). Derved bliver lagen ekspert overfor et
formodentlig rask individ, der opfordres til en undersggelse med en metode, som ikke
er malrettet et bestemt symptom eller en mistanke om en bestemt sygdom. Den
eventuelle gevinst er langsigtet og ude 1 fremtiden. Bade ved beslutningen om
iverkseattelse af helbredsscreening og ved evaluering af effekten pa sével
helbredsparametre som gkonomisk gevinst er det populationen, gruppen og
samfundet, der er udgangspunktet og ikke de mange enkeltindivider, som ma stille sig
til radighed for at finde de f, der rummer de risikofaktorer eller den sygdom,
screeningen er sat i veerk for at finde. I athandlingen her vil jeg lade individet
kommet til orde som ekspert pa konsekvenserne for hendes eller hans dagligdag af at
have deltaget i en multifasisk screening med fokus pa primaer forebyggelse og

dermed eventuelt behov for @ndring af vaner og livsstil.

Ved screening er der forskellige definitioner alt efter, om det er hele eller dele af en
befolkning, der screenes. Massescreening undersgger en hel befolkning uden at kende
noget til deres pd forh&nd eventuelle risikofaktorer eller sygdom. Ved selektiv
screening underseges udvalgte grupper, der formodes at vere i hgj risiko for at
besidde de forstadier, risikofaktorer eller den sygdom, man ensker at finde - for
eksempel overvagtige, rygere med forste grads slaegtning med iskamisk hjerte- eller

kar sygdom. Multifasisk screening underseger en gruppe mennesker med to eller flere



screeningstests i kombination som for eksempel spergeskema om rygning og
alkoholvaner, blodpreverne b-h&moglobin, p-glukose og p-kolesterol,

lungefunktionsundersggelse og maling af hgjde og vaegt (13,24).

Screening rettes mod en formodet rask befolkningsgruppe, sa de screenede kan deles
ind 1 en gruppe med hgj risiko og en gruppe med /av risiko for sygdom eller
risikofaktorer (13,24). Det er ikke alle, der tilbydes screening, som deltager. Alt efter,
hvordan programmet er planlagt, er der nogen, der aktivt takker nej, mens andre blot
udebliver. Denne afhandling omhandler personer, der ved en tilbudt multifasisk
screening blev fundet i eller uden hgj risiko for hjertesygdom eller som aktivt takkede
nej. For den praktiserende lege, der skal folge og maske hjelpe de screenede
efterfolgende, er det vigtigt at vide, hvordan det opleves at vere erkleret i eller uden

hgj risiko, og hvilke tanker, de der afslar screening, har gjort sig.

Om der skal screenes for en bestemt tilstand, ber afgeres ud fra, om det drejer sig om
et sundhedsproblem, som kan reduceres. Hvordan der screenes ma styres ud fra,
hvordan man nemmest, mest effektivt og skansomt nar frem til at reducere
sundhedsproblemet. Wilson og Jungner udarbejdede i 1968 en liste med principper,
der er tiltradt af WHO. Kriterierne er stadig geeldende (24). Holland and Steward har
simplificeret og grupperet principperne i fire kategorier med karakteristika

vedrerende sygdommen, diagnosen, behandlingen og ekonomi, se tabel 1 (22).



Tabel 1
Krav til screeningsundersagelser

Bearbejdet pa grundlag af Holland and Steward og Kamper-Jagrgensen
(13,22)

Sygdommen

o Skal veere et vigtigt helbredsproblem

o Skal have et erkendelig skjult eller tidligt symptomatisk stadie

e Dens udvikling inklusive overgangen fra skjult til manifest stadium skal veere
tilstraekkelig belyst

Diagnosen

o Der skal veere en egnet undersggelsesmetode eller diagnostisk test til
radighed
Undersggelsesmetoden skal veere sikker og acceptabel for de undersagte
Der skal veere overordnede, ensartede, vedtagne retningslinjers for, hvem
der behandles/hvornar man anses for at veere patient

e Screeningen skal ikke veere en engangsforeteelse, men en fortlgbende
proces

Behandlingen

¢ Der skal vaere mulighed for behandling for savel patienter med erkendt
sygdom som forstadier til sygdom
o Der skal veere en for patienterne acceptabel behandling

@konomi

o Udgifterne til screeningsprogrammet — inklusive udgifter til at stille diagnosen
og behandling af patienter med forstadier til eller manifest sygdom — skal
bedgmmes i relation til hele sundhedsbudgettet

Ewart skelner mellem en screeningstest og et screeningsprogram (21). En
screeningstest bruges til at finde den tilstand, man screener for at finde, mens
screeningprogrammet ma folge WHOs kriterier og i det mindste omfatte
screeningstesten og det at give patienten svaret, men ogsé eventuelle ekstra
undersogelser og behandling. Ewart og Mant anforer, at der ogsa ber diskuteres
etiske aspekter (21,25). Dette omfatter overvejelser om, hvordan screeningen tilbydes
og hvordan de, der skal screenes, informeres om screeningens formal og sikkerhed og

konsekvenser for sdvel samfund som for den enkelte inklusive eventuelle
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konsekvenser for vedkommendes forhold til egen leege, safremt han eller hun

medvirker ved hele eller dele af screeningen.

Med beslutningen om at tilbyde en bestemt delmangde af befolkningen at blive
screenet, falger implicit dilemmaet, at der blandt de, der ikke far muligheden, vil
vaere nogle, som er syge, huser forstadier eller risikofaktorer. Det samme gor sig
galdende for de, der trods tilbuddet, ikke lader sig screene. Der er altsé en gruppe,
man ikke nér, og som forbliver uvidende om at besidde den tilstand, som andre
screenes for. I forseg pd at minimere den gruppe, er det vigtigt at fi screenet de, der
med storst sandsynlighed rummer den faktor, man leder efter, og det er vigtigt, at sa
mange som muligt, af de, der tilbydes screeningen, lader sig screene. I min
athandling retter jeg sogelyset mod enkeltindividets veegtning af elementerne i en
tilbudt multifasisk helbredsscreening inklusive holdningen til og konsekvenser af at

deltage eller lade veere.

Screening for hjerte- og karsygdom

Mange faktorer er involveret i udviklingen af hjerte- og karsygdom, eksempelvis
genetisk disposition, og livsstilsrelaterede forhold og fysiologiske risikofaktorer (26).
Genetiske faktorer kan man ikke @ndre pa. Livsstilsrelaterede forhold sammenfattes
pé dansk med akronymet KRAM, som omfatter kost, rygning, alkohol og motion
(27). Disse kan styres via bevidst livsstil (primer forebyggelse) eller pavirkes ved
livsstilseendring (primer forebyggelse). Hypertension, type 2 diabetes eller kon er
eksempler pa fysiologiske risikofaktorer (28). For eksempel hypertension og diabetes
kan reguleres med medicin (sekundaer forebyggelse) og maske andres i gunstig
retning ved hjelp af livsstilstiltag. Formalet med screening og helbredsundersggelser,
som har fokus pé disse risikofaktorer, er at forebygge eller udskyde tidspunktet for,
hvornar hjerte- og karsygdommene opstar og udvikler sig (primer og sekundeaer

forebyggelse).
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Troen pé at generelle helbredsundersogelser kan forebygge hjerte- og karsygdom er
ikke ny. Den danske leege og chef for rigshospitalets poliklinik Eggert Moller holdt i
1945 et foredrag i Kebenhavns leegeforening, hvor han fortalte:

“Den Tanke at man ved periodisk gentagne Undersogelser af Personer, der
selv mener i Hovedsagen at veere raske, vil kunne opdage mange Sygdomme
paa et tidligere Stadium end ellers og derfor lettere kunne helbrede dem eller
dog heemme deres Udvikling, er sd vidt vides forst fremsat i England i 1861.”
(29)

De samme tanker opstod i USA 1 1909, siden 1 England, Frankrig og Tyskland og i
Danmark i 1924. Den almindelige danske Laegeforenings Hygiejnekomité kom i 1944
med sin betaenkning om profylaktisk lagegerning, som blev flittigt kommenteret, og
diskussion om, hvem der skulle forestd undersegelsen, og problemer med lav

deltagerprocent og social ulighed, var ogsa til stede dengang (29-33).

11970 erne blev tankerne igen fremsat i Danmark sadvel som Norge og i 1980 erne pa
ny i bdde Norge og Danmark, hvor det ogsé blev diskuteret op imod en
sundhedspadagogisk samtale, hvor den enkelte person kunne tale med egen laege om
netop de sundhedsproblemer vedkommende enskede (34-39). 1 1987 blev et
forsegsprojekt ivaerksat i Danmark i Nordjylland (34,38-41). I England kom
helbredsundersggelser ind i de praktiserende leegers kontrakt i 1990 (42,43). 11991
ivaerksattes Ebeltoft-projektet, der danner basis for denne afhandling (8,9,44,45). 1
1993 indeholdt Den Norske Laegeforenings ”Helsekontrollboka” planer for
helbredsundersogelser, og i 1994 var Nordjyllandsprojektet grundlag for tanker om at
gore helbredssamtaler til et generelt tilbud i Danmark (46,47). Med udgangspunkt i
Nordjyllands- og Ebeltoft-projekterne og fokus pa social ulighed i sundhed blev det
atter 1 2008 dreftet, om helbredsundersegelser og samtaler skulle vare et generelt
tilbud via praktiserende leeger i Danmark (48). Overvejelserne fortsatte 1 2010, pa
savel fag- som landspolitisk plan, inklusive advarsler imod det pa basis af uenighed
blandt forskerne om nytten, risikoen for at diagnosticerer noget, som patienten aldrig

havde behgvet at opfatte som en sygdom eller bekymre sig over, og skonomiske
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betragtninger om ressourcer, der traekkes vaek fra omrdder, hvor de kunne gore mere
gavn (49,50). Advarslerne fortsatte i 2011 med henvisning til manglende evidens for
effekten, mens overvejelser 1 2012 igen gik pd social ulighed og hejrisikoscreening

(51,52).

1 1988 publicerede McCormick og Skrabanek et review, der summerede
interventionsstudiers forebyggede effekt overfor pa hjertesygdom og mortalitet (53).
Det konkluderede, at der ikke foreld data, der retfaerdiggjorde ressourcerne, der var
brugt - tvaertom slugte de midlerne til de syge. Et australsk review fra 1997 af 37
studier undersogte, hvor effektiv livsstilsrddgivning givet af alment praktiserende
leeger i USA, Canada, Australien og Europa var til at endre patientens adferd
vedrerende rygning, alkoholindtagelse, kost og motion (54). Mange var lovende med
hensyn til smé forandringer i adfzerd, men ingen skabte storre @ndringer 1 harde
endepunkter, som morbiditet og mortalitet. Et engelsk review fra 2010 vurderede 36
randomiserede kontrollerede befolkningsbaserede forebyggelsesprogrammer fra
USA, Canada og Europa, udfert mellem 1970 og 2008 (55). Der var benyttet en
kombination af medier, screening, rddgivning og milje-forandringer til at forebygge
hjerte- og karsygdom. Studierne var rettet imod en hel befolkning i et bestemt
geografisk omrade, inkluderede pavirkning af mindst to af de falgende risikofaktorer:
rygning, darlig kost, insufficient fysisk aktivitet, hgjt blodtryk, hejt kolesterol niveau,
overvaegt og fedme, diabetes, psykosocial stress og hgj alkoholindtagelse. Man
konkluderede, at de positive effekter af forebyggelsesprogrammerne var
insignifikante, nér det blev opgjort som reduktion i ratio af hjerteded over for total
mortalitet, men overordnet var der i forhold til 10 &rs risiko for hjerte- og karsygdom

en nettoreduktion pa 0,65 %.

Et Cochrane-review fra 2011 omfatter 55 studier udfert i perioden 1970-2005 (56).
Reviewet inkluderer studier om interventioner for forebyggelse af hjerte-og
karsygdom overfor en voksen population med middelalderen 35 é&r uden erkendt
hjertesygdom, men savel blandt personer med hgj risiko (hypertension, overvagt,
hyperlipideemi, diabetes type-2 eller en kombination af disse) som blandt personer,

der ikke var i hgj risiko for udvikling af hjertesygdom. Det beskeeftiger sig med
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randomiserede undersggelser, hvis overordnede eller del-formal var via radgivning og
undervisning at reducere mere end en risikofaktor (kolesterol, hejt saltindtag,
hypertension, overvegt, hejt fedt-indtag, rygning, sukkersyge og/eller stillesiddende
livsstil). Det konkluderes, at interventionen resulterede i minimal reduktion
vedrerende sével blodtryk, kolesterol som rygning og ingen eller minimal
reducerende effekt overfor hjertesygdom og — dad, og at eftersom séddanne
interventioner er kostbare, er ressourcerne bedre brugt blandt personer med erkendt
hjertesygdom. Cochrane-konklusionerne er uendrede fra 2000 til 2011 trods egning i
antal inkluderede studier. Fordele og ulemper ved helbredsundersegelser vurderes i et
Cochrane review fra 2012, der inkluderer 14 studier udfert i perioden 1963-99 blandt
voksne uden forud kendt sygdom eller risikofaktorer (57). Der blev ikke fundet effekt
pé hverken total dedelighed eller dedsfald relateret til kraeft eller hjerte-og karlidelser.

Ovennavnte reviews omfatter interventionsstudier for perioden 1959-2008 udfort i
forskellige regi med uens design, og formalet at virke forebyggende i forhold til
hjerte- og karsygdom og med sé forskellige endemal som gkonomi, adfeerd,
risikofaktor- og sygdomsreduktion samt morbiditet. Med forbehold for betydningen
af denne diversitet og den lange arrekke, er der overordnet set ikke vist virkning af

interventionerne pa harde endepunkter.

I almen praksis, hvor kontinuitet og det relationelle med et tet lege-patient-forhold er
seregent kunne man formode, at livsstilintervention har bedre vilkar. Her mader
patienten op direkte fra det hverdagsliv, som en intervention skal passes ind i. Her er
chancen for at forsta, hvordan dette opfattes, fortolkes og balanceres, hvilket jeg i
denne athandling undersgger via interviews med personer, der har gennemgéet en

multifasisk helbredsscreening med udgangspunkt i almen praksis.

Screening i almen praksis

Cochrane-reviewet fra 2011 indbefatter 16 studier gennemfert i almen praksis (56).

Af disse beskaftiger the Family Heart Study og the OXCHECK study sig med



14

primer intervention i form af helbredsundersegelser med forebyggelse eller tidlig
fund af cardiovaskuler sygdom som fokus for eller som en del af screeningen
(58,59). Cochrane-reviewet fra 2012 inkluderer udover disse to ogsa studierne The
South-East London Screening Study, The Northumberland trial og Ebeltoft Projektet
med tilsvarende udgangspunkt i almen praksis (8,9,44,45,57,60-62). Nedenfor
refererer jeg disse fem samt seks andre studier fra almen praksis, hvor
helbredsundersggelser i form af screening udferes i forhold til personer uden forud

kendte risikofaktorer eller sygdom vedrerende hjerte og kar, se tabel 2 naste side.

Ebeltoft-projektet, som min athandling relaterer sig til, er inkluderet i Cochrane-
reviewet fra 2012, men blev ikke inkluderet i Cochrane-rewievet fra 2011 fordi
deltagerne bestemte, hvilken intervention, de enskede (8,9,44,45,56,57).
Praktiserende leeger mangler viden om, hvilke effekter sddanne undersagelser hidtil
har vist sig at have pa det personlige mentale og fysiske plan. Ebeltoft-projektet var
en narliggende mulighed for at sammenfatte, udvikle og formidle sddan viden,

hvilket jeg gor i denne afhandling.

