Datainsamling och analyser av
deltagandet i mammografiscreening
2014-2018

Bilaga till rapport 2020:12 Avgiftsfri mammografi
— en uppfoljning av satsningen pa kvinnors halsa

INLEDNING

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys har foljt upp och analyserat infoérandet av avgifts-
fri mammografiscreening. Ett viktigt underlag till rapportens innehall och slutsatser ar en
forskningsstudie genomford av professor Sophia Zachrisson och dr. Magdalena Lagerlund
vid Lunds universitet. I den hir bilagan ges en detaljerad redogorelse for genomforandet av
forskningsstudien samt studiens styrkor och svagheter. Resultaten fran studien presenteras
i Myndigheten for vard- och omsorgsanalys rapport Avgiftsfri mammografi — en uppfoljning
av satsningen pa kvinnors hilsa (rapport 2020:12) och i den tillhorande statistikfilen. Den
hir bilagan har forfattats av Magdalena Lagerlund.

SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Studien syftade till att undersoka effekterna av inforandet av den nationella avgiftsfriheten
for mammografiscreening 2016-07-01 (reformen) pa deltagandet i screeningen. Foljande
overgripande fragestillningar undersoktes:

e Har deltagandet i mammografiscreening pa nationell nivd forandrats sedan
inforandet av reformen?

e Har deltagandet i mammografiscreening i vissa socioekonomiskt utsatta grupper
forandrats sedan inférandet av reformen?

e Finnsdet skillnader i deltagande i mammografiscreening mellan regionerna och har
det skett nagon forandring av deltagande i de olika regionerna?

MATERIAL OCH METODER

En forskningsplan upprittades under maj — juni 2018 och ansdkan till regionala etik-
provningsndmnden i Lund godkindes i augusti 2018. Kompletteringsansékan godkindes i
november 2018.



Avsikten var att basera studien pa screeningregister i majoriteten av Sveriges regioner.
Stockholms lins landsting inférde avgiftsfrihet redan 2012 och Ostergétland redan under
2014, men vi 6nskade #dnd& inkludera dem i studien for att anvidnda dem som tidnkbara
kontrollgrupper, och for att uppna en sé heltdckande rapportering som majligt av deltagande
i mammografiscreening i landet i stort, samt i specifika sociodemografiska grupper.
Stockholm bedomdes dock inte utgora en lamplig kontrollgrupp eftersom deltagarfrekven-
sen ir sd mycket lagre dér dn i resten av landet. Eftersom det i dagslédget inte finns nagot
nationellt mammografiregister undersokte vi initialt mojligheten att samla in individ-
baserade deltagardata fran samtliga 25 enskilda mammografiverksamheter. De flesta av
Sveriges regioner anvinder i dagsliaget Sectras IT-system RIS (Radiology Information
System), medan Uppsala anvinder Carestream och Kronoberg anvinder GE-RIS. P& grund
av bristande mojligheter att verifiera jamforbarheten mellan de olika systemen begriansade
vi oss till att anvidnda data fran verksamheter som anvinde Sectras RIS.

Datainsamlingsprocess

Under forberedelsearbetet for datainsamlingen framkom det att verksamheterna i
Jonkoping och Norrbotten 6vergick till Sectra for sina kallelser i borjan av 2017, dvs under
den definierade studieperioden 2014—2018. Vi beslutade att utesluta de tva verksamheter pa
grund av att arbetet med dessa datauttag riskerade att bli omfattande och kostnadskrivande
och att det inte fanns garantier for att importerade data fran tidigare system skulle vara eller
skulle kunna goras jamforbara med dem som Sectra registrerat efter att de tog 6ver. Initial
kontakt med samtliga 21 aktuella mammografiverksamheter togs i oktober 2018 och av
dessa gav foljande 18 sitt uttryckliga tillstnd till datauttag:

