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Forfatteren har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir folgende interessekonflikter: Han har veert medlem av en u¢
ekspertgruppe som har gitt innspill til Kreftregisteret i forbindelse med revisjonen av informasjonen for
Mammografiprogrammet 2015—17. Innholdet i denne artikkelen er forfatterens eget og ikke uttrykk for Ekspe
Kreftregisteret eller Mammografiprogrammets analyser eller vurderinger. Kreftregisteret har publisert en ege
rapport om prosessen.

BAKGRUNN
Mammografiscreening har skapt betydelig faglig og offentlig debatt. Denne studien undersgker hvorvidt kvinner far tils
informasjon om nytte og ulempe ved det norske mammografiprogrammet til & kunne ta informerte og selvstendige valg

MATERIALE OG METODE

Informasjonsmateriell fra det norske mammografiprogrammet for 1996, 2003, 2009 og 2017 ble analysert og sammenli
informasjonen fra den uavhengige granskingen av mammografiprogrammet ledet av Norges forskningsrad. Kriterier so:
4 ta informerte valg er: nytte (absolutt og relativ dedelighetsreduksjon), ulempe (falske testsvar, overdiagnostikk, overb:
engstelse), giennomfering (etter innkalling og behandlingskrevende funn) og begrensning (intervallkreft).

RESULTATER
Informasjonen til kvinner er vesentlig forbedret fra 1996 til 2017. Likevel mangler informasjonen i 2017 viktige opplysn:
ulempene ved screening, som overdiagnostikk og overbehandling.

FORTOLKNING
Det norske mammografiscreeningsprogrammet gir ikke tilstrekkelig informasjon til at kvinner kan ta informerte og selv
inviterte «dyttes» til time ved at tidspunktet er forhdndsreservert, og informasjonen er ikke balansert og nyansert nok.

Hovedfunn

Mammografiprogrammet forbedret sin informasjon vesentlig fra 1996 til 2017, men det var i 2017 fortsatt ikke tilstrekk:
til at kvinner kunne ta informerte og selvstendige valg.

Invitasjonsbrevene inneholdt forhdndsavtaler som kunne oppfattes som innkallinger, og det ble ikke gitt balansert infor

Det norske mammografiprogrammet feiret nylig sitt 20-arsjubileum og har gjennomgétt en ekstern og uavhengig evalue
Forskningsradet (1). Programmet utmerker seg med hoy deltagelse, gode registre og omfattende forskning. Nylig revide
informasjonen som gis ved invitasjonen. Dette var delvis drevet av ny kunnskap om utbyttet av screening og delvis av gl
at informasjonen tidligere ikke har veert tilstrekkelig nyansert og balansert (2—5).

Men er informasjonen som gis god nok? Dette spersmaélet er serlig aktuelt etter at screeningprogrammer har blitt kritis
nytte (6, 7) og for a ikke gi balansert informasjon tilpasset mélgruppen (2—5), (8—10). Seerlig har informasjon om risiko
testresultater, overdiagnostikk og overbehandling veert underkommunisert. Flere studier viser i tillegg at kvinner har lit
mammografiscreening og brystkreft (5, 8).

Denne studien undersgker hvorvidt mammografiscreeningsprogrammet gir kvinner tilstrekkelig informasjon om nytte «
de kan ta informerte og selvstendige valg.
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Materiale og metode

Informasjonsmateriell fra det norske mammografiprogrammet er innhentet august 2019. Det er samlet inn invitasjonsh
faktaark, reservasjonsskjema, pdminnelsesbrev og utskrifter fra nettsider. For 4 analysere den historiske utviklingen er

informasjonsmateriell innhentet for 1996 (13, 14), 2003 (15, 16), 2009 (17, 18) og 2017 (19). Materialet er sammenlignet
innholdselementer fra den uavhengige granskingen av mammografiprogrammet ledet av Norges forskningsrad (1): nytt

for ded generelt og av brystkreft spesielt), ulempe (falske testsvar, overdiagnostikk, overbehandling og engstelse), gjenn
innkalling og behandlingskrevende funn) og begrensning (intervallkreft). Disse kriteriene er vesentlig for a ta informert
med hva som kreves i henhold til pasient- og brukerrettighetsloven § 3 og § 4. Innholdselementene som er brukt for dat:
ogsd 1 trdd med Mammografiprogrammets kvalitetsmanual (20).