I The South-East London Screening Study var der henover de forste 9 ar ingen forskel
vedrerende mortalitet og morbiditet mellem screenings- og kontrolgruppe (61,62).
Man konkluderer, at multifasisk screening af middelaldrende personer i almen praksis
formentlig ikke er umagen vaerd. The Northumberland Trial mélte effekten af
helbredsscreening pé arbejdsmengde og konsultationsmenster og fandt at ikke
screenede kom hyppigere i konsultationen, mens konsultationernes indhold og
resultater var ens for de tre grupper (60). I Salt Lake City udferte man et kontrolleret
klinisk studie for at méle virkningen af multifasisk screening overfor forskellige
sociogkonomiske grupper med og uden betalt sundhedsordning (63). Eneste forskel
mellem screenede og ikke-screenede, var en forggelse i antal indlaeggelser om natten
blandt de screenede. Den britiske The Family Heart Study Group beskrev forekomst
og forandringen af cardiovaskulere risikofaktorer via screening og intervention hen

over 1 ar (58). Man fandt lidt lavere vaegt, blodtryk og se-kolesterol hos



Tabel 2

Studier om screening for hjerte- og karsygdom
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i almen praksis

Lokalitet. Tidspunkt | Population/metode/design | Deltagere, antal (udgangspunkt),
Evt. navn pa studiet. kon, alder.
Publikations ar.
Forfatter. Reference.
England. London. 1967 Kontrolleret studie 2420 meend og kvinder.
South-East London 1972 -73 (kontrolgruppe og 40-64 ar.
Screening Study. screeningsgruppe).
1973, 1977, 1981, 2001. Multiphasic screening.
The South-East London
Screening Study.
(61,62)
England. 1969 Alle meend i 7 praksis. En 808 maend i alderen 50-59 ar
The Northumberland trial gruppe screenes (242), en
1972 gruppe inviteres ikke (291),
Bennett AE et all (60) en tredje gruppe (275) far
tilsendt et sp@rgeskema
USA. Salt Lake City. 1972 Tre strada, i alt 574 familier, Familier, personer over 18 ar. 384
1976. forskelle vedrgrende personer.
Olsen et all. (63). indkomst og sundhedstilbud.
England, Wales, 1981 26 praksis (13 kontrol, 13 En eller flere voksne fra 2373 familier
Scotland. intervention). Inviterer 4158 /3850 personer heraf 2246 maend
British family heart study. familier i 13 byer. .
1994.
Family heart study
Group. (58).
England. Oxford. 1982 - 84 6 praksis (3 kontrol, 3 7459 patienter i kontrol-og 7946 i
1987. intervention). Patienter der interventionsgruppe.
Fullard et all. (64). havde en konsultationsaftale
med en laege
Sverige. Kungsor. 1984 - 86 Alle maend og kvinder fadt i 125 maend og 101 kvinder. 50-arige.
The population study 1934,1935 og 1936 og som
«50-year old people in boede i Kungsor. Udtrukket
Kungsor» via nationalt
1994. registreringsnummer.
Thorell et all. (65).
Wales. 1988 - 91 Massescreening og 687 maend mellem 28 og 60 ar.
1993. interventionsprogram for alle
Gibbins et all. (66) meend.
England. Luton, 1889 - 92 Navne og adresser pa alle Patienter i alderen 35-64 ar. 2136 i
Dunstable, Bedfordshire. registrerede patienter i interventionsgruppe, 3988 i
The OXCHECK study. praksis i 3 byer. kontrolgruppe.
1994, 1995.
Imperical Cancer
Research Fund
OXCHECK study
Group.(59)
England. Wakerfielt 1990 - 92 18 gruppe praksis der hver 10.603 patienter i alderen 28 — 67 ar.
district of Yorkshire inddrager 100 patienter, der
Region. Merton and er helbredsundersagt
Sutton district of South indenfor 12 maneder + 500
West Thames Region. fra alders-og-kens-registeret
1996. i gvrigt.
Dowell et all. (67)
Danmark. Ebeltoft 1991 - 92 Tilfeeldigt udvalgte personer | Maend og kvinder, 30-49 ar. Inviterer
1995, 1997,2002, 2008 1996 - 97 boende i og tilmeldt en af de | 2030.
Lauritzen og, Engberg et fire praksis i Ebeltoft
all. (8,9,44,45). Kommune.
Australien. Sydney. 2006 8 praksis. Hver identificerede | 557 inviteres. Alderen 45-49 ar

2009.
Amoroso et all. (68)

op til 80 patienter som havde
veeret i praksis indenfor det
seneste ar.
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interventionsgruppen og 12 % lavere risiko for hjertesygdom. Et delelement af et
interventionsstudie 1 Oxford testede mulighed for at implementere et screeningscheck
og fandt at antal blodtryksmaélinger blev fordoblet i interventionspraksis i forhold til
kontrolpraksis og registrering af tobaksvaner var firedoblet (64). I det svenske
befolkningsstudiet, "50-year Old People in Kungsor”, blev det blandt andet
undersggt, om almen praksis kunne bruges som base for screening for og
efterfelgende intervention i forhold til rygning, forhejet blodtryk, hejt kolesterol og
overvagt (65). Det gav signifikant reduktion i kolesterol og systolisk blodtryk. I en
gruppepraksis i Wales fandtes et program til at reducere cardiovaskuler risiko hos
maend ikke effektivt til at reducere middel-kolesterol eller blodtryk (66). The
OXCHECK Heart Study havde til formal at undersgge helbredstjeks reducerende
effekt pa risikofaktorer i forhold til hjerte- og karsygdom, malt pa total-kolesterol,
blodtryk, rygevaner og egen-rapportering om kost, motion og alkoholvaner (59).
Kostforandringer og reduktion af kolesterol var hovedresultaterne, og det
konkluderes, at der er effekt af systematiske helbredstjek, men at det skal vejes op
imod omkostninger og andre prioriteter. Et britisk studie fra West Yorkshire, south-
west London og Surrey fandt at god sundhedsadfzrd ikke blev opretholdt i hgjere
grad af personer, der havde varet igennem et helbredstjek (67). I Australien
evaluerede man virkning af helbredsundersogelser pa forebyggelse af og patienternes
egen rapportering vedrerende risikofaktorer (68). Det resulterede ikke i forandringer

vedrerende BMI, rygning og alkoholindtagelse.

Formal, design og effektmaél er forskellige 1 disse almenpraksis-baserede studier.
Nogle har over en kortere periode vist reduktion i vaegt, blodtryk, se-kolesterol og
cardiovaskuleer risikoscore, mens disse parametre i andre studier var uendrede,
hvilket ogsé var tilfeldet vedrorende sundhedsadferd, antal konsultationer og deres

indhold og morbiditet og mortalitet i forhold til hjerte- og karsygdom.
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Ebeltoft-projektet

Ebeltoft-projektets formal var at fi mere viden om positive og negative virkninger af
helbredsundersogelser og -samtaler udfert i almen praksis, se vedlegg 11 (8,9,44,45).
Det har resulteret i publikationer vedrerer baseline-data, skonomiske konsekvenser,
antal vundne levear og sammenhang mellem social ulighed og aldring (8,9,69-75).
Med udgangspunkt i undersegelsesdata fra Ebeltoft-projektet er der publiceret
resultater vedrerende horelse og maling heraf, rygproblemer og deres sammenhaeng
med rygning, validering af selvrapporterede rygevaner, leverpavirkning og relation til
rygning, alkohol og BMI, sammenhang mellem BMI, talje-hofte-ratio og
nyrefunktion, intra-individuel variation i albumin-creatinin-ratio, sammenhang
mellem fodselsvaegt og — lengde og blodtryk, p-kolesterol, urin-albumin-udskillelse
og insulin-like-vaekst-faktor I, -II og IGF bindende protein i voksenalderen, og hjerte-
relaterede faktorer i form af kolesterolreduktion, forekomst af iskeemiske

elektrocardiografiske fund og pavirkning af cardiovaskuler risikoprofil (44,76-98).

Desuden har man interesseret sig for de deltagende praktiserende leegers syn pa
muligheden for at intervenere overfor deltagernes livsstil, og set pa om der er
overensstemmelse mellem legens og deltagernes vurdering af deltagerens
helbredsstatus (99,100). Man har ogsa undersogt den psykologiske pavirkning over
tid af eget risiko for hjerte-og karsygdom, foretaget en analyse af deltagernes
generelle psykiske velbefindende og deres vurdering af projektets positive og
negative indvirkning og selvvurderede helbred (45,101,102). En del af ovennavnte er
resumeret i en oversigtsartikel, der konkluderer, at over 5 ar reduceres cardiovaskulaer
risiko i en 30-49 arig population, hvor 85 % deltog mindst en gang og uden at det
forte til oget antal kontakter til sundhedsvesenet (45).

Ebeltoft-projektet har givet anledning til debat i den medicinske fagkreds i
almindelighed og i det danske almenmedicinske miljo i seerdeleshed. Efter
offentliggerelse 1 2002 af data om projektets indflydelse pa cardiovaskuler
risikoprofil blev der dels givet udtryk for det afgerende i, at der nu var videnskabeligt

belaeg for at primaer forebyggelse “betaler sig”, og dels stillet metodologiske og
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udvidende sporgsmaél til konklusionerne (44,98,103-106). I 2007 bred en tilsvarende
debat om dokumentation for effekt af helbredsundersogelser og ekonomi ud i en
nyhedsavis om sundhedssektoren (107). Efter en ekonomisk analyse pa basis af
Ebeltoft-projektet blev ekonomi, vundne levedr, overdiagnosticering og — behandling

diskuteret 1 2011 (51,108,109).

Ebeltoft-projektet gav mig mulighed for at komme i dialog med de inviterede
personer. I almen praksis er det et kerneelement at forhere sig om patientens syn pa
den problematik, konsultationen drejer sig om. Generelt eftersporges
patientperspektivet vedrerende sundhedsydelser. Man taler om brugerindflydelse, nar
personer, der er tilbudt en service, sperges, fordi de har en serlig viden, da de som de
eneste marker pa krop og sjel, hvordan det opleves og dermed kan yde et veesentligt
bidrag til at forstd og udvikle omradet. Det ber ikke vaere anderledes, nér det drejer
sig om almen praksis relateret helbredsscreening, som er i fokus i denne athandling.
Derfor enskede jeg at komme mere i dybden vedrerende helbredsscreenedes
fortolkning af interventionen og péavirkningen af deres liv og fa indsigt i opfattelser

og adfeerd blandt de, der ikke deltager.

Screening og psykosociale faktorer

The key issue is to ensure, that the measurable

does not drive out the important (110)

Psykosociale faktorer som depression, angst, personlighedskarakteristika, social
isolation og kronisk og subakut stress har betydning for muligheder for at forebygge
og for udvikling af hjerte- og karsygdom og (111-116). Darligt selvvurderet helbred
er en selvsteendig uafhengig risikofaktor i forhold til akut myocardieinfakt (AMI) og
slagtilfeelde (117-119). Omvendt finder reviews, at hypertension, hyperkolesteroleemi
og risiko for hjerte-karsygdom fundet ved screening kan have psykosociale
konsekvenser (120-125). Disse reviews diskuterer inkonsistensen mellem de

inkluderede studier, men konkluderer overordnet, at det kan dreje sig om gget
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sygefraver, nedsat indtaegt, eller reduceret psykologisk velbefindende, mens
kolesterolscreening hos frivillige motiverede havde en positiv effekt pa

helbredsrelateret adfeerd (120,122-125).

Fem storre nordiske undersegelser, der ligesom studierne indbefattet i ovennavnte
reviews er udfert uden almen praksis som omdrejningspunkt, rapporterer ogsa fund
vedrerende psykosociale konsekvenser og selvvurderet helbred i forbindelse med
screening for risikofaktorer og risiko for hjerte-og karsygdom. The North Karelia
Project fra Finland viste, at flere i interventionsgruppen havde et forbedret
selvvurderet helbred og reduktion i egenvurderet risiko for hjertesygdom
sammenlignet med en kontrolgruppe, og at fund og folgende behandling af
hypertension via screeningsprogrammet kan fore til uarbejdsdygtighed og
sygemelding (126-128). Et norsk studie fra Nord-Trondelag, havde fokus pa
personer, som forud for screeningen ikke vidste, at de havde for hejt blodtryk og
fandt ikke @®ndring 1 psykisk velvere i forhold til kontrolgrupperne (129-131). 1
Sverige har The Visterbotten Intervention Program vist at darligt selvvurderet
helbred oger risikoen for AMI og slagtilfeelde, at opmaerksomhed pé deltagere med
kombinationen hgj risiko for hjertesygdom og dérligt selvvurderet helbred er vigtig
og nyttig, over halvdelen af deltagere, som ved baseline havde dérlig eller rimligt
selvvurderet helbred rapporterede om bedre selvvurderet helbred efter 17 ar mens
selvvurderet helbred i den periode faldt hos 19 % af deltagerne og mest blandt de, der
havde godt selvvurderet helbred ved baseline, hvilket fandtes bekymrende
(117,119,132-135). Det norske The Finnmark Intervention Study udfert i et
lokalsamfund med baseline screening fandt ikke negative indflydelse pa selvvurderet
helbred, lykkefolelse og interesse for sundhed men faerre ensomme og deprimerede i
interventionsgruppen efter interventionen (136,137). Det danske The Inter99 Study
konkluderer, at over en 10 maneders periode giver screeningen midlertidig gavnlig
effekt over for depression, somatisering og angst, og over 5 ar var selvrapporteret

mental og fysisk helbred forbedret (138-140).

Samlet set har disse nordiske populationsbaserede studier pa kort sigt vist ueendret

eller bedret psykisk velbefindende og positiv virkning pa selvvurderet risiko og
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helbred efter screening for risikofaktorer og for risiko for hjerte- og karsygdom. Pa
lang sigt har et studie vist forbedret mental og fysisk helbred, mens et andet viste

bekymrende forringelse af en i udgangspunktet god egenvurdering.

Tilsvarende er der i almen praksis baserede studier fundet, at information om gget
risiko for iskaemisk hjertesygdom, hverken @ndrede mands velbefindende, eller
generelle helbredsopfattelse kort efter og efter 1 ar, men deres ubehag ved at blive
mindet om risikoen, kunne reduceres ved god forberedelse af deltagerne (141-144).
Andre har vist, at deltagere med sund livsstil var overraskede og bekymrede ved

pavist risikofaktor, eller angav at vaere psykisk pavirkede efter tre maneder (17,145).

Udover Ebeltofi-projektet har tre af de tidligere beskrevne studier fra almen praksis
interesseret sig for psykosociale konsekvenser af screening for risikofaktorer
vedrerende hjerte- og karsygdom. Efter et ar fandtes der hos deltagerne i The Family
Heart Study ikke gget angst eller helbredsbekymring, og ingen negative psykologiske
pavirkninger af screening og intervention i studiet “50-year old people in
Kungsor”(58,65,146,147). 1 West Yorkshire, south-west London og Surrey (67) fandt
6 % af deltagerne, at det var spild af tid, 6 % fandt det bekymrende og 81 % fandt, det
var en hjelp (18,67). I Ebeltoft-projektet rapporterede kun 2 % negativ virkning af
deltagelse 1 projektet, mens 42-78 % rapporterede positiv virkning og efter et og fem
ar var der ingen forskel i psykologisk reaktion mellem interventions- og
kontrolgruppe og ingen sammenhang mellem helbredsscreening og vedvarende

dérligt selvvurderet helbred eller ringe velbefindende (45,101,102).

Ebeltoft-projektet har set pa psykologiske reaktioner hos gruppen uathangigt af, om
deltagerne afslog og hvilken interventionsgruppe de deltog i (101). Der blev anvendt
en 5-punkts Likert-skala til egenvurdering af helbred ved invitationen i forhold til ar
5 beregnet ved simpel subtraktion, Goldberg's General Health Questionnaire til
psykisk velbefindende og ja-nej-svar-mulighed pé to spergsmal om projektets
positive eller negative indvirkning (45,101,102). Selv var jeg mest interesseret, i at fa
vide mere om den enkeltes opfattelse, fortolkning, adfeerd og handlen i forhold til
Ebeltoft-projektet, og har derfor valgt en anden tilgang.
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3.DESIGN, MATERIALE OG METODE

Not everything that counts can be counted (148)
Design

Denne athandling er baseret pé et kvalitativt interviewprojekt. Jeg preesenterer en
analyse af empiriske data i form af semistrukturerede individualinterviews med en
gruppe 30-50-adrige kvinder og mand, som var tilbudt deltagelse i Ebeltofi-projektet
(se vedlegg I1). Analysen blev udfert som en deskriptiv tvaergaende tematisk analyse
med systematisk tekstkondensering (149,150). Fortolkningen var inspireret af the
Health Belief Model (HBM), Banduras theory of self-efficacy, Hollnagel &
Malteruds tanker om at skifte fokus fra at vaere under mistanke for at besidde

risikofaktorer til personens sundhedsmaessige ressourcer (151-157).

Kwvalitativ metode blev valgt, fordi den er egnet til at udforske et felt som tidligere
kun er sparsomt undersogt (149,158). Semistrukturerede individualinterviews blev
valgt, fordi denne tilgang er egnet til at afdekke deltagernes folelser, tanker,
opfattelser og erfaringer, og den giver deltagerne chance for at vaelge mellem hendes

eller hans repertoire af mulige svar (149,158).

Udveelgelsesprincipper og -procedurer

Et strategisk udvalg af deltagere fra Ebeltoft-projektet blev etableret for at udforske
holdninger og adfzrd blandt forskellige grupper i relation til helbredsscreening i
almen praksis (149). I engelsksproget metodelitteratur kaldes dette for purposeful
sampling (158).

Deltagerne blev udvalgt under hensyn til variation i ken, alder, selvvurderet helbred
og accept af eller afslag overfor deltagelse i Ebeltoft-projektet. Der blev valgt
deltagere med forskellig cardiovaskuler risikoscore (CRS) fra begge

interventionsgrupper. Ud af en gruppe pd 118 personer, der havde accepteret ny
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henvendelse fra forskergruppen ved behov, udvalgtes deltagere, der ikke deltog i
Ebeltoft-projektet. Disse blev i tillaeg til ovennavnte variable udvalgt i henhold til
deres Body Mass Index (BMI).

Rationalet bag strategisk udvalg er at indsamle data, der med hensyn til dybde og
bredde kan belyse forskningsspergsmaélet (149,158). Rationalet bag mine
udvelgelsesparametre var at opnd sterst mulig variation — det man pa engelsk kalder
maximum variation sampling (158). Hensigten med maximum variation sampling er
at indfange og beskrive centrale temaer, det gér pa tveers hos den overvejende del af
deltagerne — ikke at forsgge at finde alt hos alle, men at lede efter information, der
belyser variation og hyppige menstre indenfor variationen (158). Metoden er velegnet
til udforskning og beskrivelse af et felt med begrenset forudgaende viden. Den
maksimale variation i strategiske valgte dimensioner for projektet, der ligger til grund
for nervaerende athandling, relaterer sig teet til karakteristika for Ebeltoft-projektets

deltagere.

Vi fandt det vigtigt at relatere deltagernes syn pé den tilbudte helbredsscreening til
deres selvvurderede helbredsstatus, fordi et individs egen vurdering af hendes eller
hans helbred er staerkt associeret med variable som for eksempel funktionsniveau,
antal medicinsk diagnoser og savel fysiske som mentale symptomer, risikofaktorer,
hjerte- og karsygdom og mortalitet (159-163). Deltagerne blev derfor udvalgt ud fra
deres vurdering af egen generelle helbredsstatus forud for helbredsscreeningen. Ud
fra svarene pa Ebeltoft-projektets invitationsspergeskema blev saledes udvalgt bade
meand og kvinder i alle aldre mellem 30 til 50 &r blandt inviterede, der havde vurderet

helbred til at vaere meget godt, nogenlunde og darligt/meget darligt.