1. Blekinge
2. Dalarna
Gotland

Gévleborg
Halland

AN

Jamtland/Harjedalen

7. Kalmar

8. Skéne

9. Stockholm — Capio St Goran
10. Stockholm — S6s

11. VGR — Unilabs

12. VGR — Nu-sjukvérden

13. VGR (Sahlgrenska)



14. Varmland

15. Vasterbotten
16. Visternorrland
17. Vastmanland

18. Orebro
Tillstand uteblev fran Karolinska Sjukhuset, Sérmland och Ostergotland.

De 18 separata datauttagen som Sectra gjorde under varen 2019 lades ihop till en fil som
sedan avidentifierades pd SCB och samkérdes med befolkningsdata med hjilp av
l6pnummer. Arsdatafilerna for LISA (2014—2017), DeSO (2014—2018) och Hushall (2014—
2018) matchades pa for respektive undersokningsar. Senast tillgéngliga data anvinds for
undersokningstillfillen under 2018 och 2019.

DATARENSNING

Datarensning och samkorning av filer gjordes i f6ljande steg:

1. Icke-triaffar i fodelseregistret (N=1054 observationer) Dessa kan rora sig om
personnummer som skapats (hittats pa) inom verksamheterna for att gora
systemkontroller.

2. Ateranvinda personnummer (N=6001 observationer)

3. Dubbletter i SCB:s filer (N=20 observationer)

4. Kon=man (N=154 observationer)

5. Kancelleringskoder som inte ar screeningrelaterade har exkluderats (N=7994).

6. Undersokningskoder som inte dr screeningrelaterade eller som ror tekniska omtag
har exkluderats (N=36 225 observationer). Det finns dock fortfarande en risk att
det doljer sig vissa cancerkontroller i observationer med screeningkod, men dessa
har vi inte mojlighet att identifiera.

7. Dubbletter, dvs I6pnummer som har mer an en observation for samma datum
8. Dubbletter, dvs lopnummer som har mer &n en observation for samma &r

Totalt minskade urvalet med 238 154 observationer (5,2 %), fran 4 582 477 till 4 344 323
observationer och fordelade sig mellan verksamheterna enligt tabell 1.



Tabell 1 Datarensning

SITE Fore rensning Efter rensning Minskning
Antal % Antal % Antal %
Blekinge 102071 2,2 98306 2,3 3765 3,7
Capio St Goran 425294 9,3 418582 9,6 6712 1,6
Dalarna 196788 4,3 191711 44 5077 2,6
Gavleborg 179061 3,9 170736 3,9 8325 4,6
Gotland 38187 0,8 37618 0,9 569 1,5
Halland 190931 4,2 187593 4,3 3338 1,7
Jamtland/Héarjedalen 72749 1,6 72075 1,7 674 0,9
Kalmar 155215 3,4 153282 3,5 1933 1,2
Véstmanland 149604 3,3 139782 3,2 9822 6,6
Orebro 148240 3,2 145829 3,4 2411 1,6
Skane 832899 18,2 823010 18,9 9889 1,2
Sodersjukhuset 447149 9,8 440695 10,1 6454 1,4
Varmland 183193 4 177488 4,1 5705 3,1
Vésterbotten 137253 3 136285 3,1 968 0,7
Vasternorrland 135708 3 135018 3,1 690 0,5
VGR NU-Sjukvérden 204968 4,5 202616 4,7 2352 1,1
VGR-Sahlgrenska 218591 4,8 56910 1,3 161681 74,0
VGR-Unilabs 764576 16,7 756787 17,4 7789 1,0
Total 4582477 100 4344323 100 238154 52

Den kraftiga minskningen av observationer i Sahlgrenska forklaras néstan uteslutande
(97%) av exkludering av en stor méngd rena kopior som registrerats bade i Sahlgrenska och
VGR-Unilabs. En detaljerad redovisning for antal som exkluderats i varje steg per verk-
sambhet finns i exceltabellen 'Datarensning’.



VARIABLER

Av de olika insamlade typer av variabler som presenteras nedan har vi i analyserna valt att
lagga huvudvikten vid dem som redovisas i fetstil.