Det ble foretatt en kvalitativt rettet innholdsanalyse (21). I tillegg til & vurdere de ulike elementene ble sitater markert oy
resultatdelen. Teksten er ogsd analysert med tanke p& om innholdet kan veere ledende for kvinnenes valg.

Resultater

Tabell 1 viser hvordan informasjonsmateriellet presenterer de ulike innholdselementene. Alt materiellet forklarer hva e
mammografiundersgkelse er, hvem som inviteres, hvor lang tid undersgkelsen tar, behovet for tilleggsundersgkelser, hy
far resultatet samt praktisk informasjon til de som er brystkreftopererte eller har brystproteser. Med unntak av i materis
det ogsé hva et screeningprogram er, hvordan undersgkelsen utferes og hvor man kan finne mer informasjon. Ikke noe

forklarer hva som vil skje dersom kvinnen skal behandles for brystkreft. Fra 2017 er dette imidlertid tilgjengelig pa netts

Tabell 1

Innholdselementer i informasjonsmateriellet i de ulike revisjonene angitt ved &rstall samt i den uavhengige granskingen ved Norges

(NFR).

1996 (13-14)

2003 (15-16)

2009 (17-18)

2017 (19)

Redusert risiko for ded
(total
dgdelighetsreduksjon)

Ikke opplyst

Ikke opplyst

Ikke opplyst

Ikke opplyst

Brystkreftspesifikk
dedelighetsreduksjon

«Dgdeligheten av
brystkreft kan reduseres
med om lag en tredjedel
ved systematiske
helseundersgkelser med

«Jevnlig deltakelse i
Mammografiprogrammet
reduserer risikoen for & de
av brystkreft.»

«Regelmessig mammodgrafi
reduserer dedeligheten av
brystkreft.»

«Oppdager arlig om lag 1
000 tilfeller av brystkreft

«6 [av1000] kvinner far
pavist brystkreft som ma
behandles» (i figur pa
faktaarket).

«Den viktigste nytten ved

oppstatt i perioden
mellom oppmegtene til

mammografiprogrammet)

oppfordres til 8 undersgke
brystene selv.

ikke alle forandringer i
brystene.»

oppdages ikke ved
mammografi, eller oppstar i
tiden mellom to
mammografiundersgkelser.»

mammografi.» eller forstadier til mammografiscreening er
brystkreft.» at det forer til feerre
dedsfall av brystkreft blar
kvinner i malgruppen.»
Falskt positive testsvar Ikke opplyst Ikke opplyst «Om lag 4 av 100 som 24 av1000
deltar, innkalles til (Dette star ikke eksplisitt,
grundigere undersgkelse.»  men ma beregnes: 30-6 =
«For de fleste viser det seg  24).
at forandringene er ufarlige, Derimot stér det: «18
og dette omtales da som en kvinner trenger nye
falsk positive mammografibilder og/elle
mammografiundersgkelse.» ultralyd, og far deretter
beskjed om at det ikke er
ondartede funn.»
Overdiagnostikk Ikke opplyst Ikke opplyst Ingen tall. Det gis ingen anslag.
«Per i dag er det ikke mulig ~ «Mammografiscreening vi
& forutsi hvordan eller hvor  innebaere en risiko for
raskt et screening oppdaget overdiagnostikk*. | dag er
forstadium eller tilfelle av det ikke mulig a skille ut
brystkreft vil utvikle seg.» hvilke krefttilfeller som er
«Det er uenighet i overdiagnostiserte, og
fagmiljget om hvor stort derfor far alle med pavist
problemet er.» brystkreft tilbud om
behandling.»
Overbehandling Nevnes ikke Nevnes ikke Nevnes ikke Nevnes ikke
Intervallkreft (kreft Nevnes ikke, men kvinner «Mammografi avdekker «Noen tilfeller av brystkreft 2 av1000.