Blandt de screenede, var der deltagere fra alle grupperne meget hej, forhgjet, moderat
og lav risiko for fremtidig hjerte- og karsygdom, og de blev udvalgt sddan, at de
havde samme risikoscore ved den forste screening (ar 0) og den folgende efter et ar
(ar 1). Ved at deltagerne to gange med et &rs mellemrum havde fiet besked om
samme risikoscore formodede vi, at denne information var gjort dem sé klar og

utvetydig som mulig.
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Vi gnskede at sikre interviews med screenede fra begge interventionsgrupper.

Analyseprocessen gjorde det imidlertid klart, at det var CRS, der var af betydning for

deltagernes holdninger og adfeerd i forhold til Ebeltoft-projektet, og ikke hvilken

interventionsgruppe de var i, se tabel 3. Deltagere, hvis CRS var meget hgj eller

forhgjet havde overensstemmende opfattelser, og var pd mange mader forskellige fra

de med moderat eller lav CRS. Afthandlingen opererer derfor med begreberne ”hgj

risiko” som omfatter deltagere med meget hgj eller forhgjet CRS (artikel I) og “uden

haj risiko, som omfatter deltagere med moderat eller lav CRS (artikel II).

Tabel 3

Oversigt over udvalgelse og analyseperspektiv for udgangsmaterialet

Perspektiv etableret under analysen

Omtales Omtales Omtales Omtales
@eltagere i denne i denne i denne ikke
omtales, afhandling: afhandling: afhandling: i denne
5 deltagere omtales afhandling:
ikke. 14 deltagere 22 deltagere 18 deltagere, | 5 screenede
med hgj CRS | uden hgj CRS som afslog deltagere
\ screening
59 deltagere
% Screenet:
o> | 25 deltagere
8 | (J2-1 > J2-25) 7 16 2
©
S5
Screenet og
3 helbredssamtale:
> 16 deltagere
(J3-1 > J3-16) 7 6 3
=
% Afslog screening:
2 18 participants
o | (N1 > N18)
o 18 0

Af de, der afslog at deltage i Ebeltoft-projektets screening (artikel IIT), blev der til

interviewundersegelsen udvalgt deltagere med BMI savel under som over 27,5 kg/m®

i forseg pa at felge udvalgelsen af screenede fra alle risiko-score-grupperne. BMI var

beregnet ud fra veegt og hejde, de ikke screenedes havde angivet pa

invitationsspergeskemaet, og var den eneste helbredsbetingede parameter, forskeren
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kendte vedrerende deltagerne i den gruppe. Tallet 27,5 blev valgt, fordi det var
skaeringspunkt for om BMI talte med i beregningen af CRS (8). Vi antog dermed, at
en BMI over 27,5 kg/m” kunne indikere en hejere risiko for fremtidig hjerte- og

karsygdom, end hvis den var under.

Under hensyn til de ovennavnte kriterier for strategisk udvalg udvalgte en
leegesekretaer potentielle deltagere, der fik tilsendt er brev underskrevet af mig med
anmodning om et interview. Brevets indhold er resumeret i vedlegg I11. Ved
manglende svar efter 14 dage blev der sendt et rykkerbrev. Vi fortsatte med at sende
anmodninger om interviews ud indtil alle udvelgelseskriterier var fuldt tilgodeset, og
vi havde opnaet tilstreekkelig og varieret information - det vil sige, indtil der ikke
fremkom ny information ved fortsatte interviews — det man kalder datametning og

som pa engelsk benavnes saturation (158).

Deltagerne og interviewene med dem blev benavnt ud fra, hvilken
interventionsgruppe de tilherte (J2 og J3), og om de havde afslaet at deltage i
Ebeltoft-projektet (N), se tabel 4.

Tabel 4
Indeksering af deltagerne

J2: Interview med en screenet deltager.

J3: Interview med en screenet deltager, der efterfglgende var til helbredssamtale
ved egen laege.

N: Interview med en deltager, der afslog screeningen.

(+): En deltager med hgj CRS. CRS var meget hgj eller forhgjet ved farste
screening og efter 1 ar.

(-) : En deltager uden hgj CRS.CRS var lav eller moderat bade fgrste screening og
efter 1 ar.

Eksempler:
J2-3 (+): Screenet deltager. Interview med deltager nummer 3 i denne
interventionsgruppe. Deltagerens estimerede CRS er hgj.

J3-3: (-): Screenet deltager med efterfglgende helbredssamtale med egen laege.
Interview med deltager nummer 3 i denne interventionsgruppe. Deltagerens
estimerede CRS er ikke hgij.

N-3: en deltager, som afslog at deltage | Ebeltoft-projektet. Interview med deltager
nummer 3.
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Derudover blev deltagerne nummereret konsekutivt efterhanden som interviewene
blev indsamlet (J2-1 = J2-25,J3-1 - J3-16, N-1 - N-18) og indekseret, sddan at

de, der var i hgj henholdsvis ikke hej risiko (+/-), kan skelnes, se tabel 4.

Deltagerne

De tre empiriske studier, der ligger til grund for denne athandling bygger pa
interviews med 59 personer. Athandlingen baserer sig pa analyse af interviews med
54 af disse, nemlig de deltagere, hvis estimerede risikoscore var hgj henholdsvis ikke-
hej ved begge screeninger (N =36) og med de, der afslog at deltage i Ebeltoft-
projektet (N =18), se tabel 3 og 4. De resterende 5 personer (J2-1, J2-12, J3-4, J3-6
og J3-7) var estimeret til at have en hgj risiko-score ved den ene af de to screeninger
med et &r mellemrum og en ikke hgj risiko-score ved en anden. Deres risiko-score er
saledes uoverensstemmende med athandlingens perspektiv, hvorfor disse personer

ikke inkluderet i mine analyser.

Deltagerne 1 mit projekt blev udvalgt blandt de 824, der var screenet ved sével
begyndelsen af Ebeltoft-projektet som efter et ar, og blandt de 118 personer, der
afslog helbredsscreening, men accepterede ny henvendelse ved behov, se

Vedlegg II.

Vi anmodede 22 med hgj CRS, 37 uden hgj CRS og 47 ikke screenede om et
interview. Af de 106 inviterede accepterede 54 at blive interviewet. Heraf var 14
estimeret til at vaere 1 hej risiko for fremtidig hjertesygdom, 22 til ikke at vaere i

hej risiko og 18 havde sagt nej til at deltage i Ebeltoft-projektet.

Beskrivelse af hver deltager i forhold til udvelgelseskriterierne med angivelse af
alder og ken, fordeling pé selvvurderet helbred samt tilhersforhold vedrerende

sundhedsprojektets interventionsgrupper fremgar af vedlegg IV.

Jeg har selv foretaget alle interviews. Af de 54 interviewede, der er indbefattet i

analysen for denne afhandling, var det kun en af de, der afslog deltagelse i Ebeltoft-
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projektet, der vanligvis kom i konsultationen hos mig. Alle fik at vide, 1 hvilken
leegepraksis jeg var praktiserende laeege, og at undersggelsen, som denne

afhandling er baseret pa, havde tilknytning til Ebeltoft-projektet.

Blandt de 52, der ikke accepterede interview, var otte med hgj CRS, 15 uden hgj
CRS, og 29 ikke screenede — i alt 21begrundede. Af de 8 screenede var en blevet
alvorlig syg, tre havde for travlt, to var stressede, en var lige blevet skilt og en var
flyttet langt vaek fra Ebeltoftomradet. De 13 ikke screenede, som begrundede, gav
dels udtryk for generel mistillid til sundhedssystemet, mente at undersggelser
som Ebeltoft-projektet var uden vaerdi eller ogsé var de flyttet eller havde ingen

erindring om sundhedsprojektet.

Interviewguide

Jeg udformede en interviewguide A for de deltagere, der var screenet via Ebeltoft-
projektet, se vedlegg V, og en interviewguide B for de, der afslog at blive screenet, se
vedlegg VI. Interviewet fokuserede pa deltagernes syn pa screeningen og deres
opfattelse af resultatet og konsekvenser af at vaere helbredsscreenet. Interviewguiden
omfattede spergsmal om deltagernes grunde til at indga i eller afsla screeningen,
erfaringer og fund fra screeningen, vurdering af eget helbred, syn pa sundhedsfremme

og screening og muligheden for en helbredssamtale i konsultation med egen lege.

Interviewguiden blev tilpasset i lgbet af interviewprocessen. Specielt i begyndelsen
var jeg meget opmarksom pa, hvordan jeg skulle stille spargsmalene og pa hvilke
emner, der skulle fokuseres pa. For eksempel gav den indledende analyse af de forste
fa interviews med deltagere uden hgj CRS, indikationer pa, at et yderligere bestemt
spergsmal var nyttigt til denne gruppe af deltagere: ” Kunne du ikke lige sa godt have
klaret dig uden screeningen, eftersom resultatet af den viste, at alt var normalt?”
Bortset fra dette afveg interviewguiden ikke vasentlig i forhold til det, der 1 gvrigt var

udarbejdet omkring spergsmal om deltagernes estimerede risikoscore.
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Interviewene

Alle interviews blev bandoptaget og indsamlet i perioden juni 1994 til december
1996. Ud fra deltagernes onske foregik 27 interviews i deltagerens hjem, to pa
arbejdspladsen, 23 pa forskerkontoret og to per telefon. De varede i gennemsnit

74 minutter.

Interviewene blev indledt med kort at bringe Ebeltoft-projektet i erindring hos
deltageren (158). Formalet med interviewet blev forklaret, og det blev igen
understreget, at deltagelse var frivillig, og at man kunne trakke sig ud af
interviewundersggelsen til enhver tid. Derefter blev deltageren bedt om at teenke
tilbage til det tidspunkt, hvor hun/han fik tilbuddet om helbredsscreeningen, og de
screenede blev anmodet om et erindre sig screeningsprocessen. Spergsmalene fra
interviewguiden blev stillet i en raekkefelge, der passede ind i forhold til det emne,
deltageren var i gang med at snakke om. Spergsmaél af demografisk karakter blev

stillet ved interviewets slutning.

Dataindsamling og analyse

Jeg har udarbejdet figur 1 for at illustrere den forskningsproces, der ligger til grund
for athandlingen. Derefter folger en mere detaljeret beskrivelse af, hvordan jeg har

udviklet og anvendt de forskellige datakilder i analysen.

Under analyseprocessen skiftede jeg konstant mellem de bdndoptagne interviews,
som blev lyttet igennem mange gange, de hele transskriberede interviews og alle
resumé, som blev laest igennem mange gange. Dette materiale, feltnoter og
refleksioner fra alle dele af processen interagerede saledes konstant fra forste

interview og indtil den endelige fortolkning, se figur 1.

Min analyse svarer til det, som Miller og Crabtree kalder “editing analysis style”,
som er databaseret analyse uden brug af en forud bestemt skabelon eller kategorier

(164). Jeg har dog i den sidste halvdel af analyseprocessen varet inspireret af HBM,
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teorier om self-efficacy og om at skifte fokus fra risikofaktorer til sundhedsmeessige
ressourcer (149,151-157,164). Overordnet har jeg i analysen fulgt en tilpasset version
af Systematisk tekstkondensering, hvor jeg har lagt ekstra tid og indsats i analysens
forste trin for at etablere oversigt over materialet som udgangspunkt for en fokuseret
analyse (149,150).

Figur 1

Forskningsproces - fra interview til fortolkning
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Umiddelbart efter hvert interview indtalte jeg mine observationer omkring
omstendighederne for interviewet pa diktafon i form af feltnoter, hvor indtryk af
deltagerens opfattelser, holdninger og meninger blev kommenteret og ideer til at
modificere spergsmal og mulige emner til de folgende interviews blev dikteret. For
eksempel noterede jeg mig umiddelbart efter interview med en deltager, der ikke var
screenet, at vedkommende havde sagt: .. der er jo forskel pa sygdom, der bliver
pafert en udefra, f.eks. i form af en borreliainfektion eller et hestespark og sé pa en
sygdom, der ligesom har sin oprindelse indefra.. ”, og at en sadan skelnen ville jeg
vaere opmaerksom pé i de felgende interviews og ved gennemlytninger af allerede

optagne interviews.

Samtidig med, at jeg indsamlede interviews, gennemlyttede jeg de forudgéende
interviews (forste gennemlytning). Forste gennemlytning af hvert af interviewene
blev for de forste 10-12 interviews foretaget i umiddelbar relation til at interviewet
var optaget. Herefter blev der ikke systematisk gennemlyttet for interview med naste
deltager og heller ikke i kronologisk raekkefolge. I stedet blev de folgende
gennemlytningers raekkefolge relateret til og vejledt af de erfaringer og den
information, som interviewene afdekkede — for eksempel i form af emner, der
forekom hyppigt eller som var afvigende i forhold til den samlede mangde — og som
syntes at vaere centrale eller nadvendige at fa underbygget eller yderligere udforsket i

de naeste interviews. Eksempel fra mine feltnotater:

”Vedr. J2-21: ... 1 dag har jeg inden interviewet fojet et par ting til interview-
guiden, som konsekvens af gennemlytningen med informant J2-11. Bl.a. har
jeg bestemt mig for at fa pindet lidt ud om, deltagerne har gjort sig nogle
tanker og overvejelser om, hvorfor de kommer ud med det testresultat, som de
nu kommer ud med - sdledes sperge ind til de, som prasterer en biomedicinsk
afvigelse og sperge om, hvorfor de mener, at de er kommet ud med dette
resultat. Desuden har jeg bestemt at sperge ind til, om de mener, at den
vurdering, de giver af eget helbred i dag, er den samme som de ville have givet

for fire ar siden.”
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Under forste gennemlytning af interviewene dikterede jeg séledes mine refleksioner,
de dele af interviewet, der skulle transskriberes, blev udpeget, og dele af mindre
betydning for interviewundersegelsens formal (small talk, introduktionsinformation
eller hvis den interviewede bevagede sig meget langt ud af en tangent) blev dikteret
som et kort sammendrag. Interviewet og dertil herende feltnoter og refleksioner blev
transskriberet af en sekretaer, der satte de korte sammendrag ind i ssammenhangen,
hvor de herte hjemme. Refleksionerne fra forste gennemlytning brugte jeg — ligesom
feltnoterne - til at modificere spergsmal og de gav ideer til, hvilke og eventuelt nye

emner, jeg skulle fokuseres pa og kortlaegge 1 fremtidige interviews.

De hele transskriberede interviews med feltnoter og refleksioner blev overfort til

computerprogrammet NUD.IST Version QSR N5 (165).

Efterhdnden som interviewene blev indsamlet, og forste gennemlytning af alle
interviews gennemfort, skifiede perspektivet, se tabel 3. Jeg fandt det nedvendigt, at
vurdere de empiriske data ud fra, om deltagerne var estimeret til at have en hgj eller
ikke have en hgj CRS, fordi der tegnede sig et billede af, at de udtrykte synspunkter
grupperede sig afthangig af, hvilken CRS screeningen havde efterladt deltageren med.
Som konsekvens af dette gennemfeorte jeg sa anden gennemlytning, hvor jeg leste og
gennemlyttede alle interviews endnu en gang. Nu gennemlyttede og -leste jeg forst
omtrent halvdelen af interviewene med deltagere uden hgj CRS, fulgt af naesten alle
med hgj CRS og resten uden hegj CRS for at slutte med alle ikke screenede. Jeg

udfeerdigede et resumé af hvert hele interview og noterede igen refleksioner.

Herefter gennemlaste jeg alle resumé af interviewene for sammen med indtrykkene
fra forste gennemlytning og anden gennemlasning- og lytning af de hele interviews
at fa en overordnet forstaelse af helheden 1 samsvar med trin 1 i Systematisk
tekstkondensering (149). P4 det tidspunkt besluttede jeg at fortsatte med at analysere

materialet ud fra de tre tidligere anforte perspektiver: om deltageren
e  var estimeret til at have en hgj CRS

e  var estimeret til ikke at have en hgj CRS
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e havde fravalgt screeningen

For hvert af disse perspektiver arbejdede jeg videre med at udvikle forelobige temaer,
som kunne belyse forskellige aspekter af deltagernes opfattelser og adfzerd relateret
til Ebeltoft-projektet og screening. For eksempel blev et tema for screenede med hgj
CRS: ".. bliver helt hysterisk, hvis jeg fér at vide at der er noget galt", der handlede
om, at det virkelig pavirker at {4 at vide, at der er afvigelser. For de ikke screenede,
var et forelobigt tema, at de ikke enskede at 4 konstateret, at de fejlede noget, og et
andet tema for dem var, at man hellere skulle gore noget andet, end lade sig

helbredscreene.