Variabler som kan anvidndas som proxy for socioekonomisk status:

« Utbildning — generellt inte fordnderlig 6ver tid, speciellt inte i den hér dldersgruppen

« Disponibel inkomst (individualiserat fran familj) — kanslig for t.ex. sjukdom och
alderspension som kan gilla en stor del av denna aldersgrupp.

+ Huvudsaklig inkomstkiilla enligt mikrodata for registerbaserad arbetsmarknads-
statistik (RAKS) (t.ex. forviarvsarbete, studerande, arbetslos). Med denna variabel kan vi
identifiera socialt/ekonomiskt utsatta grupper av individer som under aret haft sin
huvudsakliga inkomstkailla fran sociala ersidttningar och bidrag.

» Arbete/yrke — information om tidigare yrke saknas for dem som inte lingre ar yrkes-
verksamma eller forvarvsarbetande. Det finns fortfarande inga registerdata som mot-
svarar socioekonomiskt index (SEI) som samlades in i folk- och bostadsriakningarna.

« Boendeform (dgande vs. 6vriga)

» Boendearea — enligt SCB finns inget definierat métt pa trangboddhet enbart utifran
bostadsarean. Vi valde att dela in boendearean (antal kvadratmeter per person) i percen-
tiler enligt fordelningen under hela studieperioden (2014, 2015, 2017 och 2018) bland
kvinnor 40—75 ar, inklusive Stockholm.

Andra sociodemografiska variabler:
« Alder (kategoriserat i 5- och 10-arsgrupper)

« Samboende (som estimerats utifran familjestillning), civilstind, samt en kombination
av dessa tva. Beroende pa vad syftet med anviandningen av denna sociodemografiska
information ar finns olika problem med dessa variabler. Problemet med att anvinda
civilstand ar att alla som ar gifta inte bor tillsammans och problemet med att anvinda
samboende utifrdn familjestéllning ar att samboende som inte har barn tillsammans blir
kategoriserade som ensamstaende.

» Fodelseland
»  Medborgarskap

« Utldndsk bakgrund (tar hiansyn till bade det egna och fordldrarnas fodelseland)

» Etableringsersattning — ersattning som utbetalas till nyanldnda flyktingar och deras
anhoriga. Bidraget riktar sig enbart till personer i arbetsfér &lder som fatt uppehélls-
tillstind som flykting, kvotflykting eller skyddsbehovande. Har tittar vi inte pa storleken



pé ersdttningen utan delar in populationen i dem som fatt etableringsersiattning under
dret och dem som inte fatt det.

Tid sen senaste invandring till Sverige (utraknad vid respektive undersokningstillfalle)

Antal migrationer 6ver svenska grinsen (sammanlagt antal in- och utvandringsposter
fore respektive undersokningstillfille). Viktigt att tdnka p& nir man anvinder den hir
variabeln ar att noll migrationer sammanfaller med de flesta som fotts i Sverige och att
en migration sammanfaller med kvinnor som f6tts utomlands och invandrat till Sverige.

Bostadsort indelat i tre respektive nio typer av kommuntyper (utifran kriterier
som titortsstorlek, nirhet till storre tiatort och pendlingsmonster) konstruerat utifran
kommunkod (fyra forsta siffrorna) i DeSO-koden (demografiska statistikomréaden) vid
respektive undersokningstillfalle. Enligt SKL:s kommungruppsindelning 2017:
https://skr.se/tjanster/kommunerochregioner/faktakommunerochregioner/kommung
ruppsindelning.2051.html

Screeningvariabler:

Artal fér undersokningstillfille (2014, 2015, 2017 och 2018)
Arstid (host, vinter, var, sommar)

Region (15 st) och mammografiverksamhet (18 st)
Screeningomgang

Deltagarstatus (deltagande, aktivt och passivt icke-deltagande) — vi redovisar andelen
passivt deltagande totalt och per verksamhet och region, men anvinder sedan enbart
deltagande och icke-deltagande i vara jamforande analyser.