«2 kvinner [av 1000 vil] fa
pavist brystkreft i tiden fo
neste undersgkelse.»
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1996 (13-14)

2003 (15-16)

2009 (17-18)

2017 (19)

benytt deg av tilbudet om
mammografiundersgkelse!»
«Dette tilbudet bar du
benytte deg av.»

«En

mammografiundersgkelse
kan redde liv.»

«Tidlig diagnose, enklere
behandling, bedre
leveutsikter.»

velger & delta.»
«Regelmessig mammografi
er i dag den viktigste
metoden for a oppdage
brystkreft i et tidlig

Engstelse, uro Nevnes ikke «En innkallelse til «Mange kan oppleve «| forbindelse med
etterundersgkelse kan gi engstelse og uro i mammografiundersgkelse
engstelse, men som forbindelse med kan man oppleve engstels
deltager i det offentlige mammografiundersgkelsen, og uro, bade i tiden fram t
programmet er du sikret béade i tiden fram til svar svaret foreligger og ved
rask oppfalging.» foreligger og ved innkalling innkalling til

til tilleggsundersgkelse.» tilleggsundersgkelse.»
Etter innkalling 1av 20, 3av100 4 av100 3av100
5av100

Antall Ikke opplyst 6av1000 5-6 av1000 6av1000

behandlingskrevende

funn

Potensielt ledende tekst  «Tenk pa fremtiden din - «En «Tre av fire inviterte kvinner  «Vi setter stor pris pa

beskjed dersom du ikke
kommer, da kan andre ha
glede av din time.»

«il dudeltai
Mammografiprogrammet’

mammografiundersgkelse stadium.»

kan redde liv.»

«Deltagelse i
Mammografiprogrammet
sikrer rask oppfalging.»

«Vi haper du velger a delta
i det offentlige
Mammografiprogrammet.»

Total dedelighetsreduksjon blir ikke opplyst i noe av informasjonsmateriellet. For 2017 var det heller ikke eksplisitt info
brystkreftspesifikk dadelighetsreduksjon. Det gis ikke eksplisitt informasjon om antall falskt positive mammografiunde
2009 beskrives falskt positive funn og i 2017 er det mulig & regne ut hvor mange det er per 1 000 kvinner.

Overdiagnostikk blir nevnt forst i 2009, men det informeres ikke om omfanget av dette, heller ikke i 2017. Overbehandl
negative testsvar eller byrden ved behandling nevnes ikke eksplisitt i noe av informasjonsmateriellet. Av andre ulemper
knyttet til ioniserende straling. Med unntak av informasjonen fra 2017 er straledose nevnt og opplyst & vaere lav og med
Konfidensintervaller blir ikke oppgitt for noen av tallverdiene.

Alt informasjonsmateriell understreker nytten av tidlig oppdagelse av kreft, og i noe av det fremheves endret behandling
tidligere oppdagelse: «Tidlig diagnose, enklere behandling, bedre leveutsikter» og «Deltagelse i Mammografiprogramm
oppfelging». Ingen nevner at forbedret brystkreftbehandling og redusert hormonbehandling i forbindelse med overgang
bidrar til redusert brystkreftdedelighet.

Alt informasjonsmateriell inneholder tekst som kan oppfattes som ledende (tabell 1). Det har skjedd en stor endring fra
kvinnene klart ble oppfordret til & delta: «Tenk pa fremtiden din», «Dette tilbudet ber du benytte deg av» og «En
mammografiundersgkelse kan redde liv» til 2017: «Vil du delta i Mammografiprogrammet?».

I tillegg inviteres hver kvinne med en gitt dato og tidspunkt for selve mammografiundersgkelsen. For kvinner som ikke |
har informasjonen endret seg fra 1996 til 2017. I 1996 var det ingen informasjon om hva man skulle gjore om man ikke s
2003 kunne kvinnen fylle ut et reservasjonsskjema med informasjon om reservasjonen var midlertidig eller fullstendig,
grunnen for at hun ikke gnsket a inviteres. Videre skulle hun ogsé oppgi personnummer og samtykket automatisk til at «
brukes til forskning. I 2009 inneholdt skjemaet tre alternativer: deltagelse neste gang, tidsbegrenset reservasjon og fulls
reservasjon. Samtidig var det frivillig & oppgi grunner til reservasjon, og det var ikke automatisk samtykke til & delta i fo
informasjonen fra 2017 blir man bedt om & oppsgke Kreftregisterets nettside, ringe eller sende e-post dersom man ikke
eller vil reservere seg. Fra nettsiden blir man lenket til sikker elektronisk lgsning eller man kan laste ned et reservasjons
ligner péa skjemaet fra 2009.