I hvert resumé blev betydende dele at teksten derefter identificeret og kodet med
udgangspunkt i de ovenfor nevnte udviklede forelobige temaer. Dette er
sammenfaldende med trin 2 i Systematisk tekstkondensering (149). Refleksioner blev
igen noteret. Herefter blev hvert hele interview gennemlyttet, gennemlaest og kodet
ud fra de ovenfor anferte forelabige temaer. Disse kodede meningsbcerende enheder
fra hvert interview blev last i sammenhang og hver is@r holdt op imod alle
bandoptagne og alle transskriberede interviews indenfor hvert perspektiv. Nye
refleksioner blev noteret. Kodegrupper blev renset for overlapninger,
meningsbarende enheder, der indeholdt for lidt information blev fjernet og neert
relaterede blev lagt sammen. For eksempel var der for de ikke screenede udarbejdet
mange forelebige kodegrupper. For at fa et overblik pa vej mod at samarbejde
kodegrupper udferdigede jeg pé dette trin en forelgbig sammenfatning af, hvad
deltagerne overordnet havde givet udtryk for. Her er et eksempel, hvor hvert af

tallene i firkantede parenteser refererer til en sddan forelgbig kodegruppe:

”Det er ok med leegeundersegelser og forskning, for dem der har lyst til det, og
fik jeg tilbuddet i dag, kunne jeg maske nok ogsé finde pa at deltage [2], men
jeg havde ikke lige tid og overskud [12], er allerede grundigt undersegt [1] og
folte mig fuldstendig rask [23], og er sur pa sygehus- /legesystemet [15], og
havde overvejet om det var min leege, der syntes jeg havde behov for en

helbredsundersogelse [3]. Desuden ensker jeg ikke at f4 konstateret noget galt
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[4], selvom jeg har overvejet, at jeg kunne blive syg i fremtiden [11]. Jeg vil
hellere noget andet end helbredsundersegelser [6,19], for man kan ikke
undersgge for alt og selvom man bliver undersegt og fundet rask idag, sa kan
man jo sagtens blive syg i morgen [16]. Jeg tror at krop og psyke hanger
sammen, og at det er vigtigt at have det godt med det man ger [8,9,13], og
selvom jeg godt ved, at jeg bedriver risikoadfaerd [14], sa har jeg brug for at
bestemme over min egen tilverelse [20,22]. Jeg tror kroppen forteeller, hvis

der er noget galt [S] og sa gar man til leege, hvis der er behov for det [10].”

Denne sammenfatning, som er i samsvar med kondensatet i trin 3 af Systematisk
tekstkondensering (149), dannede udgangspunkt for videre justering af kodegrupper
og subgrupper. For eksempel blev kodegrupperne ”Kroppen forteller, hvis noget er
galt” og ”Gér til lage, hvis behov” sldet sammen til koden ”Kroppen forteller,

hvornar man skal til leege”.

Efterhdnden som koderne og kodegrupperne stod mere klart frem, blev de diskuteret i
forskergruppen indtil enighed. For eksempel havde en kodegruppe vedrerende
deltagerne, der ikke var i hgj risiko for CRS, féet betegnelsen “falsk tryghed”. Den
omfattede 1 forste omgang bade formeninger om at vaere omfattet af sikkerhed ved
blot at veere med i Ebeltoft-projektet og meningsberende enheder om den lettelse og
tryghed, som deltagerne folte ved beskeden om at veere uden hej risiko. Vi
diskuterede os frem til, at lettelse og tryghed var positivt — og altsé ikke en falsk
tryghed - nér blot det ikke blev anset for at vaere en garanti. ’Lettelse og tryghed”
blev @ndret fra at veere en subgruppe til at vaere en kodegruppe for sig selv, der
blandt andet indeholdt subgrupper om at vaere sluppet af med bekymringer og om at

fole at have faet vished for, at ens levevis var i orden.

Sadan blev teksterne fra alle de meningsbarende enheder indenfor hver kodegruppe
lagt op, sa de kunne leeses i sammenhang, og sddan at nuancer og subgrupper stod

mere klart frem.

Perspektiver fra HBM, Banduras self-efficacy theories og Hollnagel og Malteruds

forslag om at skifte perspektiv fra risikofaktor jagt til at fokusere pa personers
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helbreds- og sundhedsressourcer blev nu hentet ind og inspirerede os under den

videre analyse uden at vere skabelon for de endelige kategorier (149,151-157).

Teksterne fra kondensaterne og de meningsbarende enheder under hver kodegruppes
subgrupper fik en ny stemme via vores sammenfatning af de udtrykte meninger. Dette
svarer til trin 4 1 Systematisk tekstkondensering (149, 150). Et beskrivende citat fra
en eller flere af de deltagere, der havde bidraget til kodegruppen, blev fundet frem til
illustration af vores udtryk. Flere gange var vi tilbage ved interviewene for at
validere, hvorvidt vores tekst gav genlyd i dem, og om den udtrykte sammenfattede
mening fortsat stemte overens med og var loyal mod deltagernes udtryk. I arbejdet
med at afgreense kategorierne var en mulig overskrift, der kunne ramme teksten ind,
under konstant s&ndring. I analysens sidste fase justerede vi for eksempel overskriften
for ovennavnte kodegruppe om ”lettelse og tryghed”, sé den forst sorterede under
”Reassurance: extent, decline, paradoxis”, derefter via”Reassurance” til ”A lovely
surprice: No more worries” for til slut i artiklen at begranse sig til kategorien ”No

more worries” (artikel II).
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4. RESULTATSAMMENDRAG

Artikel |

Bach Nielsen KD, Dyhr L, Lauritzen T, Malterud K.

Long-term impact of elevated cardiovascular risk detected by screening. A

qualitative interview study
Scand J Prim Health Care. 2005 Dec;23(4):233-8.

Som praktiserende leeger ville vi gerne vide mere om, hvordan viden om hgj risiko
pévirker folks liv. Formélet med dette delstudie var at undersege, hvordan personer
med hgj cardiovaskuler risikoscore (CRS) opvejede de sundhedsrelaterede rad mod
det liv, de enskede at leve eller var i stand til at leve. Ni meend og fem kvinder i
alderen 33-50 ar med en hgj CRS deltog i et kvalitativt semistruktureret interview. Vi
fandt, at informationen om en hgj CRS havde en betydelig indvirkning pa deltagerne.
De blev overrasket og var chokerede, selvom de pa forhand var klar over, at historier
om hjerte-og karsygdom i familien kunne indikere arvelig disposition, eller var
bevidste om, at de vejede eller rog for meget. Mange foretog radikale sndringer og
lagde krafter i at eendre pa kosten, kontaktede dieetister, involverede aegtefaller,
fremstillede forskellig mad til hver af familiens medlemmer og begyndte at
motionere. Disse omfattende livsstilsendringer blev alligevel begrensede, hvis
livskvaliteten blev pavirket negativt. Nogle gav op, fordi job eller praktiske
omstaendigheder optog al energi. Der kunne vaere vanskeligheder med at sige nej til
en ol eller en smog med kunder, darlig ekonomi eller bare det faktum, at det var dyrt
at leve pa den made. Hvis andre resultater af den multifasiske screening var normale,
blev fortolket som sédan, eller hvis der var stressende forhold i informantens liv, blev
tiltagene i forhold til den hgje CRS nedprioriteret. Laeger, der oplyser personer om
virkninger og konsekvenser af livsstils- og risikofaktorer og dertil knyttede
sundhedsrad skal vide, at det ikke altid fortolkes af leegfolk i overensstemmelse med
den medicinske kultur, og méske ensker de ikke eller formar ikke at prioritere det

som udgangspunkt eller i leengden.
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Artikel Il

Nielsen KD, Dyhr L, Lauritzen T, Malterud K.

“Couldn’t you have done just as well without the screening?” A qualitative study of
benefits from screening as perceived by people without a high cardiovascular risk

score
Scand J Prim Health Care. 2009;27(2):111-6.

Vi ved for lidt om, hvordan helbredsscreening, der paviser lav risiko for
hjertesygdom pévirker deltagernes forstaelse af og adferd i relation til symptomer,
sundhed, og risiko. Formalet med dette delstudie var at undersege, hvordan personer,
hvis helbredsscreening ikke afslarer en hej cardiovaskulear risikoscore (CRS),
fortolkede og reagerede pa dette. Syv meend og 15 kvinder i alderen 36-50 ar uden
haj CRS deltog i et kvalitativt semistruktureret interview. Vi fandt, at screeningen
bekraeftede, den folelse, som deltagernes havde for screening af at vaere ved godt
helbred. De gav indtryk af, at fole sig géet for naer, ved sporgsmalet om de sé ikke
lige sé godt kunne have varet foruden screeningen. De beskrev, hvordan
oplysningerne "bedre satter sig fast, nir en ekspert har undersegt og givet rdd”. De
beskrev, hvordan det havde vaeret rart, dejligt eller en lettelse at deltage, og de lagde
vaegt pa den ro i sindet, det havde givet, og de brugte resultaterne til at reducerer
helbredsbekymringer. Oplysningerne blev ogsé brugt som en bekraftelse for deltager
pa, at de serverede og spise den rigtige mad. Nogle erklarede lige ud, at der nu ikke
var grund til at foretage @ndringer og sagde for eksempel, at det var i orden forsat at
ryge. P4 den anden side blev risikoen for at blive for selvsikker bemerket.
Deltagerne var klar over, at resultaterne ikke gav garanti for, at der kunne vare noget
galt et andet sted. Nogle betalte en pris for trygheden - de skulle igennem yderligere
undersegelser, havde uopfyldte forventninger eller blev irriteret over ikke at blive ladt
i fred med deres tryghed. Nér forholdsvis unge mennesker, der betragter sig som
sunde, ikke tar stole pa egen demmekraft, og derfor vaelger en helbredsundersggelse,
er man forpligtet til at overveje, om den tilbudte screening i sig selv skaber et element
af usikkerhed.
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Artikel 111

Nielsen KD, Dyhr L, Lauritzen T, Malterud K.

You can't prevent everything anyway: a qualitative study of beliefs and attitudes

about refusing health screening in general practice
Fam Pract. 2004 Feb;21(1):28-32.

Praktiserende leeger har behov for viden om, hvorfor helbredsscreening fravaelges.
Formaélet med dette delstudie er, at undersege arsager til og holdninger bag valget.
Seks maend og 12 kvinder, der ikke tog imod en tilbudt helbredsundersegelser, deltog
i et semistruktureret kvalitativt interview. Deltagerne havde respekt for, at andre
matte enske eller havde behov for at benytte sig af tilbuddet. Flere begrundende eget
fravalg med travlhed, at de folte sig sunde eller for nylig var underseggt. Derudover
indeholdt alle interviews refleksioner og betenkeligheder, det er tolket som
deltagernes mere grundlaeggende eller ideologiske arsager. De understregede
begraensninger ved helbredsundersegelser, der ikke kan omfatte alle indre organer
eller forudse alle sygdomme og de mente at sygdomme, man er disponeret for, vil
bryde ud under alle omstendigheder. De stillede spergsmélstegn ved om alt for
mange restriktioner var en god ting og antydede, at det kunne vere usund eller endda
adelaegge ens lykke. Flere deltagere gav udtryk for misbilligelse i forhold at bruge
laeegens tid pa smaproblemer. De understregede den enkeltes ansvar for at bevare et
godt helbred og dreftede sindet som et effektivt redskab til det. Nogle diskuterede
begrebet at lytte til egen krop, der ville fortelle, hvis det blev nedvendigt at gribe ind.
Atter andre sagde, at de skulle have ryggen mod muren eller fole at deres helbred var
meget darligt, for de ville gé til legen. Selv om der var forskellige terskler for at soge
leegehjelp, var ingen af deltagerne i tvivl om, at de ville soge deres lege, hvis
symptomerne opstod. Personer, der fravaelger helbredsscreening, har rationelle

holdninger til det og til deres eget ansvar for at opretholde sundhed.
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5. DISKUSSION

Metodologiske og etiske vurderinger

Intersubjektiviet er at gore leseren af videnskabelige publikationer til en informeret
ledsager, som skal have indsigt i de betingelser, hvorunder den udviklede viden er
frembragt (149,166). I det folgende vil jeg lofte nogle metodologiske betingelser
frem, som har haft betydning i mit projekt, og diskutere den mulige raekkevidde og

konsekvens af vores fund med udgangspunkt i den anvendte metode og analysen.

Ekstern validitet
Bogdan og Taylor skriver dette om variation:

“The aim of the method is not to find a generally applicable truth, but «truthy
for a certain person on a certain occasion. To increase one’s understanding of
a phenomenon, one is interested not in similarities but in a great variation of

alternative interpretations and experiences as possible.” (167).

Eftersom deltagersynspunkter vedrerende helbredsscreening i almen praksis er
sparsomt beskrevet, enskede vi at udvalge deltagere, sa vi fik adgang til det bredest
mulige spektrum af erfaringer. Vi havde tilstreebt maximal variation vedrerende
begge kons fordeling pa hele aldersspekteret og pa savel yderpunkter som middel
vurdering af eget helbred. Derudover udvalgte vi for de screenedes vedkommende fra
begge randomiseringsgrupper og nogle sdvel med som uden hgj CRS (artikel I og II),
og de der afslog screening blev tillige udvalgt i forhold til selvoplyst BMI (artikel
IIT). Vi udvalgte ikke stratificeret eller repraesentativt, men strategisk. Vi foretog

ikke statistiske beregninger for at finde et nedvendigt mindste antal interviews.

Baseret pa feltnoter og refleksioner fra forste gennemlytning lod vi den initiale
analyse styre og give retning pd, hvilken information vi yderligere skulle gé efter for
at sikre bedst mulig variation angdende forhold, som havde speciel betydning for

vores problemstillinger. Den henledte for de screenedes vedkommende vores
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opmearksomhed p4, at variation vedrerende CRS kunne vere mere relevant end
tilhersforhold til randomiseringsgruppe (artikel I og II), se tabel 3. Vi overgik derfor
til malrettet at sgge information om betydningen af at vaere screenet til at vaere med
og uden hoj CRS 1 stedet for primaert at sikre en bestemt fordeling mellem de, der kun
var screenet, og de der ogsé var til samtale. Selvom raekkefelgen af interviewene til
dels var underlagt deltagernes enske om tidsmeessig placering, lykkedes det at
interviewe 1-2 deltagere med for eksempel hgj CRS lige efter hinanden fulgt af 2-3
interviews med deltagere uden hej CRS, hvorved det blev nemmere at fokusere pa
opfattelser og erfaringer indenfor hver af de to risikogrupper. Denne alternering og
samtidige gennemlytning af tidligere optagne interviews gav mulighed for grundigt at
udforske ligheder indenfor og forskelle mellem grupperne af deltagere med og uden
hgj risiko for CRS. Dette fokus blev yderligere underbygget ved anden
gennemlytning, hvor vi samlet horte mange interviews med deltagere uden
henholdsvis med haj CRS, og vi sergede samtidig for at lytte til flere interviews i
treek med deltagere, der kun var screenet henholdsvis bdde var screenet og havde
veeret til samtale for saledes fortsat at have fokus pa eventuel betydning af

tilhersforhold vedrerende randomiseringsgruppe.

Som det er karakteristisk for multifasisk screening havde 76 % af Ebeltoft-projektets
screenede mindst en faktor uden for normalomradet (8,45,168). Der skal screenes
mange raske for at finde de f& med sygdom eller mere bastant risiko, og tilsvarende
havde 11 % af deltagerne i Ebeltoft-projektet hgj CRS ved base-line (16,172) (9,48).
Efter de to screeninger med et ars mellemrum var der 13 screenede uden hgj risiko
ved begge screeninger, hver gang der var en screenet deltager med hgj risiko begge
gange (8,45). Havde vi udvalgt stratificeret i stedet for strategisk, skulle der séledes
vaere gennemfort 13 interviews med screenede uden hgj risiko hver gang en med hgj
risiko blev interviewet. Interviewmaterialet ville vere blevet meget omfattende med
risiko for uoverskuelighed og overfladisk analyse (149). Via det strategiske udvalg
fik vi kondenseret viden om differentiereret pavirkning i forhold til
helbredsscreeningens resultat. Som generelt i den danske befolkning var der i
Ebeltoft-projektet forholdsmassigt flere maend end kvinder blandt de med hgj CRS

og flest i 40" erne (169). Uden forseg pé repreesentativitet valgte vi strategisk at
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interviewe flere mend end kvinder med hej CRS og flest i 40 “er og flest kvinder

med lav CRS og her flest i 30 erne.

Da selvvurderet helbred er vist at veere en god pradiktor for sygelighed og ded,
vurderede vi, at det kunne have betydning for deltagernes opfattelser omkring
helbredsscreeningen (159,160). Interviewundersegelsen fandt sted 2-4 ar efter at
Ebeltoft-projektet var startet op, hvilket vi ikke ansa for problematisk i forhold til
selvvurderet helbred, som er relativ stabil over tid og ikke kun et udtryk for den
aktuelle sundhedstilstand (170). Ulig fordelingen blandt Ebeltoft-projektets
deltagersvar pé invitationsspargeskemaet gnskede vi strategisk at sikre flere til
interviewene med savel meget god som med nogenlunde og dérlig selvvurderet

helbred.

Maximal variation blev derudover tilgodeset ved, at manglende tilbagemelding eller
afslag om af lade sig interviewe blev fulgt op af en anmodning til en anden udvalgt
person med parametre tilsvarende den, det ikke lykkedes os at fa i tale. Det
resulterede i en betydelig variation angéende de udvalgte parametre. Saledes blev
begge kon 1 vores empiriske materiale godt fordelt over alle aldre og pa hele spektret
af selvvurderet helbred, der tillige er repreesenteret med omtrent lige mange 1 de
valgte svargrupper, se vedlegg V1. Materialet er ikke reprasentativt i statistisk eller
epidemiologisk forstand i forhold til Ebeltoft-projektet, der i vid udstreekning var
reprasentativt for den danske befolkning (8). Derimod danner det empiriske
materiale god basis for viden om opfattelser og adfaerd i forhold til helbredsscreening
i almen praksis med fokus pa risiko for hjerte- og karsygdom hos 30-50-arige kvinder

og mend med et bredt spektrum af selvvurderet helbred.