DEFINITION AV DELTAGANDE

Socialstyrelsen har tagit fram 11 indikatorer for att folja upp och utvirdera screening for

brostcancer (Socialstyrelsen 2014b). For denna forskningsstudie fokuserar vi pa den tredje

indikatorn — ”andel kvinnor som efter kallelse till screening for brostcancer genomfort

mammografiundersokning, i procent”. Enligt deras tekniska beskrivning skall deltagar-

frekvensen riknas ut enligt féljande:

Téljare: antal kvinnor som mammografiundersokts efter kallelse till screening for brost-
cancer.

Niamnare: totala antalet kvinnor som kallats till mammografiundersdkning under ett
kalenderér.

Uppfoljningsperiod: &rsvis uppfoljning. Socialstyrelsen rekommenderar att kvinnor
kallas till screening for brostcancer med 18—24 méanaders intervall. Uppfoljning bor dnda



genomfOras arsvis dd man kan anta att minst halva malpopulationen har deltagit i
screeningprogrammet.

« Definition kalenderér: datum p4 kallelsen till mammografiundersékning utgor underlag.

Vér ursprungliga avsikt var att undersoka mammografideltagande inom 90 dagar frén en
primirbokad tid enligt 6verenskommelse inom en nationell arbetsgrupp inom Sveriges
Kommuner och Landsting (Tornberg 2014). Om data redovisas efter for kort uppfoljningstid
finns det en risk att de kvinnor som kallats i slutet av ett kalenderar inte hunnit delta och att
man dé far en falskt 1&g deltagarfrekvens. Detta var anledningen till att vi vintade med att
gora datauttagen till april 2019 s att 9o dagar skulle ha passerat efter slutet pa 2018. Nar
forarbetet till datauttagen paborjades visade det sig dock att information om primaért
kallelsedatum saknades helt fore 2017 for samtliga verksamheter. Att aterskapa denna
information skulle inte ha varit oméjligt, men det merarbete som det skulle krava 6verskred
den tillgdngliga projektbudgeten. En jamforelse av deltagande fore och efter inforandet av
avgiftsfrihet méste baseras pa samma definition av deltagande for respektive tidsperiod och
vi har darfor inte kunnat anvinda oss av den 6nskvarda 9o-dagardefinitionen, utan har varit
tvungna att begréinsa oss till de faktiska undersékningsdatumen inom respektive kalenderar.
Vi gor dock antagandet att den underskattning av deltagande som eventuellt blir konse-
kvensen ir relativt konstant over tid.

Icke-deltagare kan delas upp i tva grupper — aktiva icke-deltagare, som aktivt har lamnat
aterbud till sin kallelse, och passiva deltagare, som har uteblivit fran sin tid utan att uppge
skal eller hort av sig. I vara analyser undersoker vi icke-deltagare som den kombinerade
gruppen av aktiva och passiva icke-deltagare, och redovisar endast initialt forekomsten av
de tva olika typerna av icke-deltagande 6ver tid och per region.

I vart datamaterial har vi en observation for respektive undersckningstillfille. Ibland
sammanfaller undersokningsdatumet med det primara kallelsedatumet (detta blir fallet om
kvinnan kommer pa utsatt tid eller om hon uteblir frin utsatt tid), men om kvinnan bokat
om sin undersokningstid sammanfaller inte dessa tvd datum. Nar vi talar om ett under-
sokningstillfille eller unders6kningsdatum innebar det inte att mammografiunder-
sokningen faktiskt dgde rum vid detta tillfalle, utan att detta var det tillfalle/datum da
undersokningen var planerad att dga rum, vare sig kvinnan deltog eller inte, och vare sig om
det var den ursprungliga undersékningstiden eller en ombokad tid.

POPULATIONEN

Studiepopulationen bestar av samtliga kvinnor mellan 40 och 75 ar som kallats till
mammografiscreening under aren 2014, 2015, 2017 och 2018 i de 18 inkluderade screening-
verksamheterna och uppgar till 3 254 437 observationer och 1 447 299 individer. Vi analy-
serar dven en population som exkluderar Stockholm och denna uppgér till 2 592 455 obser-
vationer och 1 126 669 individer. Eftersom det har dr en undersokning av totalpopulationen
idessa screeningverksamheter, s har vi inte att gora med ett urval i vanlig statistisk mening.