Diskusjon

I en tid der individuelle valg vektlegges og tilgang til informasjon er overveldende og av varierende kvalitet, er god infor:
helsetiltak seerdeles viktig. Det gjelder spesielt for helsetiltak som ikke er ngdvendige, men som er avhengige av den enk
slik mammografiscreening er. Resultatene viser at informasjonen fra mammografiprogrammet er vesentlig forbedret fr:
Samtidig er ikke viktige informasjonselementer om ulemper tilgjengelige i informasjonsmateriellet.

Tidligere er det gitt informasjon det ikke er hold i. For eksempel har det stétt at regelmessig mammografi gir «bedre lev
ingen studier kan vise til redusert totaldedelighet som folge av mammografiscreening.

Ett viktig funn i denne studien er mangelen pé informasjon om overdiagnostikk. Overdiagnostikk fikk lite oppmerksom
for 2004. I dag er dette godt kjent og dokumentert i Norge. Likevel opplyses ikke kvinner konkret om denne faren (19).
oppsiktsvekkende, da forskere tilknyttet Kreftregisteret selv har publisert data rundt overdiagnostikk (22). Det er vansk
kvinner ikke informeres, for eksempel gjennom tall fra den uavhengige granskingen av programmet (1). Manglende infc
ulemper er i samsvar med det som beskrives i internasjonal litteratur (23). Europeiske retningslinjer (24) og Verdens he
spesifiserer 70 % deltagelse som en sentral kvalitetsindikator for mammografiscreening (25) og anbefaler at informasjo
fremmer deltagelse (26). Som et resultat av dette bruker Kreftregisteret for eksempel Facebook til & oppfordre kvinner i
deltakelsen er «darligst i landet» til & mete opp pa screening. Fokus pa oppmete som en kvalitetsindikator kan fore til ai
overvurderes og at mulige ulemper underkommuniseres (12, 27, 28).
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Universitetet i Sydney, som har arbeidet og forsket mye pd kommunikasjon av informasjon om screeningprogrammer, !
eksempel pa informasjon som kvinner trenger for 4 ta et informert valg, Making a choice: summary of over 25 years w
screening (29). Der er informasjon om nytte og ulempe gitt i absolutte tall og sammenliknet med samme enhet (per 1 o¢
screenet), se tabell 2. Tilsvarende informasjon er tilgjengelig fra National Health Service (NHS) Scotland (30). I Skottla:
ogsé kvinnene om risikoen for kreft fra striling ved mammografiundersgkelsen: «For every 14,000 woman screened reg
years, 1 woman may develop breast cancer because of this radiation.»

Tabell 2

Informasjon utarbeidet ved Universitetet i Sydney, Making a choice: summary of over 25 years with and without screening (29).

Kjernesporsmal Mammografiundersokelser i 25 ar fra 50 ars alder Ingen mammografiund kelser i :
alder
Hva er sjansene for a dg av 14 av 1000 kvinner dgr av brystkreft. 19 av 1000 kvinner der av brystkreft.
brystkreft?
Hva er sjansene for a bli 30 av 1000 blir diagnostisert og behandlet for brystkreft 0 av 1000 kvinner.
diagnostisert og behandlet for som ikke er skadelig (overdiagnostikk). Kvinner som ikke gar til mammografiscre
brystkreft som ikke er skadelig for oppleve a bli overdiagnostisert og overb
meg?
Hva er sjansene for at jeg far et falskt 465 av 1000 kvinner far falskt positive mammografisvarog 0 av1000.
positivt svar som fgrer til ekstra ekstra testing uten at de har kreft. Kvinner som ikke gar til mammografiscre
undersgkelser? oppleve falskt positive testsvar.
Hva trenger jeg a gjgre? Om du bestemmer deg for & delta i screeningprogrammet, Om du ikke gnsker a delta i screeningpro
vil du inviteres til screening annethvert ar i 25 ar. alltid ombestemme deg i fremtiden.
Om du oppdager symptomer i brystet, ma du oppsgke din Om du oppdager symptomer i brystet, m
lege. lege.