Antallet af interviews, som denne athandling bygger pa, er stort for en kvalitativ
studie. For de screenedes vedkommende (delstudie I og II) fortsatte indsamlingen af
materiale indtil den initiale analyse gav solide holdepunkter for, at det var relevant at
skifte perspektiv til deltagernes CRS, indtil vi havde deltagere fra begge
randomiseringsgrupper og indtil datamaetning (149,158). Etiske overvejelser om det

rimelige i gentagen kontakt er méaske &rsagen til, at der er sparsom viden om
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begrundelser for og overvejelser om afslag eller manglende svar ved tilbudt
screening. De, der havde afslaet at deltage i Ebeltoft-projektet, men accepteret ny
kontakt gav os en unik mulighed for via maximal variation at fa indsigt i en bred vifte
af synspunkter (delstudie III). Selvom de spaendte vidt, viste den initiale analyse af de
forste interviews med de ikke-screenede, at tanker om eget ansvar og mulige
konsekvenser af screeningen var centrale for dem. Antallet af interviews med de, der
havde afslaet screeningen blev begranset, da disse temaer ogsé dukkede op i flere af
de falgende. Overordnet gav brug af kvalitativ metode med maximal variation
indenfor udvalget god mening i forhold til delstudiernes formal uden at det empiriske

materiale blev alt for omfangsrigt.

Hvis resultaterne overfores til tilsvarende helbredsscreening uden for almen praksis
ber der vaere opmarksomhed pa manglende forankring i den let tilgeengelige og
velkendte ramme, som egen laege stiller til rddighed. I vores delstudie af screenede
med hgj risiko for CRS (artikel I) var egen laege for nogle af deltagerne central i
forhold til opfelgning pa resultater og ivaerksat livsstileendring (delstudie 1), og de,
der afslog screeningen (delstudie I11), ville ga til leege ved symptomer. Selv om 75 %
af den danske befolkning har mellem en og fem kontakter om aret til egen lege, er
det ikke sikkert, at de ville henvende sig om screening udfert i andet regi (171).
Nogle af de, der blev helbredsscreenet i relation til en uddannelsesinstitution, sa det
som en mulighed for at undga det forpligtende, der ligger i, at egen leege far kendskab
til resultatet (172).

Ved overvejelser om overferbarhed til anden kontekst omkring risikofaktorer ber der
tages hojde for skelnen mellem undersogelse pd henholdsvis indikation og som del af
screening, og dermed forhold vedrerende patientens parathed til at modtage resultatet.
Illness er patientens opfattelse af egen helbredssituation, mens disease er den
leegelige vurdering af om personen er syg eller i risiko eller ej (173).
Risikofaktorpavisning ved screening tager udgangspunkt i en person uden illness.
Safremt der pavises risiko for sygdom, ber der udfra et medicinsk fagligt synspunkt
handles i forhold til den mulige disease, vedkommende nu har i udsigt. Nogle af

vores deltagere med hegj CRS gav ikke udtryk for at have forstéet en sddan betydning
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af resultatet (delstudie I). De var stadig uden folelses af illness, trods det at screening
to gange med et ars mellemrum havde udsagt mulig disease. Deres risikoopfattelse
var ikke fulgt med derhen, hvor screeningen havde placeret dem. Overferbarheden af
screening for cardiovaskulre risikofaktorer til screening for en anden tilstand, for
eksempel diabetes type 2, kan eksemplificeres ved et kvalitativt studie, hvor
deltagerne i forste omgang heller ikke opfattede alvoren af at vaere screenet positiv,
men efter at vaere testet flere gange gik det efterhdnden op for dem, og det
konkluderes, at tidsforlgb og trinvis screening modnede dem (174). Dette er
anderledes end for en person, der pé basis af illness-bekymringer selv tager initiativ
til undersagelse for risikofaktorer, og dermed kan vare bedre mentalt forberedt til at
modtage et positivt resultat, fordi der er bedre overensstemmelse mellem illness-

folelsen og pavist mulig disease.

I USA foretages der ligesom i Danmark megen usystematisk screening for
prostatacancer (175). Et interviewstudie fra USA viser, at mend med nyligt
diagnosticeret lokaliseret prostatacancer valgte operation eller stralebehandling
fremfor “watchful waiting” (gentagne malinger af prostata-specifikt antigen - PSA -
for at folge udviklingen), som ellers anbefales p& grund af mange falsk positive PSA-
malinger, behandlingsbivirkninger og sparsom gevinst i forhold til overlevelse (176).
Deres konsekvensvalg er séledes forskellig fra en del af bade de uden som med hgj
CRS i vores delstudier (artikel I og II). P4 den ene side kan det ses som varende
paradoksalt, for selvom prostatacancer er den mest almindelige cancertype blandt
mend (175), er dedeligheden af iskeemisk hjertesygdom sterre (175,177). Det
forteeller maske pa den anden side, at den alvor, de interviewede tillagger de to
sygdomme, er forskellig. Eventuel overforsel af deltageropfattelser mellem studier af
to séledes forskellige former for risiko, skal derfor foretages med stor refleksiv
bevidsthed. Eftersom pévirkning af hgj risiko for hjerte- og karsygdom, hvis atiologi
til dels er arv og livsstil, vil kreeve et aktivt sejt livsvarigt treek med livsstilsregulering
for deltagerne i vore delstudie I, skal man formentlig ogsa af den grund vere varsom
med at overfore data herfra til prostatacancer, hvor de sterkeste risikofaktorer er arv,

alderdom og etnicitet (175).
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Intern validitet

Intern validitet handler om, hvad vores fund faktisk kan udsige noget om givet den
fremgangsmade, vi har valgt til at belyse vores problemstillinger (149). Med andre
ord: I hvor hej grad er det i denne athandling lykkedes mig at udvikle kundskab om
menneskers tanker og erfaringer om mine specifikke forskningsspergsmal? Ifolge
Mabeck indeholder en samtale forskellige lag, der kan variere fra overfladiske og
uforpligtende bemerkninger til omtale af forhold, der vedrerer dybe folelser (178).
Mabeck benevner samtalens lag som klichélaget, facts, meninger og folelser.
Interviewene gav mig som interviewer mulighed for at om- og genformulere
spergsmal, hvis deltageren beveegede sig for langt ud af en tangent eller holdt
samtalen i klichelaget, og for at bede om mere information, hvis der blev udtrykt nyt
og anderledes syn pa et emne i forhold til interviews med andre deltagere. Mit studie
havde ikke primeert til hensigt at afdaeekke dybe folelser. Det kan desuden vere sveart
at fa folelser pa forteellingerne, nr emnet handler om noget, der foregik for 2-4 ar
siden. Flere deltagere skulle bruge tid pa at erindre sig omstaendighederne omkring
Ebeltoft-projektet. Alligevel abenbarede analysen, at der i hgj grad ogsé blev talt om
folelser, hvilket indikerer at helbredsscreening er et tiltag, som kan komme til at

pavirke deltagerne meget.

Analysen indikerer at tanker og erfaringer efter helbredsscreeningen var relateret til,
om screeningundersogelsen konkluderede, at deltageren havde hgj CRS. Mens
deltagerne, som havde faet pavist hej CRS fortalte om sterke folelsesmaessige
reaktioner ved modtagelse af screeningsresultatet og om den udvikling de gennemgik
vedrerende livsstilseendringer over tiden, gav deltagere uden hgj risiko udtryk for, at
de ikke teenkte pa resultaterne hver dag, selvom det 14 i baghovedet. Det er maske
ogsa baggrunden for at 15 af 37 spurgte uden hej CRS ikke enskede at lade sig
interviewe, og af disse var der 7, der slet ikke svarede pd anmodningen. Derudover
endte vi med at interviewe forholdsmassigt flere uden end med hgj CRS blandt andet
for at sikre tilstraekkelig kondenseret viden om den gruppe. Det er méske indikation
pa, at screenede, der konkluderes at vaere uden hgj risiko, efterfelgende har knap sa

klare holdninger, og kan slappe mere af i forhold til bekymringer og adfaerd.
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Deltagere i delstudie II beskrev, hvordan de forud for screeningen havde lovet sig
selv at pabegynde sund livsstil uathangig af screeningsresultatet, men efter at vaere
estimeret til at vaere uden hgj CRS fandt de @endringer unedvendige. Dette er i
overensstemmelse med en klart udtalt holdningsandring i et studie om screening,
hvor en initial mulig diagnosticering af diabetes type 2 senere blev afkraftet,

bekymringer afvaerget og patenkte livsstiltiltag annulleret (174).

Trods intense bestrabelser pd maximal variation ud fra eksterne parametre sivel ved
anmodning om et interview som ved manglende accept af at deltage i vores
undersegelse, bor det overvejes om de, der lader sig interviewe, er en gruppe af
specielt dedikerede screeningstilhangere eller -modstandere. Af de 22 med hgj CRS,
der blev anmodet om et interview, var der af de 8, der ikke ville lade sig interviewe,
kun 4, som ikke svarede overhovedet, mens 3 af de resterende 4 begrundede. Det kan
indikere, at deltagere med hegj CRS var positivt indstillet overfor det lokalt forankrede
Ebeltoft-projekt. Hvis deltagernes opfattelser og adfeerd vurderes pa den baggrund,
ma deres indstilling i forhold de rdd, den hgje CRS foranledige, have vearet positiv.
Den efterfolgende balancering af radene op mod det liv, de enskede at leve, har varet
serdeles overvejet den store spredning i holdninger til omfanget af nedvendige tiltag
taget i betragtning. For de, hvis forméen ikke stod mél med radene, kan det have

veaeret et stort nederlag.

Selvom vi kun spurgte blandt de 118, der havde accepteret ny henvendelse trods
afslag pé at lade sig screene via Ebeltoft-projektet, skulle vi — set i forhold til de
screenede - ikke uventet anmode forholdsmaessigt flere om et interview. Det var
nedvendigt med reminder til 17 af de 47 inviterede og 11 svarede overhovedet ikke
pa noget tidspunkt. Af de restende 18, der ikke ville interviewes, var der hele 13, der
begrundede afslaget, mens 5 blot afslog. De mange begrundede afslag og det forhold,
at de 118 mé overvejes at have en vis positiv holdning til Ebeltoft-projektet, kan
betyde, at de udtalte opfattelser og den udviste adfeerd ikke nedvendigvis er geeldende
i hele gruppen, der har afslaet helbredsscreeningen. Det kan ogsé vere, at de har folt
sig forpligtigede, fordi projektet er tilknyttet de lokale leegehuse og en egen lege,

som man ikke kan vere bekendt at sige fra overfor.
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Havde vi i stedet for semistrukturede interviews udviklet et spargeskema udfra vores
oprindelige hypotese, om at screeningen ville pavirke i forhold til, hvilken
randomiseringsgruppe deltagerne var tildelt, var vi neppe kommet frem til, at den
estimerede risiko for hjertesygdom (artikel I og II) aktiverede interne reaktioner og
pévirkede de screenede i maske hejere grad end eksterne faktor som for eksempel
randomiseringsgruppe. Ved spergeskemaundersggelser far man i sagens natur kun
svar pa det, der sperges om, og andre forestillingsverdener udelukkes. Via den initiale
analyse af de kvalitative date og perspektivskiftet fik vi svar pa mere, end vi spurgte

om.

Muligvis kunne vi have faet endnu mere at vide eller faet andre oplysninger frem via
et fokusgruppestudie, hvor flere deltagere sidder sammen og diskuterer med en
forsker som ordstyrer og formidler af spergsmalene fra interviewguiden (179). Det
kan give god dynamik, nr deltagerne associerer videre pa hinandens udsagn. I vores
delstudie af deltagere med hgj CRS blev der givet udtryk for, at de relaterede egne
resultater til andres og derved afgjorde, om det var alvorligt eller almindeligt (artikel
I). Dette indikerer, at der kunne vaere kommet en informativ diskussion i gang om,
hvordan screenede opfatter resultaterne. Dog skal man vare opmarksom pa, at det
for nogle af de screenede kunne opleves for folsomt at dele erfaringer om egen
undersggelse med andre fra lokalsamfundet. I et studie fra Texas gav deltagerne
udtryk for bekymring i forhold til om kolleger eller chefer fik oplysning om

screeningssvarene, og det aftholdt nogen fra at deltage (172).

De empiriske data giver indikationer p4, at deltagernes fortellinger stemmer godt
overens med deres egen virkelighed. Historierne indeholdt mange detaljer, som
knyttede deres kommentarer konkret og autentisk til deres dagligdag. Det kan

illustreres af de folgende eksempler:

o Hgj CRS havde foranlediget rygestop hos en mand, hvis hustru var alvorlig
syg. Han gengav overvejelser om livskvalitet, fordi det velbefindende og den
ro, det gav at ryge en pibe tobak, nar han snakkede med sin hustru, nu var

kompromitteret (artikel I).
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e En velfungerende husmor med hegj CRS lavede differentieret mad til sig selv
og agtefellen, der ville have traditionel kost. Hun illustrerede, hvordan
nedvendige tiltag i forhold til en datters vej ud i stofmisbrug, havde reduceret

overskuddet til livsstilsendringerne (artikel I).

o Nogle deltagere uden hgj CRS beskrev, hvordan resultatet gav mere overskud
til deres kroniske sygdom, mens andre relaterede lettelse over resultatet til
specifikke bekymringer, de havde haft om familiaere dispositioner eller

livsstilsfaktorer forud for screeningen (artikel II).

e De, der havde afslaet at deltage i Ebeltoft-projektet, kom med klare eksempler
pa, hvilke sygdomme, de mente, man ikke kan forebygge, og hvad man selv

kan gore for at undgé sygdom (artikel III).

Det var forst og fremmest med henblik pé at legge viden om personnare
konsekvenser af helbredsscreening til de medicinske fakta, at jeg som
screeningsskeptiker planlagde studiet, som denne afhandling er baseret pa. Via de
kvalitative interview har jeg forsegt at beskrive og via analysen forsegt at forstd, hvad
et afslag om at lade sig screene er udtryk for, og hvordan screeningsoplevelse og
folgende adfaerd henger sammen med de interviewedes levede liv. For en
praktiserende laege er den enkelte patients livsverden i det gjeblik, vi mades,
udgangspunkt for neste tiltag. Med en mere screeningsentusiastisk tilgang ville jeg
maske have fokuseret mere pa en forstaelse af, hvorfor de inviterede ikke gor, som vi

onsker og forsegt at analysere mig frem til, hvordan vi kan f& dem til det.

Interviewene er optaget 4 ar efter at deltagerne blev inviteret og 2-4 ar efter de forste
to screeninger. Udover at nogle af deltagernes erindring om projektet skulle hjelpes
pa gled, er deres fortallinger preeget af personlige oplevelser og erfaringer fra de
forlebne ar. AEndringer i livsstilstiltag for screenede med hgj CRS er et typisk
eksempel (artikel I). Det kan give indtryk af efterrationalisering, nar deltagere uden
hgj CRS trods fortelling om stor bekymring forud for screeningen ved interviewet
siger, at de ikke var overraskede over det gode resultat (artikel II). Lignende blev vist

1 et screeningstudie ved at interviewe deltagerne for og efter en kontroltest, der
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atkreeftede mistanke om diabetes type 2, hvor deltagerne trods viden om tidligere hejt
blodsukker gav udtryk for, at de havde varet sikre pa ikke at have sygdommen.
(174). Nar inviterede, sa lang tid efter invitationen trods empati for andres mulige
behov for helbredsundersagelse, giver sd determinerede begrundelser for ikke at
deltage i screeningen, fremstar det overbevisende og grundleeggende betydningsfuldt

for dem (artikel III).

Pragmatisk validitet

Brugbarhed af forskningsresultater kaldes pragmatisk validitet (180). De empiriske
data, som denne afthandling bygger pé, blev indsamlet 1994-1996. Savel emne
som synsvinkel er alligevel serdeles hgjaktuelt. En artikel i et dansk almen
medicinsk tidsskrift i 2011 om mangel pé evidens for helbredsundersggelser udfort
som screening, blev naturligt diskuteret (181-183). Da Cochrane-analysen fra 2012,
hvor Ebeltoft-projektet er inkluderet, konkluderede, at der var mangel pé evidens for
gavnlig virkning af helbredsundersegelser, blev det fulgt op og stettet af Den danske
Lageforening, og i 2013 tillige kommenteret i Tidsskrift for Den norske
legeforening (57,184,185). Ebeltoft-gruppen anforte, at analysen byggede pé aldre
undersggelser, andre fokuserede pa social ulighed og behov for nye hypoteser og
yderligere helbredsundersaggelser (52,186). Kun et enkelt indlaeg i denne debat har i
arenes lob haft fokus pa enkeltindividet (104).

Ebeltoft-projektet er nevnt specifikt i "Folkesundhedsrapporten Danmark 20077,
som refererer brugerpavirkninger ud fra projektets kvantitative data (169).
Allerede fra 1990 havde Sundhedsstyrelsen fokus pa enkeltindividet ved
screening, og Etisk Raad diskuterede i 1999 sociale og psykiske virkninger af
screening (187,188). Alligevel er resultaterne fra vores kvalitative delstudier om
tanker og erfaringer hos screenede med hej CRS (artikel I) og synspunkter fra de,
der afslog helbredsscreeningen (artikel III), ikke refereret 1
Folkesundhedsrapporten. Da den blev udgivet, var begge artikler publiceret. Ud
fra den sparsomme grad af succes med at treenge igennem til officielle

publikationer, kan der argumenteres for at delstudie I og III har lav pragmatisk
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validitet. P4 den anden side er der i arenes lgb publiceret flere studier, der med
kvalitative metoder har undersegt brugerperspektivet om pévist risiko fundet via
daglig konsultation og screening i almen praksis og via nordiske
samfundsbaserede screeningsundersggelser. Nogle af disse studier vil jeg referere

til 1 min resultatdiskussion.

Taget i betragtning at de fleste ved screening frikendes for hgj risiko eller
sygdom, er det et paradoks, at der findes sa fa undersggelser om, hvordan et
sadant budskab modtages af de screenede. Vurderes vores delstudie II om at vaere
estimeret til at vaere uden hgj CRS i forbindelse med helbredsscreeningen,
séledes udfra i hvor hej grad det medicinske fagmiljo undersgger og publicerer
om dette perspektiv, har det lav pragmatisk validitet. Men viden om dette
eftersperges, nogen skal jo vere de forste, og de fa artikler, der som en del af et
studie har et afsnit om at veere uden hgj CRS, refereres der ogsa til i

resultatdiskussionen (14,17,174).