Beskrivande statistik av populationen (bade med och utan Stockholm) finns i exceltabellen
’Studiepopulationen’. Det ar viktigt att podngtera att frekvenserna som redovisas hér giller
undersokningstillfillen och inte individer, eftersom samma individ kan vara inkluderad upp
till fyra ganger (dock inte mer 4n en gang per kalenderar) och nistan samtliga variabler
(bdade beroende och oberoende) kan variera Gver tid. De regioner som bidrar med flest
observationer ar Skine (18,9%), St Goran och Sos (20,3%) och VGR (23,3%). De minsta
regionerna som finns representerade i populationen &r Gotland (0,9%) och
Jamtland/Harjedalen (1,6%).

STATISTISKA ANALYSER

I jamforande analyser har procentuellt deltagande och 95-procentiga konfidensintervall
berdknats for den totala populationen, for enskilda regioner, for olika tidsperioder och for
olika sociodemografiska grupper. Med hjilp av logistiska regressionsmodeller har
oddskvoter (OR) och 95-procentiga konfidensintervall for icke-deltagande berdknats for
olika regioner och sociodemografiska grupper. Vi gor dels bivariata analyser dir vi under-
soker effekten av en variabel pa deltagandet och dels multivariabla analyser dar vi tittar pa
effekten av flera variabler samtidigt i en modell for att kunna undersoka den oberoende
effekten av varje variabel nir man kontrollerar for ovriga variabler i modellen. I de
multivariabla analyserna kan négot firre individer inga i jimforelse med de bivariata
analyserna pa grund av att det sammanlagda bortfallet (missing values) blir storre nér flera
variabler kombineras i en modell. Utéver oddskvoter redovisas dven marginaleffekter, som
ar lattare att tolka och begripa.

Man bor vara forsiktig med att fokusera for mycket pa statistiskt signifikanta skillnader
eftersom mycket sma skillnader kan vara statistiskt signifikanta (dvs. konfidensintervall som
inte inkluderar o nir man undersoker skillnader, eller konfidensintervall som inte
inkluderar OR=1 nédr man tolkar resultat av logistisk regression) i ett sa stort datamaterial
som vi har. Det ar darfor viktigare att fundera pa vad man anser vara kliniskt relevanta
skillnader.

For att undersoka deltagarfrekvensen 6ver tid har vi dels tittat pa varje enskilt kalenderar
(2014, 2015, 2017 och 2018) och dels pd en kombination av tva ar fore avgiftsfrihetens
inforande (2014+2015) och efter (2017+2018). Att kombinera tva ar ar viktigt for att fainga
in alla individer som kallas under en hel undersékningscykel for ett geografiskt upptagnings-
omrade, vilken kan stricka sig 6ver ett till tva ar (beroende pa verksamhet). Genom denna
sammanslagning av kalenderar jaimnar man dessutom ut den fluktuation som forekommer
naturligt for de flesta fenomen som studeras vid flera mattillfdllen. Inom dessa tvaars-
perioder kan samma individ finnas inkluderade med upp till tvd kallelsetillfillen. Véar
resultatredovisning baseras dock pé& analyser dér vi inkluderat enbart det senaste
kallelsetillfdlle per individ inom respektive period. Pa sa sitt kan vi studera det senast
observerade beteendet i populationen inom respektive tidsperiod och vi kan anvinda
perioden 2017+2018 for att beskriva nuldget i Sverige. Vi undviker ddrmed ocksé att vissa



individer far storre vikt i analysen (for att de inkluderats tva génger), vilket annars méste
kontrolleras for.

I en sidrskild analys (paneldataanalys) inkluderar vi ett urval av individer som har kallats
béde fore och efter 2016 och inkluderar dven dir den senaste observationen for respektive
24-ménadersperiod. Totalt har vi d4& en population péd 1 303 616 kvinnor (inklusive
Stockholm). Denna analys ir tinkt som en kontrollanalys av férdndringar 6ver tid. Om véra
resultat kvarstér nar den multivariabla analysen kors i denna panelpopulation kan man gora
antagandet att eventuella fordndringar over tid inte har orsakats av forandringar i
befolkningssammanséattningen, utan av andra faktorer (t.ex. strukturella/organisatoriska).
Vissa sociodemografiska forandringar kan dndé ske for varje enskild individ.