En av utfordringene med informasjon om effekter av mammografiscreening er at forskningsresultatene spriker bade na
og ulempe (1, 31). Basert pé tallmateriale fra Norge varierer de relative tallene for reduksjon i brystkreftspesifikk dedelis
og 30 %, og mellom 7 % og 52 % for overdiagnostikk (1). Mammografiscreeningsprogrammet har nylig hatt en grundig
vurdere og forbedre informasjonsmateriellet sitt (32). Likevel tilfredsstiller de ikke sine egne kvalitetskriterier (20).

Nar viktige informasjonselementer mangler, kan det skyldes sterke interesser hos aktgrene. Det er ikke vanskelig & forst
daglig arbeider med mammografi, ser dette som svaert meningsfullt. At myndighetene fremmer det de oppfatter som et
forstaelig. De har investert betydelige ressurser og prestisje i programmet. Men nar entusiasmen reduserer kvinners mu
informerte og selvstendige valg, blir dette problematisk. Kreftregisteret informerer i foredrag og pé nettsider at reduksjc
brystkreftdedeligheten er pa 43 % (33—35), til tross for at en rekke studier og den uavhengige granskingen viser at redul
brystkreftdedelighet er lavere (1).

Et annet viktig funn er at alle kvinner far invitasjon til mammografiscreening som inneholder informasjon om dato, tid
undersgkelsen. Tidligere var det vanskeligere «& avbestille time» og man matte oppgi grunn. Selv om dette har blitt vese
likevel slike forhdndsreservasjoner gjore at invitasjonsbrev oppfattes som innkallinger (36) eller anbefalinger der man h
mote opp (37). Dette er en form for «dytting» (nudging) som reduserer den enkeltes mulighet til & ta informerte og selv:
(38).

Metoden i denne studien er enkel og lett etterprovbar, men den har noen begrensninger. For det forste har kvinner man
informasjon enn den som gis av Mammografiprogrammet. Mange tar ogsa sine beslutninger helt uavhengig av slik infor
baserer seg pé erfaringer og rad fra slekt og venner. Slik sett kan kvinner ta informerte og selvstendige valg selv om den
informasjonen er mangelfull.

For det andre begrenser denne studien seg til teksten i materialet. En naermere analyse av figurer, bilder og farger kunni
kunnskap om hvordan man gnsker & formidle og pavirke leseren. De utvalgte kriteriene for informasjonselementer brul
kan diskuteres, men de ble valgt basert pa solid forskning (39, 40) og stemmer overens med Mammografiprogrammets
kvalitetsmanual (20).

Studien tar for gitt at kvinner skal informeres pa en mate som muliggjor selvstendige, informerte valg. Noen kan selvsag
at folkehelsen er viktigere enn individets valg, slik det har veert tradisjon for (12). Det kan ogsé hende at ettersporselen €
mammografiscreening drives av en regissert risikoaversjon, der informasjonsinnhold uansett har liten betydning for kvi
(41). Noen vil ogsa mene at selvstendige og informerte valg er en illusjon. Likevel kan det vere verdifullt & undersgke on
informasjonsmateriellet statter oppunder slike oppfatninger og om det forholder seg til idealer nedtegnet i det norske Ic

Konklusjon

Mammografiprogrammet har gjort vesentlige forbedringer i informasjonen siden 1996. Likevel gis det fortsatt ikke tilst:
informasjon til at kvinner kan ta informerte og selvstendige valg. Det mangler blant annet relevante estimat for ulempei
overdiagnostikk. Videre dyttes de inviterte gjennom forhdndsavtaler, som gjor at invitasjonsbrevene kan oppfattes som
ikke som tilgang til balansert informasjon.

En seerlig takk til Marit Solbjer og John-Arne Skolbekken for kritisk gjennomlesning av en tidligere versjon av dette n
Takk ogsd til fire fagvurderere og redaksjonen for kloke og nyttige forslag til forbedringer.

Artikkelen er fagfellevurdert.
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