Det skal respekteres, hvis en person undlader eller afslér at lade sig
helbredsscreene (188). Heraf folger implicit, at det generelt er sveert eller umuligt
at f& adgang til dyberegdende viden om arsagerne. Betydningen af indsigt i dette
omrade er selvsagt tungtvejende eftersom en af premisserne for succesfyldt
screening er en hgj deltagerprocent (14,15). Som sddan har vores delstudie af de,
der afslog at deltage i Ebeltoft-projektet (delstudie I11), hgj pragmatisk validitet,
og selvom de fleste andre undersegelser tager udgangspunkt i demografiske data
og epidemiologiske faktorer i sammenhang med at undlade eller afsla deltagelse
i screening, bruges de under resultatdiskussionen til at perspektivere fundende fra

delstudie I11.

Refleksivitet

I konsultationen ser jeg som praktiserende laege dagligt 25-40 personer -
enkeltindivider, som tager deres baggrund og kontekst med ind i min laegefaglige

verden. Med udgangspunkt i den patientcentrerede metode falder det naturligt, at
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prove at forstd det, der siges, ind i en sammenhang omkring personen og dennes

livsvilkar. Davidsen, som er almen mediciner, siger:

“De leeger, som far kontakt med patientens livshistorie og livsverden, udviser
evne til metallisering. Evnen kaldes i psykologisk litteratur ogsd for evnen til
refleksion. Dybest set handler det om evnen til at kunne scette sig uden for sig
selv og betragte tingene uafheengigt af sit eget personlige og emotionelle
perspektiv, men samtidig med en opmeerksomhed pd sin egen andel i

processen.” (189)

Det samme kan nemt ske, nar jeg skifter rolle fra den praktiserende leege til ogsé at
veaere forsker, der optager et kvalitativt forskningsinterview. Erfaringerne fra den
kliniske dagligdag kan vaere en fordel i forhold til, at denne athandlings formal er at
give indsigt i enkeltindividets tanker og erfaringer i forbindelse med den tilbudte
multifasiske helbredsscreening udgéet fra almen praksis, og mit kendskab til
genstandsfeltet kan vare en ressource i forbindelse med analysen. Samtidig skal jeg

vaere bevidst om konsekvenserne af denne dobbeltrolle og gere rede for den (149).

I et review fra 1997 gennemgik Hoddinott og Pill 29 kvalitative studier fra almen
praksis. I 11 af dem fremgik det klart, at intervieweren var praktiserende lege, men
kun et studie diskuterede de metodologiske konsekvenser af denne kombination
(190). Samme forfattere konkluderer i et andet studie, hvor nogle af de interviewede
vidste, at intervieweren var praktiserende laege, mens andre ikke gjorde, at de
fremover ville praesentere sig med profession, fordi samtalen flod mere frit og de
kunne bedre udnytte deres professionelle feerdigheder (191). Reventlow og Tulinius
erfarede derimod betydningen af, at forskeren i sit udtryk var diskret omkring sin
leegefaglige baggrund, der ellers kunne fa fokusgruppedeltagere til at fole sig usikre
og testet pa deres viden om osteoporose og sege viden hos forskeren (192). Andre har
tilsvarende vist, at leegfolk vaegtlegger en leeges medicinsk faglige baggrund men 1
hgjere grad er opmarksom pé personlige karakteristika hos en anden akademiker, og

iser nér interviewet optages uden for universitets regi (193). En ikke-kliniker fik
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mere overvejede svar af praktiserende laeger, der var mindre diskuterende, end nar

intervieweren var en fagfalle, som tillige fik mere fortrolige oplysninger (194).

Betydningen af relation mellem forsker og deltagerne og nedvendigheden af at
diskutere dette, understreges af, at interviewet kan opfattes som en terapeutisk
samtale (193). Forud for interviewene havde jeg gjort mig klart, at hvis deltagerne
stillede personlige helbredsrelaterede spergsmal, ville jeg give rdd om, hvor og
hvordan de kunne fa kvalificeret svar — typisk via egen lege. Deltageres mere
generelle spergsmal til mig om for eksempel tolkning af helbredsundersegelsens
resultater blev brugt til at afklare, hvordan deltagerne havde opfattet dem og til slut

redegjorde jeg sommetider for den medicinsk faglige mide at vurdere dem pa.

Selv om man i forskning med kvantitative metoder forsgger at udradere forskerens
indflydelse ved for eksempel randomisering, blinding eller brug af samme
spergeskema til alle adspurgte, er det er ikke muligt. Man kan ogsa sperge, om det er
gnskeligt. Det er jo netop ved meadet mellem forsker og informant, at muligheden for
ny og mere viden opstér. Psykiateren Thorgaard beskriver, hvor central relationen
mellem mennesker er generelt og mellem lage og patient specifikt for, at der kan ske
udvikling (195). Hvis ikke forskeren ma have lov at facilitere processen med
udgangspunkt i det sagte og den person, man sidder overfor, fir man ikke adgang til
den baggrund, som personen opfatter og handler ud fra, og som vedkommende ellers
aldrig har haft mulighed for at eksplicitere. Den viden, der séledes frembringes, mé

naturligvis efterfelgende vurderes i relation til den kontekst den er frembragt i (196).

I mine delstudier var deltagerne ikke i tvivl om min profession og relation til
Ebeltoft-projektet. Det anderledes formal med forskningsinterviewet sammenlignet
med daglig praksis blev understreget af, at jeg tilbad at komme til deres hjem eller
arbejdsplads, hvor jeg vanligvis i min egenskab af praktiserende leege af
organisatoriske og faglige grunde helst ser patienten i min konsultation. De, der
havde afslaet at lade sig helbredsscreene, fortalte mig rat for usedet om deres skepsis
(delstudie III). Sével nogle af de uden hej (delstudie II) som nogle med hej CRS
(delstudie I) lagde ikke skjul pa, at de ville fortsaette uendret trods de generelle
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henholdsvis specifikke rdd om opmaerksomhed pé livsstil. Dette kan tyde pa, at de
interviewede ikke forsegte at «please» mig som er en af de lokale praktiserende
leeger. Pa den anden side kunne de mange og tungtvejende udtrykte begrundelser hos
de med hgj CRS om, hvorfor vedvarende livsstilsendringer ikke altid lykkedes, give
indtryk af, at det var flovt at indremme overfor en lege (delstudie I). Min profession

har saledes muligvis indirekte tvunget nogle begrundelser frem.

Pa samme vis gav det mig anledning til overvejelser om, hvordan man som laege og
forsker pavirker den interviewede, da de uden hgj risiko frembed et nasten saret
indtryk, ved konfrontation med muligheden for at undlade screening, nar nu de folte
sig raske (delstudie II). Det kunne tyde pa, at de var ganske forbavsede over, at en
leege med teet relation til sundhedsprojektet, siledes indirekte lagde op til at lade deres
egen fornemmelse veje tungere end helbredsscreeningen (artikel I1). Viden om
egenvurderingens betydning for helbredet og min forforstaelse omkring
screeningsproblemer har praeget mig til at fa gje pé paradokset i, at unge mennesker
lader sig helbredsscreene pa trods af, at de foler sig raske. Selv om jeg ikke - som i
den daglige konsultationen - havde personligt kendskab til de interviewede, si var
erfaringen fra arbejdet som praktiserende leege en hjlp i forseget pé at forme
spergsmalet til den enkelte. Det skulle vere afklarende uden at vere stedende eller
have praeg af skepsis, men det var svert at stille. Deltagerne gav prompte, skarpe og
argumenterende svar pa spergsmaélet, om de kunne have undvaret
helbredsundersogelsen (artikel II). Det er muligt, at de ville have folt sig mere i
overskud 1 forhold til en forsker med en anden faglig baggrund, og dermed kunnet

give mere forklarende svar, der kunne sperges yderligere ind til (193).

Pa samme vis oplevede jeg det som vigtigt, at vaere afventende og holde en forsigtig
afklarende stil, nar for eksempel en deltager gav udtryk for, at et hvidleg er
tilstreekkeligt til at endre en hej risiko for hjertesygdom (artikel I). I rollen som
praktiserende laege ville jeg seedvanligvis udfordre et saidant udsagn — sperge ind til,
hvad der menes, vejlede og foresla noget mere effektivt, men som forsker har det

vaeret min opgave at beskrive, hvilke opfattelser der findes i genstandsfeltet.
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I analysen derimod er opgaven i forholdt til de empiriske data at stille spergsmal, som
er forskellige fra spergsmaélene til deltagerne (149). Nar deltagere uden hej risiko for
hjertesygdom giver udtryk for, hvor beroligende det er at blive undersegt og frikendt,
mé jeg med min teoretiske viden om for eksempel reekkevidde af og usikkerhed ved
multifasisk screening overveje, hvor sikre de kan fole sig, og hvad det betyder, at
raske mennesker gerne vil undersegges (artikel IT). Nér de, der afslog screeningen,
taler om, at forebyggelse er op til en selv, skal jeg vurdere, om de eksempler, der
gives, komplementerer den screening, de har fravalgt, om det er problematisk i
forhold til samfundets overordnede sundhedstilstand, og om vi, med afset i den viden
vi nu har om é&rsager til at undlade helbredsscreening, endnu engang ber forsege at fa

dem til at acceptere tilbuddet (artikel III).

Samtidig skal jeg bade som forsker og praktiserende leege lade mig udfordre pa
forforstéelsen. Min skeptiske tilgang til risikofaktorscreening og min faglighed fik
mig til at reflektere over, hvad det kan give af mulige ressourceproblemer fremover,
at vi ved at udbyde screeninger binder midler til brug for raske. Med viden om
egenvurderingens associering med helbredet, kan det pa den anden side ogsa
betragtes som en ressource, at screeningen gav deltagere uden hej CRS en folelse af
sikkerhed vedrerende egen fornemmelse af, at intet var galt, og at livsstilen var i

orden (delstudie II) (160).

Det var nyt for mig, hvordan deltagere med kendte helbredsproblemer brugte
screeningen til at rydde ud i mengden af bekymringer (artikel II). Det var en
overraskelse, i hvor hej grad deltagerne var bevidste om, at screeningen og dens
resultater har sine begrensninger (delstudie III), og kun er et gjebliksbillede
(delstudie II). P& den baggrund er det méske ikke nedvendigt at vaere bekymret for,
at eventuelle symptomer negligeres fremadrettet, sa der opstar forsinkelse i forhold til

diagnosticering af alvorlig sygdom.

Jeg skal dog tillige vaere opmarksomhed pé, hvordan jeg i det konkrete mode ved
interviewet ogsa personificerer sundhedssystemet, sé deltagerne maske lige s& nemt

kommer til at sige det «det rigtige» fremfor det faktiske. Det var overvaldende med
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hvilken dedikation og kreativitet deltagere med hegj CRS kastede sig over
livstilseendringer (delstudie I). Det er et hint til mit arbejde som praktiserende laege, at
den skriftlige feedback om screeningsresultatet «sort-pa hvidt» - som det blev udtrykt
- var mere definitiv for nogle af deltagerne end den sortering, de kunne foretage ved
den vanlige konsultation hos egen lage, s& de kun herte det, de bred sig om
(delstudie I). En lignende skelnen gav ogsa deltagere med Impaired Fasting Glycemia
(IFG) eller nedsat glukosetolerans (IGT) udtryk for i et kvalitativt studie om
screening for diabetes type 2 (174).

Forskningsetiske utfordringer

Alle delprojekter er godkendt af den Videnskabs Etiske Komité i Arhus og den
Danske Videnskabs Etiske Komité. Den meget konkrete etiske fordring ud over de
formelle krav opstér imidlertid ved den narhed, der opstar mellem deltager og
forsker, nar kvalitative interviews anvendes som metode. Samtalen bruges i det
kvalitative forskningsinterview som et redskab til at g i dybden og fa adgang til den
interviewedes verden pa en made, som ikke er mulig via et spergeskema (197). Det
stiller seerlige krav til, hvordan de frembragte oplysninger behandles i situationen, og
man kan komme i et dilemma. Den reaktion, der kom til udtryk hos deltagere uden
haj CRS ved spergsmalet om nedvendigheden af helbredsscreening, nér nu de folte
sig raske, fortalte mig, at jeg beveegede mig fra at vaere aktivt lyttende og udforskende
mod at blive konfronterende (artikel IT). Jeg udfordrede deres selvforstaelse (197). Pa
den ene side kunne det vaere betenkeligt ud fra et etisk synspunkt eftersom oplaegget
til vores mode var at kende deres syn pé helbredsundersegelsen (se vedlegg I1I), pa

den anden side var svaret vigtig for at forstd deres motiver til at lade sig screene.

Viden om de, der afslar at deltage i helbredsscreening og deres bevaeggrunde, er
vigtig, men det kan diskuteres, om det er i orden at vere sa dedikeret som i en
engelsk praksis, hvorfra man tog hjem til inviterede, der ikke reagerede pa et brev om
helbredsscreening, og optog et 30 minutters interview om arsagen (198). The Family
Heart Study var villige til at aflegge hjemmebesag for at foretage fysiologiske

malinger pa de, der havde afslaet deltagelse i helbredsscreeningen og fa dem til at
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udfylde spergeskemaer (199). I Wales blev 98 personer, der ikke havde deltaget i
screeningsprogram for hjerte-og karsygdom efter betydelig indsats overtalt til
alligevel at lade sig undersgger og udfylde spergeskemaer (200). Eftersom Ebeltoft-
projektet respekterede afslag i forhold helbredsscreeningen, kan det forekomme
uproblematisk, at vi benyttede os af den tilladelse, der var givet til ny henvendelse, da
vi gnskede interview. Fog problematiserer imidlertid, at en sddan forespargsel
sjeldent er fulgt af information om, hvad en accept indebarer (197). Det skulle vere
klart, at vi stillede spergsmal om é&rsagen og ikke satte spergsmalstegn ved selve

afslaget.

Selvom jeg har stor respekt for den autonomi, de ikke-screenede gav udtryk for at
vaegte sd hejt, kunne jeg som leege nemt blive tillagt at veere kritisk i forhold til deres
synspunkter og handlinger (delstudie III). Pa den anden side var der risiko for, at jeg
som screeningsskeptiker kom til at agere mikrofonholder i stedet for at udeve min
pligt som forsker til at afdaeekke. For at fa synspunkter uddybet og kontrasteret kom
jeg uden personhenferbare referencer med eksempler pé, hvad andre havde fortalt,
eller hvordan man ogsé kunne opfatte tilbuddet om screening. I interviewsituationen
var det vigtigt at tajle en trang til at udfordre alt det positive, der blev sagt om
screening, og det ville have veret uhert at konfrontere sdédanne synspunkter op imod
de manglende eller mislykkede livsstilstiltag, som nogen af de med hej CRS fortalte
om (artikel I).

Flere gange undervejs har jeg grublet over, at jeg som forsker tager initiativ til mede
med en person, jeg via min analyse far gjort til et objekt. Det er paradoksalt eftersom
jeg som screeningsskeptiker si ngje gor rede for der problematiske i, at leege eller
samfund som initiativtager til screening kan gere en person til patient. Dette er et
uleseligt dilemma i al forskning. Til gengeald har jeg valgt at reflektere over for
eksempel, hvorfor undersggelsen, der ligger til grund for denne athandling, blev
fundet vigtig at udfere, hvorfor kvalitativ metode og interviews blev valg,
betydningen af den kontekst som beskrivelserne er baseret pa, og hvilken indflydelse
jeg som person, lege og almen praktiker har haft pa forskningsproces og -resultat

(196).
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Alle ved, at leger har tavshedspligt. Derfor far l&egen som forsker méske flere og
mere folsomme oplysninger end forskere fra en andre faggrupper ville fa. Det stiller
specielle krav til diskretion, nér forskningsresultaterne fremlagges (201). For mig var
dette en pligt, der blev skaerpet af, at jeg er praktiserende lage i lokalsamfundet
(202). I den daglig konsultation tolker jeg pa det som bliver sagt her og nu sammen
med patienten. Som forsker tolker jeg forst bagefter, og selvom de empiriske data
analyseres og tolkes i sammenhang, vil deltagerne forhébentlig kunne genkende sig
selv i min fremstilling. Det kunne vaere tegn p4, at jeg via min analyse har ramt
“nerven” i det, deltagerne har fortalt, men kan alligevel vere problematisk. Da
Ebeltoft-projektet publicerede videnskabelige artikler om base-line data vedrerende
leverenzymer og selvoplyst alkoholforbrug, gav det genlyd i savel landspressen som
lokalt med overskrifter om, hvor meget alkohol, der blev drukket i Ebeltoft (87,88).
Nér talmateriale kan kompromittere, ligger det implicit, at citater til illustration af
beskrivelser og analyser har skullet vaelges med fokus pa anonymitet, eftersom de

fleste kender mange af de ovrige deltagere i Ebeltoft-projektet (149,197,201).

Resultatdiskussion

”... leegge liv til drene...” (11)

Et kritisk blik pa resultatregnskabet ved helbredsscreening

I Homers Odysseen brugte sagnhelten Odysseus (engelsk: Ulysses) over 20 ar pa at
komme hjem fra belejringen af Troja pé trods af, at afstanden var kort. Undervejs
kom han ud for alle slags haendelser og farer, som bragte ham ind pa nesten endelase
omveje, for han til slut vendte hjem. I medicinske sammenhang kaldes det for
Ulysses-syndromet, nar en rask person, som har faet pavist en mulig medicinsk
afvigelse sendes gennem en masse undersggelser for til sidst at blive frikendt og

dermed lande ved udgangspunktet (203).
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Hensigten med helbredsscreening er i sin yderste konsekvens at leegge ar til livet - en
gevinst, der ligger langt ude i horisonten. Nér det kan gares op, om den er hentet
hjem, er livet slut. I den mellemliggende periode skal der leves et liv. Et
gennemgaende hovedfund i min afhandling er viden om, hvordan deltagerne vaegter

liv til drene op imod dr til livet.