Anledningen till att vi inkluderar Stockholm (St Goran och S6s) i analyser ar att vi vill fa en
sa heltdckande bild av deltagandet i Sverige som mgjligt och da kan inte populationen i
Stockholm uteldamnas. Anledningen till att vi gor samma analyser dven utan Stockholm ar
att deltagandet skiljer sig sa starkt mellan Stockholm och resten av landet, samt att
Stockholm inférde avgiftsfrihet redan 2012, vilket gor att det inte ar relevant att inkludera
Stockholm vid utvdrdering av en eventuell effekt av den reform som infordes 2016. I
Stockholm genomgick mammografiscreeningen &ven en storre omorganisation under
perioden 2014-2016 som kan ha paverkat deltagandet och som gor Stockholm oldmplig som
kontrollgrupp. Deltagandet i screeningverksamheten vid Karolinska kan ocksd eventuellt
avvika fran deltagandet vid St Gorans sjukhus och Sodersjukhuset och om sa ar fallet har vi
inte ett helt representativt urval av kvinnor som kallas till mammografiscreening i Region
Stockholm.

STUDIENS STYRKOR OCH SVAGHETER

Denna studie dr den storsta som gjorts i Sverige och inkluderar totalbefolkningen i 14
regioner och i tva av tre verksamheter i Region Stockholm av landets 21 regioner, och técker
ca 80% av Sveriges befolkning. Den viktigaste anledningen till att samla in ett sa stort
material ar att vi kan uttala oss om deltagarfrekvensen och monster i merparten av Sveriges
mammografiverksamheter. En annan fordel ar att man kan upptidcka och statistiskt
sdkerstilla d&ven mycket sma skillnader. I vira tabeller och resultat har vi presenterat estimat
med 95-procentiga konfidensintervall. Man maste dock halla i dtanke att denna typ av
statistisk metod har utvecklats for att hantera den osékerhet som foreligger nar man gor
urval ur en population. I en totalbefolkning &r statistisk osékerhet inte lika relevant. Istillet
for att bedoma statistisk signifikans, bor man snarare avgora vad som utgor kliniskt
meningsfulla skillnader i mammografiprogrammet och i verksamheterna.

Sverige har en ling tradition av att hantera och kvalitetssdkra populationsbaserade
registerdata pa individniva for bade sociodemografisk och medicinsk information. Data for
béde den beroende variabeln (deltagande) och de oberoende variablerna (sociodemografisk
information) ar registerbaserade och av mycket hog kvalitet. Screeningdata har tagits fram



av samma foretag och pd samma sitt for alla 18 screeningverksamheter som ingér i var
studiepopulation.

Som vi beskrivit narmare i metoddelen hade vi inte mojlighet att underséka deltagande inom
en 90-dagarsperiod efter ursprungligt kallelsedatum. P4 grund av detta finns det en risk att
vi har felskattat deltagarfrekvensen néagot for respektive undersékningsperiod. En eventuell
sédan felskattning bor dock ha paverkat bada undersékningsperioderna pd motsvarande
sétt, vilket betyder att vi anda kan gora en giltig jamforelse av deltagarfrekvenserna under
respektive tidsperiod.

Vad giller enskilda sociodemografiska variabler finns ett visst bortfall. Bland de variabler
som vi har inkluderat i de multivariabla modellerna har vi hogst bortfall for
utbildningsvariabeln (1,3%), foljt av disponibel inkomst, huvudsaklig inkomstkilla,
samboende (samtliga 0,3%) och fodelseland (0,006%). For samtliga variabler ar bortfallet
hogre bland icke-deltagare: 3,8% for utbildning, 1,2% for disponibel inkomst, huvudsaklig
inkomstkilla och samboende, och 0,013% for fodelseland. I en tidigare svensk studie dar
samband mellan sociodemografiska faktorer och deltagande i mammografiscreening
undersoktes fann man att kvinnor som saknade information for enstaka variabler generellt
hade ldgre socioekonomisk status, var dldre och fédda utanfér Norden, vilket pekade pa att
man skulle ha underskattat den verkliga skillnaden mellan deltagare och icke-deltagare.