Vores analyser illustrerer hvordan et tilbud om helbredsscreening, og det at
gennemga en siddan, kan aktivere mange forskellige slags folelser. Hgj risiko for
fremtidig hjerte- og karsygdom kan give anledning til alarm, chok, overraskelse og
héb (artikel I). Besked om at vaere uden hgj risiko kan udlese lettelse, opleves som
beroligende og reducere helbredsbekymringer (artikel I1), mens de, der ikke tog mod
tilbuddet om helbredsscreening, var betenkelige og frygtede, at undersogelser og

resultater ville pavirke sundhed og lykkefolelse i negativ retning (artikel I1I).

Deltagernes opfalgning og handlen efter helbredsscreening er central, hvis denne
form for forebyggelse skal have nogen mening. De, der burde foretage
livsstileendringer, og som gav sig i kast med det i forskelligt omfang, er via
screeningen blevet identificeret (artikel I) og adskilt fra dem, der far et klap pé
skulderen, og ikke behgvede at foretage sig andet end det, de gjorde i forvejen (artikel
II). Dette kunne veaere aktiviteter, som de, der ikke enskede screening, allerede pa
egen hand var i gang med og stolede pa som tilstraekkelige, medmindre andet viste
sig ngdvendigt (artikel III). Vores fund viser, at livsstilstiltag kunne stede mod en
smertegreense og dermed modificeres, svaekkes eller stilles pé stand by (delstudie I).
En saddan smertegranse, havde de ikke-screenede stillet op pa forhand (artikel III), og
deltagere uden hgj risiko havde tolket, at de holdt sig indenfor denne (artikel IT). De
screenede i vores delstudier I og I gav udtryk for at have brug for og stolede i hoj
grad pa eksperterne, deres udsagn og undersggelsesresultaterne, mens de ikke-
screenede 1 delstudie III i stedet vaegtede eget ansvar for at holde sig rask, hvilket

inkluderede, at opsege egen lege, safremt behovet opstod.

Disse fund understreger, at effekten af screening ikke ma reduceres til en regneegvelse

med mange faktorer, der kan @&ndres eller holdes konstant for at leegge ar til livet.
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Helbredsscreening kan for den enkelte blive en Ulysses-feerd praeget af omveje i form
af folelsesmaessige udsving, anbefalede livsstilstiltag, der ikke kan endegyldigt
honoreres og afhengighed af eksperter, s resultatet bliver negativt for sundhed og
trivsel. Enhver medicinsk test eller undersagelse kan give svar, der enten ikke er helt
entydige eller typisk vil medfere yderligere undersogelse eller som er decideret
forkerte. Det geelder ogsé ved screeningsundersggelser, som man inviterer mennesker
til at deltage 1. Screening for livsstilsfaktorer rummer yderligere de dilemmaer, at
man ikke ved om den, der findes i risiko, udvikler sygdom, og derudover at det ved
screening er samfundet, der har en dagsorden i modsatning til en almindelig

konsultation, hvor det er patienten, der opseger legen.

Overvejelser vedrarende autonomi, opfattelser, handlen og formden kommer i spil for
den enkelte og kan ikke fastleegges i regneark eller styres via formler, men ber
synliggeres, beskrives og tages med i vurderinger. Dette er ogsé en vigtig side af
resultatregnskabet ved helbredsundersegelser. Vores delstudier viser, at nar der
sperges, dukker de mange facetter af den dyberegdende betydning for individet af at
deltage i en helbredscreening med fokus pa risikofaktorer for hjerte- og karsygdom
frem. Nedenfor vil jeg diskutere ovennaevnte hovedfund i forhold til eksisterende
forskning og betydningen af dette for den praktiserende leeges relation til det enkelte

individ.

Konsekvenser af screening — hvor gdr smertegreensen for den enkelte?

Néar samfundet tilbyder helbredsscreening til en gruppe af individer, er malet at finde
syge blandt eller risikofaktorer hos de screenede, hvis mal pa den anden side er at
blive frikendt for sygdom og risikofaktorer. Men en gruppe og et samfund bestér af
individer, og den enkeltes stemme er ikke treengt tilstreekkelig tydeligt igennem til
listen over krav til screeningsundersogelser. I denne afhandling viser jeg, at der bag
spergeskemaundersegelsers signifikante fund og overordnede konklusioner findes

nuancer.

Vores fund bekreafter andres forskning: via screeningen ensker deltagerne forst og

fremmest at se, hvor sunde de er, at fa tjekket op pé deres helbred for aktivt at tage
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sig af egen sundhed, fi indsigt i mulige abnormiteter og foretage @ndringer uden
hjeelp fra andre (17,134,172). Dertil finder vi, at mennesker, som deltager i
helbredsscreening ogsé har et hdb om, at resultaterne vil veere normale (artikel II),
eller normaliserer sig uden yderligere tiltag (artikel 1), s& de kan fortsette deres
livsstil med tobak, alkohol og kost som fer. Det er altsé ikke sikkert, at
helbredsscreening pé lang sigt vil fore til en mere sundhedsfremmende livsstil blandt

de, som lader sig screene.

Effekten af livsstilsrdd som intervention i forhold til risikofaktorer hviler pa
sandsynlighed og ikke pa sikkerhed. Det har deltagere med savel hgj risiko for
hjertesygdom (artikel I) som de, der afslog screeningen (artikel III) mere eller mindre
bevidst bidt marke i. Begge grupper nevner det, der med engelske udtryk kaldes
«advocates of healthy living», som alligevel bliver syge eller der, og «those who
mess up their body», og som lever et langt liv uden sygdom (artikel I og III).
Tilsvarende opfattelser blev pavist i et svensk studie af meend, der havde faet
konstateret moderat hyperkolesterolaemi (204). Her gav deltagerne udtryk for det
uforstaelige i, at ikke alle, der ryger og er overvegtige, har for meget kolesterol i
blodet, og ikke alle med for meget kolesterol i blodet ryger eller er overvagtige. Vi
finder lignende forestillinger hos vores deltagere med hgj risiko (artikel I). De var
overraskede over resultaterne, fordi de spiste fedtfattigt, var uden symptomer og

havde hébet, at alt var i orden.

Tidligere forskning har vist, at deltagerne forud for screeningen har veret
opmarksomme pa mulige problemomrader som for eksempel rygning, overvegt,
kolesterol, familizer disposition, mange bekendte med kronisk sygdom eller oget
forekomst af specifikke sygdomme hos visse etniske grupper (17,172). Det samme
fortalte savel de af vores deltagere, der var i hgj risiko for hjertesygdom (artikel I)
som de, der var uden (artikel IT). Nér screeningen péviste hgj CRS, kunne det
alligevel overraske og chokere deltagerne (artikel I), isar hvis dette, som i en anden
undersagelse, ikke stemte overens med deres forventning relateret til sund levevis og
manglende symptomer (17). Det samme var tilfeeldet 1 undersogelsen af maendene

med nyligt konstateret moderat hyperkolesterolaemi, hvor deltagerne udtrykte skepsis
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overfor diagnosen, fordi de manglede en referenceramme at forsta det ind i, og
oplevede, at det henover en undersegelsesperiode kunne normaliseres (204). Dette
tyder pa, at individuel identitet som risikant ikke nedvendigvis accepteres pé

grundlag af et patologisk prevesvar eller ved klassifikation som risikant.

I et hollandsk kvalitativt studie viste Tymstra og medarbejdere, hvordan deltagere
som fik pavist en hej risiko ved helbredsscreening andrede livsstil ved for eksempel
at ndret kostvaner, de motionerede mere, og opherte med eller reducerede rygning.
(22). Ogsa i vores delstudie var ferste reaktion ved hgj risiko for hjertesygdom for
nogle at endre livsstil og bede sundhedsprofessionelle om hjalp, mens andre var

ligeglade eller lakoniske omkring det og gik mere moderat til vaerks (artikel I).

I et svensk kvalitativt studie gennemfort ti &r efter helbredsscreening for hjerte- og
karsygdom fortalte nogle deltagere, at de var skuffede (134). De folte sig ignoreret og
udelukket — de havde haft brug for andet eller mere hjelp end det,
screeningsprogrammet handlede om. I vores delstudier beskriver screenede med og
uden hgj CRS, hvordan resultaterne kunne pavirke deres hverdagsliv pé lang sigt
(artikel I og II). For deltagere uden hgj CRS reducerede undersogelsesresultaterne
deres helbredsbekymringer, s de kunne bruge energien pa anden vis (artikel II).
Screenede med hgj CRS fortalte, hvordan de 4 ar efter den initiale screening, ikke
folte at veere blevet bakket nok op — iseer magteslashed meldte sig, nar det ikke
lykkedes at ivaerksatte livsstilsendringer, eller der viste sig behov for yderligere tiltag
(artikel I). De resignerede, nér de ikke magtede at give prioritet til de

livsstilsendringer, som de havde forstéet, at de burde gennemfore.

Vores analyse viser, at der er en smertegranse for, hvad de, der afslar at lade sig
screene, tor give sig i kast med, og som holder dem uden for screeningen (artikel III),
Denne smertegranse far screenede, der konstateres i risiko, til at sige stop, nar
konsekvenserne af resultaterne bliver for store, og ville kunne koste livskvalitet pa
andre omrader (artikel I). Nogle af deltagerne uden hgj risiko folte deres
smertegraense overskredet, nar de trods screeningsresultatet blev radgivet om

alligevel at @ndre livsstil. For andre markerede dette, at de allerede havde fundet en



59

passende graense for nedvendige livsstilstiltag i og med, at de fandt af have féet
bekraeftet, at kosten var i orden, eller at rygning kunne fortseette, da
lungefunktionsundersegelsen var normal (artikel IT). Vores fund giver anledning til
overvejelser om det dilemma, screenede sattes i, nar de pa grund af
livsomstendigheder eller manglende formaen ikke kan prastere konkrete resultater
vedrerende livsstilendringer. Det er ogsa et dilemma, at de, der screenes til at veere
uden hgj CRS, bruger resultatet som en facitliste, som legitimerer videre
sundhedsskadelig livsstil (artikel I1). Tymstra tolkede, at mand screenet til at vaere
uden cardiovaskulere risikofaktorer opfattede det som et sundhedscertifikat, der

retfeerdig gjorde deres ikke altid sunde livsstil (17).

De der afslar at deltage i helbredsscreening

En hej deltagerprocent er et vigtigt delmal i forbindelse med helbredsscreening, hvad
enten den overordnede mélsatning er at forbedre folkesundhed eller at udfere et
forskningsprojekt. Flere vil deltage, nar de inviteres per telefon fremfor via et brev,
som dog fér flere med, end hvis leegen inviterer opportunistisk, og is@r hvis der gives
et fast tidspunkt for helbredsscreeningen fremfor en dben invitation (205-209). Brevet
skal informere om fordele ved screeningen og om mulige barrierer fremfor trusler om
sygdom, have et personligt preeg, ikke ligne en regning eller give indtryk af, at det
kommer fra egen leege, nar det tydeligvis er computerfabrikeret (209,210). Kort
ventetid pa aftale om og ved gennemforelsen af helbredsunderseggelsen og geografisk
naerhed og gratis undersogelse fér flest til at deltage, mens tanker om omkostninger
ved eventuelle opfalgende procedurer kan atholde folk fra at lade sig screene

(172,211).

I almen praksis baserede undersggelser var de, der ville afslé eller havde afslaet et

screeningstilbud, oftere
e mand (212,213)

o yngre end 45 ar (212)
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e alene boende, i lejebolig og uden bil (211,213).
e arbejdslese, darligere uddannet eller med manuelt arbejde (198,211,213,214).
o tilhgrende en lavere socialklasse (200,212,214)
eller de havde
e hgjere BMI, middel kolesterol og diastolisk blodtryk (200,212,213).
e hgjere alkohol- og tobaksforbrug og usunde kostvaner (199,200,209,212-214).
e hjertesygdom (selv eller i familien) (200)
e lavere motivation for at tage sig af deres helbred (198)
o fundet, at det vil veere for besverligt at deltage (215)
o sjzldnere kontakt med egen leege (198)
o folt sig raske eller var undersegt (215-217)

o frygt for at blive skaldt ud eller frygtede for resultatet, var forlegne eller
bekymrede (215,216).

Nogle fandt at de, som ikke enskede at deltage, var &ldre over 75 ar, ikke deltog,
fordi de indenfor det seneste ar havde set deres lege, eller folte sig raske (200,218).

De samfundsbaserede nordiske studier om helbredsscreening fandt tilsvarende
angédende frafald pa flere omrader. For eksempel vedrerende alder, ken og civilstand i
Nord-Trendelag i Norge, hvor bosiddende i starre kommuner sjeldnere deltog pa
grund af travlhed, mangel pa interesse eller de var uden helbredsproblemer og de
xldste ikke-deltagere havde hgjere morbiditet og mortalitet (129-131). I Sverige
mente interviewede embedsmand fra The Vésterbotten Intervention Program, at det
iser var kvinder og veluddannede, der deltog (132,133,219,220), mens det danske
The Inter99 Study paviste gget sandsynlighed for deltagelse ved hejere
sociogkonomisk status (139,221).
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I et review fra 2012 opgeres viden fra 39 studier om, hvem der deltager i generelle
helbredsundersogelser rettet mod risikofaktorer for cardiovaskuler sygdom, og hvem
der undlader (16). I overensstemmelse med ovenstaende fandtes at lav indkomst, lav
sociogkonomisk status, arbejdslashed, lavere uddannelse, mandlig ken, ung, ugift og
flere risikofaktorer var karakteristisk for personer, der ikke deltager. Konklusionen
var, at de, der afslar, har lavere tro pa egne krefter og mindre kontrol over eget
helbred, ikke vaegter sundhed, og er utilbgjelige til at tro pa virkning af
helbredsundersogelser. Tilsvarende social ulighed forekommer, nér de gifte, yngste
og bedst uddannede med mest viden om sygdommen lader sig screene for cancer
prostata (222), og ved epidemiologiske undersogelser som for eksempel det norske
mor og barn-cohortestudie, hvor de yngste, enlige og rygere var staerkt

underreprasenteret (223).

Generelt findes at baggrunden for at undlade at lade sig helbredsscreene er
sammensat (14,206,210). En undersogelse blandt patienter, der ikke havde veret hos
egen lege 1 12 maneder, konkluderer, at de repraesenterer en population, der er relativ
resistent overfor helbredsscreening (224). Et andet studie fandt, at trods intensive
forseg pé at overtalelse til alligevel at lade sig screene, accepterede kun fa af de, der

havde afslaet (199).

Vores delstudie af de, der afslog at deltage i screeningen giver et vaesentligt mere
nuanceret billede af, hvordan individer i denne gruppe kan opfatte helbredsscreening,
og hvorfor nogle mennesker veelger ikke at deltage (artikel I11). De afviser ikke, at
screening kan have sin plads, men begrunder deres fravalg af deltagelse med
personlige forhold vedrerende eget helbred og psykiske faktorer, og giver udtryk for
overordnede betragtninger omkring sundhed og karakteristika ved screening (artikel
IIT). Andre studier har ogsa anvendt en kvalitativ metodetilgang til begrundelser for at
afsla helbredsscreening. I en hollandsk undersegelse svarede deltagerne, at de
allerede var undersggt via sport, job eller hos egen leege, havde travit med andet, at
betaling for undersegelsen havde atholdt dem eller de havde glemt det, mens kun fa
angav frygt for fund af noget unormalt som grund (17). Tilsvarende gav norske

interviewdata ikke holdepunkt for, at frygt atholdt &ldre fra helbredsundersggelser,
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som de ikke havde fundet behov for, de folte sig raske, eller havde ikke taget sig tid
til det, selvom nogle fandt, det kunne vaere et nedvendigt skub til at komme til leege

(225).

Deltagerne i vores delstudie angav ogséa sddanne meget konkrete grunde til at have
ladet screeningen passere, men lagde sterst vagt pa, man selv er ansvarlig for at
holde sig sund (artikel III). De betragtninger og konkrete forslag, der udtrykkes,
stemmer godt overens med synspunkter, som screenede pé en svensk arbejdsplads
havde om, at fysisk aktivitet og et balanceret niveau af stress, at fole sig godt tilpas
med en hej grad af indre kontrol og det at veere en del af et socialt faellesskab er
vigtigere end at vaere “plus eller minus” i en medicinsk test (226). I et studie fra
Texas fortalte de, der ikke lod sig screeningsundersoge, at de arligt blev undersogt af
egen lege, motionerede, var ikke rygere, ikke teenke s& meget pa sundhed, eller at de

ikke enskede at vide, hvis noget var galt (172).

Vores fund bekraefter andres forskningsresultater om, at ikke-deltagere giver udtryk
for, at screening kunne forarsage angst i ventetid pa svar, psykisk ubalance og frygt
for konsekvenser af abnorme resultater (210). Desuden gav vores ikke-screenede

deltagere indsigt i forklaringer som indikerer, at de fortreengte bevidstheden om arv

eller livsstilsforhold for uforstyrret at bevare folelsen af at vaere raske.

Urealistiske forventninger — informeret samtykke?