Négon idealisk registerbaserad variabel for socioekonomisk status har vi tyvirr inte. I denna
studie har vi valt utbildning, inkomst och huvudsaklig inkomstkélla som bista tillgdngliga
indikatorer pa socioekonomisk status. De visar samtliga nédgot olika samband med
deltagande, men péverkar alla deltagande i samma riktning. Det hade varit 6nskvért att
kunna inkludera data fér socioekonomiskt index (SEI), en klassifikation som publicerades
1982 och i huvudsak baserades pa uppgifter om individers yrken. SCB har inte samlat in och
erbjudit denna typ av data sen Folk- och bostadsrikningen 1990. Aven om denna indelning
ar forhallandevis fordldrad var den anpassad efter svenska forhéllanden och nigon
motsvarighet har inte utvecklats. Det som kommer narmast vad giller yrkesindelning ar
SSYK, men for var specifika aldersgrupp ar det stora bortfallet ett avsevart problem p.g.a. att
yrkesdata inte finns for kvinnor som gétt i pension. Indelningen i arbetar- och tjansteklass
ar ocksa relativt grov. For den nyare europeiska indelningen ESEG finns samma problem
med bortfall bland pensionarer som for SSYK och har kritiserats for att den inte ar utvecklad
i enlighet med unika svenska forhallanden.

Inférandet av avgiftsfriheten kan betecknas som ett sd kallat naturligt experiment. Det
genomfordes i hela landet utan att vilja ut kontrollgrupper dar t.ex. avgiften beholls, eller
att kunna kontrollera for 6vriga regionala atgarder som kan ha genomférts under samma
tidsperiod. Det enda mitinstrument vi har till vart forfogande for att undersoka effekten av
avgiftsfriheten pa deltagande &r att 1ata undersokningstillfallena fére reformens inférande
vara kontrollgrupp till undersokningstillfallena efter, och att justera analyserna for region.
Det finns alltsa inget sitt att garantera att eventuella fordndringar har orsakats av reformen
utover den information som samlats in frin representanter for verksamheterna.
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Vi samlade in data enbart for tidsperioden 2014—2018 och kunde alltsd inte faststilla en
langre trend bakat i tiden eller undersoka livstidsdeltagande bland kvinnorna. P4 grund av
tidsatgangen for att samla in tillstind och gora datauttagen hade vi heller inte mojlighet att
inkludera data for 2019. De antal mitpunkter vi har ar for f& for att kunna gora en
meningsfull tidsserieanalys. Det kan dock vara sa att effekterna av avgiftsfrihet tar ldngre tid
an tva ar for att visa sig och att vi skulle behovt studera en langre tidsperiod efter reformens
inforande for att kunna pavisa detta. Alla kvinnor deltar inte vid varje efterfoljande
screeningtillfille och det kan ta tid innan kunskapen om avgiftsfrihet blir manifest i
maélgruppen. Alla regioner har till exempel inte aktivt informerat om avgiftsfrihet utéver den
information som ges i kallelsebrevet och da ar det framfor allt kvinnor som faktiskt kommer
till screening som &ar medvetna om avgiftsfriheten. Med uppstart av det nationella
kvalitetsregistret for mammografiscreening under 2020 finns pa sikt mojligheter att géra
langre tidsstudier. Det vore dock dndé& svért att frigora en eventuell effekt av andra reformer
och orsaker till fordndrade deltagarmonster hos kvinnor fran reformen for avgiftsfrihet, da
variationen i deltagande Gver tid ser ut att vara liten.