I savel vores delstudie vedrerende de ikke-screenede (artikel I11), som i delstudiet
med de, der var uden haj CRS (artikel II), er der opmarksomhed p4, at en screening
ikke kan omfatte alt og at ny sygdomsudvikling kan begynde dagen efter. P4 den
anden side fandt de uden hgj risiko undersogelsen omfattende, og de tvivlede ikke pa
resultatet (artikel II). I overensstemmelse hermed tyder andres forskning pa, at
mennesker kan have urealistiske forventninger til, hvilken gevinst de kan hente fra
helbredsscreening (172,227,228). De vil gerne undersgges med s mange test som
muligt, hvilket kan fa dem til at fole sig lidt mere sunde, hvis bare
helbredsundersagelser bliver gennemfort regelmaessigt, giver det en folelse af

sikkerhed, og generelt overestimeres behovet for at blive screenet for
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cardiovaskulare risikofaktorer (226,229). Disse holdninger, ber vurderes op imod, at
en person, der gennemgar en multifasisk screening med for eksempel 20 forskellige
tests har en sandsynligheden pé 0,64 for at en eller flere af testene er unormale (168),
og risikerer dermed at blive fanget i Ulysses-syndromet (203), som det skete for en af

vores deltagere uden hgj risiko for hjertesygdom (artikel II).

Derudover giver risikofaktorscreening ikke klare enten-eller-svar. Vores screenede
deltagere (delstudie I og I1) kunne have haft glaede af viden om, at tilstedevaerende
risikofaktorer ikke nedvendigvis forer til sygdom, og at fraveer her og nu ikke
garanterer mod indflydelse af sddanne i fremtiden (230). Havde de, der var i hgj
risiko for hjertesygdom (artikel I), men som maétte resignere overfor
livsstilseendringer, fiet denne information for screeningen eller senest ved
svarafgivelsen, havde de maske handteret nederlaget anderledes positivt. P4 samme
vis havde de, der var uden hgj risiko (artikel IT) maske vurderet behovet for deltagelse
anderledes eller lagt knap sa konsekvent vagt pé resultatet med undladelse af for
eksempel rygestop til folge (15,230). Informeret samtykke om risikofaktorscreening
er imidlertid vanskelig at geore generel og forklare for legmand (15,230). Dertil skal
vaelges, om gevinsten fremleegges fra en positiv vinkel, og om det bliver ved
oplysning om relativ eller absolut risikoreduktion eller number needed to treat
(NNT) (15,230). Velges NNT, abenbares, at mange raske ulejliges for at finde de
forholdsvis fa med risiko, hvilket er et af de dilemmaer, Ewarts resumerer i sin artikel
med fokus pé individet og karakteristika ved screening (21). Selvom NNT
fremleegges positivt, med vagt pa at fordele ved at fange risikofaktorer eller
forstadier til sygdom tidligt kan viden om ulemperne for de mange, der skal screenes,
pavirke deltagerprocenten negativt (15). Alligevel slr Ewart til lyd for, at eftersom
det er leegen eller samfundet, der initierer screening overfor raske personer, er det af
etiske grunde vigtigst med fokus pa mulige ulemper og undga at skade individet
fremfor at veegte fordele ved screeningen (21). Med baggrund i egne fund om
proaktiv indstilling til forebyggelse hos de, der afslar screening (delstudie III), risiko
for afsporede livsstilendringer ved hgj CRS (delstudie I) og lidt for bastant tolkning

af at veere uden hgj CRS (delstudie II), mener jeg, at screening i hgjere grad ber
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designes til den enkelte i stedet for forst og fremmest at tage udgangspunkt i

samfundets relevante parametre som ekonomi eller antal vundne leveér.

Screening — en helbredstrussel?

Helbredsscreening aktiverer folelser. Folelser skaber handling. De inviterede i vores
delstudier blev pavirket folelsesmaessigt af savel tilbud om som af resultaterne af
helbredsscreeningen, og de tog handling (artikel I, I og I1I). The Health Belief Model
(HBM) beskeftiger sig med individets sken over truslen om sygdom og
sandsynligheden for, at en personlig indsats ville kunne pavirke denne trussel
(154,156). Det, der far personen til at handle sundhedsfremmende, formodes at vaere
personens opfattelse af fordelene ved at udfere handlingen (tage aktion) minus
barriererne mod at gere det (154). Banduras teori om self-efficacy (selvtillid) er
blevet anvendt til at forsta HBMs "barriere"-komponent (155,157). Self-efficacy er
overbevisningen om, at man med succes kan udfere den enskede handling og dermed

reducere HBMs barriere (155,157).

Ebeltoft-projektet forteller om fordele ved screeningen. Disse annoncerede fordele
accepterer deltagerne indirekte ved at lade sig screene. Overraskelse og chok som
folge av resultaterne fjernede umiddelbart alle barrierer hos flere af de, som var i hej
risiko for hjertesygdom, sa de tog aktion (artikel I). Barrierekomponenten kan ud fra
et medicinsk fagligt synspunkt vurderes til at vaere betydelig, nar deltagere i vores
delstudier nejedes med at hébe at tiden ville endre pa en hej risiko for hjertesygdom
(artikel I), nar patienten fortsaetter med at ryge pa basis af et screeningsresultat uden
hgj risiko og trods rdd om alligevel at vaere opmaerksom pa livsstil (artikel II), og nér
screeningen fraveaelges (artikel IIT). Men de af vores deltagere, der havde afsléet
screening, var proaktive og havde selv en raekke forslag til, hvordan man kan
forebygge og passe pa sig selv (artikel III). De giver os indsigt i, hvilke ressourcer de

besidder.

Dette er 1 overensstemmelse med et eksempel, Hollnagel og Malterud bruger til at
illustrere, hvordan leegens interesse for patientens selvvurderede ressourcer kan vere

lige sa relevant som ensidig fokusering pa risikofaktorer, der ikke ngdvendigvis
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udvikler sig til sygdom (152). Dette skift mod at balancere den medicinsk faglige
forstéaelse af risiko med personens selvvurderede helbredsressourcer anbefalede
Hollnagel og Malterud i 1995 med udgangspunkt i McWhinneys patientcentrerede
metode og Antonovskys salutogene perspektiv om faktorer, der styrker menneskers

helbred (23,151).

I stedet for optegning af den videnskabeligt underbyggede katastrofe-kurs mod KOL
for rygeren trods uden hgj risiko for hjertesygdom, kunne der i stedet laegges vegt pa
personens enske om og mulighed for at indfti loftet til sig selv om bedre livsstil
uanset screeningens resultat (artikel II). Lagens anbefaling om sund livsstil kunne
eventuelt nedtones til fordel for interesse i, for eksempel hvilke ressourcer, der herer
til at veere en travl erhvervsmand, for hvem et liv med guleredder og uden rygning og
ol ville veere en forbandelse trods hej risiko for hjertesygdom (artikel I). De med hgj
risiko for hjertesygdom, men som af forskellige grunde maétte efterlade intensive
livsstilseendringer ugennemfort, risikerer negativ pavirkning af self-efficacy i forhold
til fremtidig aktion (artikel I) (157). Opmerksomhed pa de ressourcer, der 14 til grund
for tiltagene, kunne maske mildne fiaskoen og afvaerge at barrierekomponenten bliver

uoverstigelig.

Det er som om, deltagerne i vores delstudier ubevidst sparer op i ressource-banken og
balancerer screeningens konsekvenser. De, der afslog at blive screenet, vejede fordele
og ulemper ved en helbredsscreening op imod, at de betragtede sig som sunde, og den
opfattelse enskede de ikke forstyrret (artikel II1). De uden hgj risiko opfattede sig
bekraeftet i, at hidtidig livsstil var i orden, og at deres egen folelse af at vaere raske var
korrekt (artikel I1), mens nogle af deltagerne med hgj risiko for hjertesygdom i forste
omgang lagde mest merke til den del af resultaterne, der var normale (artikel I).
Derudover gar de med hej risiko forst los pé de livsstilseendringer, der forekom dem
at veere nemmest eller som pévirkede livskvaliteten mindst — det hvor deres self-

efficacy var storst og barrierekomponenten mindst (artikel I).

Disse fund kan den praktiserende laege gore brug af ved efterfelgende konsultationer.

Undersogelser viser at patienter screenet for hjerte- og karsygdom finder, at egen
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leeges viden og muligheden for ansigt-til-ansigt-konfrontation har betydning, og de

har gavn af en helbredssamtale ved egen lege (231,232).

Den praktiserende laege ber ogsa vare opmaerksom p4, at unge screenede uden hgj
risiko, der ikke var overraskede over det gode resultat, og som forinden ikke havde
fundet grund til at tro, at noget var galt, alligevel ikke kunne undvare ekspertens
udtalelse (artikel IT). I en artikel om screening som mulighed versus risiko diskuterer
Ostergard det problematiske i, at screening kan betragtes som en udefrakommende
ekspertvurdering, der ikke inddrager menneskets sansning af egen krop, og dermed
skabes tvivl om, hvorvidt man som individ kan stole pa den (233). De ikke-screenede
i vores delstudie gav derimod indsigt i, at de har tillid til deres egen vurdering af,

hvornér der er behov for helbredsundersagelse hos leegen (artikel I1I).

I artiklen fra 1995 redeger Hollnagel og Malteruds ogsa for, hvordan en person kan
have forskellige stradegier til mestring af udfordringer (151). I vores delstudie gav
nogle af deltagere i hgj risiko for hjertesygdom udtryk for, at alvoren blegnede
safremt flere i deres omgivelser var screenet til samme resultat (artikel 1). For
screeningen var de uden illness og blev udstyret med mulig disease eller risiko, men
denne trussel, der i overensstemmelse med HBM skulle f& dem til at tage aktion i
sundhedsfremmende retning, mestrer de ved at se det som noget normalt. Den samme
tendens er set hos interviewede, som ved screening for diabetes type 2 havde féet
pavist IFG eller IGT (174,234). Indenfor mestringsteorierne kaldes dette
normalisation (235). Som praktiserende leege mé man sammen med patienten
diskutere, om det — i henhold til HBM - er at betragte som en barriere, eller om det — i
henhold til Hollnagel og Malteruds model — er en ressource at undlade bekymring
eller selvbebrejdelse, og om det kan bruges som positiv energi til alligevel at forholde

sig til livsstilen.

Den praktiserende leege — mellem barken og veden?

”We as GPs are in the very difficult position of deciding between the public’s health
and the patient's interests”, skriver Abholz (236). Han problematiserer, at mange som

konsekvens af screening behandles i lang tid til gleede for de f4, og han holder det op
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imod malrettet behandling af den enkelte ud fra, hvad der er bedst for hende eller ham
(237). Ved helbredsscreening er sygdommen, dens diagnosticering og behandling og
gkonomien i fokus — det, der er udenfor det screenede individ. Derudover er gruppen
udgangspunktet, nér effekt af forebyggelse 1 form af helbredsscreening overfor hjerte-
og karsygdom vurderes, og endda nar psykologisk virkning af tiltagene undersoges.
Her bruges mal som selvvurderet risiko eller helbred, General Health Questionnaires,
livskvalitetsmal, et spergeskema med fa svarmuligheder eller fa 4bne spergsmal som
resultatmal til at beskrive, hvordan helbredsundersegelser pavirker den screenede

gruppe (17,18,45,65,101,102,141-145,147).

Mens udgangspunktet for forebyggelse og screening siledes er samfundets syn pa
gruppen, er perspektivet i den praktiserende leeges dagligdag den enkelte patient,
(21,237). Disse to perspektiver kan nemt kollidere — iser nar forebyggelsesaktiviteten
bliver personificeret ved den praktiserende leege, ligesom i Ebeltoft-projektet, hvorfra
min athandling har hentet sit empiriske materiale. Udgangspunktet for screening er at

tage sig af gruppen, og den praktiserende leege mé efterfolgende tage sig af personen.

Patienter vil gerne have, at den praktiserende laege viser interesse for deres livsstil
(238-240). En undersogelse har vist, at individuel opmeerksomhed og omsorg er en
vigtigt faktor for et positivt resultat (226). Nar legen ved den ferste forebyggende
konsultation er opmaerksom pa patientens livshistorie, sygdomsrisiko, ressourcer,
tanker og opfattelser vil udbyttet veere storst. Ligesa er en opfelgende konsultation
vigtig, og leegen skal acceptere at se an og felge op, hvis patienten ikke var parat til
livsstilsendringer nu (232). En sddan fremgangsmade ville have passet til de af vores
deltagere med hgj risiko for hjertesygdom, hvor arbejdsrelaterede krav, stram
okonomi eller familizere belastninger traengte behovet for livsstilseendringer i
baggrunden (artikel I). I det daglige arbejde i almen praksis med den
patientcentrerede model som grundlag skraddersyer leegen sin tilgang til patienten ud
fra sit kendskab til og i samrad med ham eller hende (23). Det samme er der ogsa
behov for, nér det drejer sig om livsstilseendringer. Undersogelser og medicinsk

behandling justerer vi jo ud fra, hvordan patientens fysiologi reagerer. Krav om og
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forslag til livsstileendringer mé ogsd justeres ud fra, hvordan det pavirker personen og

udfri hans eller hendes ressourcer og verdier.

Helbredsscreening indlemmer personen i en konform model. I Ebeltoft-projektet
gennemgik alle samme multifasiske screening og modtog svar efter en bestemt
skabelon. Helbredsscreening foregér uden for den ramme, den praktiserende laeges
konsultation vanligvis setter op. Et udefra kommende element er kommet mellem
egen lege og personen, der nu er blevet til en potensiell risikant og dermed en
patient, som den praktiserende laege skal gribe. Det pavirker relationen. Det havde de,
der afslog screening undgéet og pointerede, at de hverken enskede eller behovede
leegens livsstilsrad (artikel III). I vores andre delstudier udtrykte deltagerne vrede
overfor leegen, nar de ikke lykkedes med livsstilsendringer (artikel I) eller folte deres
tryghed forstyrret af livsstilsrdd trods screenet til at vaere uden hgj risiko for
hjertesygdom (artikel II). En sddan skavvridning af lege-patient-forholdet rejser
spergsmalet, om egen leege overhovedet ber blandes ind i helbredscreeninger. Vores
delstudier viser pa den anden side, at de, der iveerksaetter livsstilseendringer vil lade
egen lege méle, om det har haft virkning (artikel I), og de ikke-screenede deltagere

ville opsegge leegen, hvis de fandt behov for det (artikel I1I).
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6. KONKLUSION

Analysen har vist folgende:

e Invitation til og deltagelse 1 helbredscreening kan give anledning til

folelsesmaessige reaktioner hos deltagerne.

e Deltagerene, som ved helbredsscreening har faet pavist hej risiko for sygdom,

har forskellige opfattelser af, om livsstilstiltag er nadvendige, men flere gar i
gang med omfattende forandringer. P4 laengere sigt kan reduceret livskvalitet
eller svaere livsomstendigheder imidlertid interferere med ivaerksatte

livsstilsforandringer hos denne gruppe.

e Deltagere, som ved helbredsscreening ikke har faet pavist hej sygdomsrisiko,

kan fole sig bekraftet i at veere raske og i, at livsstilen er udmeerket, og
vurderer derfor at forandringer er unedvendige. Med tiden glider
helbredsscreeningens resultat i baggrunden hos denne gruppen, og eventuel

usund livsstil kan fortsatte.

Blandt deltagere, der afslar helbredsscreening, kan vi se en balance mellem
deres egen vurdering af at vaere sunde og overvejelser om risiko pa grund af
arv eller tilstedeveerende livsstilsfaktorer og frygt for, hvad screening kan give
anledning til. De mener, at initiativet til at undga sygdom skal ligge hos en

selv.

Tiltag og holdninger hos bade helbredsscreenede, og de der afslér, kan opfattes
som ressourcer - ogsa hvis de star i modsatning til medicinsk faglige baserede
anbefalinger. I et sddant perspektiv kan det veere sundhedsfremmende at leegge
vaegt pd, hvad deltagerne er lykkedes med, og hvad de kan, i stedet for hvad de
mangler at gare. En ressourceorienteret holdning indebarer at leegge til i stedet

for at treekke fra.
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7.FREMTIDIG FORSKNING

I forbindelse med screening er der krav om informeret samtykke. De screenede
deltagere 1 vores delstudier gav ikke indtryk af at vaere sarlig vidende om usikkerhed
ved risikofaktorscreening og effekt af risikofaktorpavirkning. Studier, der gar mere i
dybden med, hvilken forstielse mennesker har vedrerende dette, kunne bidrage med
viden om, hvordan og om hvad, der skal fortalles, for at tilbud om screening kan

gives pd et mere informeret grundlag.

Vores delstudie vedrerende dem, der afslog at blive helbredscreenet, viser, at der kan
ligge en bred vifte af overvejelser og begrundelser bag en sddan beslutning. Der er
brug for dyberegéende viden om de enkelte holdnings- og bekymringspunkter kun
kan henfores til personlig indstilling og enske om uberert autonomi, der skal
respekteres, eller om en del af begrundelserne bunder i mangelfuld information om

screeningens muligheder og konsekvenser.

Der er kun fa studier om de mange, der ved screening frikendes for risiko eller
sygdom. Der mangler viden om hvordan og i hvilket omfang deltagelse i
helbredsscreening interfererer med kropsopfattelsen, sidan som det blev udtryk af
deltagerne uden hej CRS om behovet for ekspertkontrol af egen vurdering af godt
helbred.

Selvom flere studier pa gruppeniveau viser sparsom psykosocial pavirkning kort efter
helbredsscreening, viser vores delstudier i samsvar med enkelte andre, at der pa
individniveau kan ske veasentlige @ndringer i holdninger og adfaerd over tid. Vi har
behov for flere studier, der beskeftiger sig med langtidsvirkninger af

helbredsscreening — for eksempel udfert som forlgbsstudier.
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