I vart forarbete med granskning och rensning av datafiler fann vi dubbla underséknings-
tillfallen for samma datum inom och 6ver verksamhetsgranserna. Inom samma verksamhet
var det inte nagot problem att rensa bort dessa dubbletter (N=76), men nir siddana
dubbletterna forekom &ver verksamhetsgranserna (N=1622) beslot vi att behélla den
observation som hade lagst virde pa variabeln screeningomgéng. Eftersom denna variabel
inte dr tillforlitlig ndr man studerar observationer 6ver verksamhetsgrianserna ar det osikert
om ritt observation beholls. Alternativet hade varit att slumpmaéssigt vilja vilken
observation som skulle behéllas. Ingen av metoderna ar idealisk, men att behalla dessa
dubbletter hade varit det samsta alternativet. Vi tog dven beslutet att exkludera dubbletter
som infoll inom samma kalenderar (N=28 344) for att undvika dubbla observationer for
samma individ (i praktiken ska screeningprogrammet inte kalla kvinnor oftare &n var 18:e
manad). Nar kancelleringskoden var densamma valde vi att behélla det underséknings-
tillfalle som intréaffade forst (N=5347). Hittills i rensningsarbetet har vi alltsé inte paverkat
deltagarfrekvensen utan bara antal undersokningstillfallen inom respektive verksamhet. For
resterande dubbletter inom samma kalenderar (N=22 997) dir undersokningskod,
kancelleringskod och verksamhet kan ha varierat valde vi i forsta hand den observation dar
kvinnan deltagit och i andra hand valde vid det tidigare undersékningsdatumet. Genom att
exkludera observationer dir kvinnorna inte deltagit kan vi alltsd ha overskattat deltagar-
frekvensen négot. Det ror sig endast om 0,5% av vért slutgiltiga urval och det bor ha paverkat
alla undersokningsperioder i lika stor utstrackning.

Det finns en risk att det doljer sig cancerkontroller i vara screeningdata, dvs de kvinnor som
haft brostcancer och sedan kontrolleras for aterfall och cancer i andra brostet en gang per &r
under 5—10 ar efter diagnos. En del landsting anvénder screeningsystemet for att kalla dessa
kvinnor. I vart datarensningsarbete sag vi en misstiankt hog forekomst av tétare kontroller i
Dalarna, Gavleborg, Halland, Varmland och Vastmanland. Det ar sannolikt att kvinnor som
haft brostcancer och gar pa cancerkontroller har hogre deltagarfrekvens édn kvinnor som
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aldrig haft brostcancer. Dessa misstankar bekriftas ocksd nir vi undersoker deltagar-
frekvensen bland missténkta cancerkontroller (data ej inkluderade). Under perioden 2014—
15 var 2922 (0,2%) av undersokningstillfdllena misstankta cancerkontroller och deltagandet
i denna grupp var 86,3% jamfort med 81,5% bland dem som inte var misstinkta cancer-
kontroller. Under perioden 2017—-18 var 1571 (0,1%) av undersokningstillfallena misstiankta
cancerkontroller och deltagandet i denna grupp var 89,6% jamfort med 81,3% bland dem
som inte var misstidnka cancerkontroller. Dessa misstiankta cancerkontroller handlar alltsa
om ett litet antal observationer och de paverkar inte utfallet varken totalt eller i enskilda
regioner.

Vi hade inte mojlighet att undersoka effekten av screeningomgéng eftersom denna variabel
inte var tillforlitlig 6ver verksamhetsgrianserna. Screeningomgang ar en systemvariabel som
varken Sectra eller verksamheterna administrerar och som borjar pa 1 for varje specifik
individ i specifik databas (verksamhet). Tidigare svensk forskning (T6rnberg 2005) har t.ex.
visat att den forsta inbjudan och undersokningen ar séarskilt viktiga for framtida deltagande.
En dansk studie visade att deltagarfrekvensen sjonk med antal inbjudningar och drog
slutsatsen att deltagarfrekvens pa populationsniva tenderar att 6verdriva tackningsgraden
for enskilda individer (von Euler-Chelpin 2006). Det hade darfor varit 6nskvart att kunna
studera denna variabel i detalj och att kunna justera vira analyser for screeningomgang.
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