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Bortfallet och folkhalsan. Rapport fran
konferensen “Varfor svarar de inte pa
vara fragor?”

Maria Magnusson

Med dr, leg dietist med specialisering inom folkhalsa, leg sjukskoterska. Angereds Narsjukhus
samt Enheten fér Socialmedicin och Epidemiologi, Géteborgs universitet. E-post: maria.magnus-
son@allmed.gu.se.

Forte holl i november 2013 ovan namnda konferens vilken behandlade bortfall
i befolkningsenkater om halsorelaterade fragor. Moderator var Anna Besso.
Bortfallsfrekvensen tenderar att stiga och ar dessutom snedférdelad pa ett sa-
dant satt att stravan efter en jamlik halsa motverkas. Kenneth Rothman argu-
menterade for att representativitet i sig inte ar nagot efterstravansvart. Per-Olof
Ostergren, Mats Thorslund och Lauren Lissner illustrerade hur snedrekrytering
kan leda till felaktiga slutsatser. Bengt Jarvholm beskrev hur stravan efter hbga
deltagarsiffror kan kollidera med etiska principer, sarskilt med avseende pa
autonomi. Marika Wenemark understrok betydelsen av att inkludera respon-
denternas perspektiv vid planeringen av studier. Sma studier med noggrant
genomford riktad rekrytering, "snébollsmetoden”, webb-baserade samt 6ver-
satta instrument lyftes fram som metoder for att bredda rekrytering.

In November 2013 Forte hosted this conference with the theme nonparticipa-
tion in public health studies, chaired by Anna Bessd. Nonparticipation rates
tend to increase and are commonly biased in a way that counteracts strive for
health equity. Kenneth Rothman argued that representativity is not a goal per
se. Per-Olof Ostergren, Mats Thorslund and Lauren Lissner illustrated that par-
ticipation bias may distort study results. Bengt Jarvholm described how strive
for high participation rates may collide with ethical aspects, especially concer-
ning autonomy. Marika Wenemark underscored the importance of including
the respondents’ perspective in study design. Small studies with carefully con-
ducted recruitment, respondent driven sampling, webb-based and translated
instruments were highlighted as methods to increase and improve recruitment.

I Sverige finns en foérhallandevis lang
tradition av att samla in data kring be-
folkningens halsasfrigor. Insamlande
av sadana data och beslut om édtgirder
utifran dessa har férmodligen varit en
viktig del i utvecklingen fran “Lort-
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Sverige”. Det har dock i denna liksom i
andra aspekter av folkhilsoarbetet fun-
nits en tydligt paternalistisk hallning;
Yvonne Hirdman skriver om den so-
ciala ingenjoérskonsten bland annat att:
”Hir skulle ddliga vanor vridas ritt, de
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ofdrstindiga upplysas, de ansvarslésa
vickas. Det gillde att férvandla méinn-
iskor frin B-varelser till A-varelset”
(Hirdman, 2000 ) s 227.

Aven i det moderna folkhilsoarbetet
finns ett behov av att folja utveck-
lingen i befolkningen pd olika omra-
den. Dirfor dr det ett bekymmer att
befolkningsenkiter om hilsorelaterade
fragor liksom de flesta andra typer av
enkiter sedan ett antal ar tillbaka dras
med allt stérre bortfall. Exempelvis
hade den senaste Nationella folkhil-
soenkiten 2011 en svarsfrekvens pa
52 %, en minskning fran 61 % ar 2004
(Folkhalsomyndigheten). For Riksma-
ten (2010-2011) var motsvarande siffra
37 % (Livsmedelsverket, 2012). I Riks-
SOM undersékningen har svarsfrek-
vensen bland unga vuxna gatt fran 64
% ar 2004 till 43 % ar 2009, trots att
anstringningarna for att fa de utvalda
deltagarna att stilla upp har intensifie-
rats s att man exempelvis 1 Riks-SOM
undersokningen ar 2009 hade hela nio
kontakter med de tilltinkta deltagarna
(Wenemark, Thesis. Link6ping Univer-
sity 2010).

Inte i ndgon av dessa studier dr bortfal-
let jimnt férdelat bland dem som till-
frigades om att delta. Vanligen 4r del-
tagandet ldgst i grupper ddr individerna
lI6per storst risk for dalig hilsa. Unga
vuxna, utlandsfodda och/eller barn
till utlandsfédda och personer med ldg
utbildning brukar vara underrepresen-
terade (Turrell et al., 2003) (Sogaard
et al., 2004) (Strandhagen et al., 2010,
Folkhilsokommittén, 2010). Forhal-
landena for individer i dessa grupper
blir alltsd inte del av kunskapsbasen f6r
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hilsofrimjande atgirder i lika hég ut-
strickning som férhallandena f6r dem
som generellt sett ar friskare. Detta ar
en bidragande orsak till att samhillsba-
serade hilsofrimjande interventioner
tenderar att gynna hilsan mest i de
grupper som redan har bist hilsa och
salunda bidra till att 6ka klyftorna pa
detta omrade (White et al., 2009). Om
verksamheter som helt eller delvis ut-
gar frin insamlade data ér en av forut-
sittningarna for en positiv utveckling
av folkhilsan 4r alltsa de sjunkande
deltagarfrekvenserna ett allvarligt pro-
blem som fortjanar att granskas utifrin
olika aspekter.

For att belysa problematiken kring
bortfall 1 hilsorelaterade befolknings-
studier inbjéd Forte till en konferens i
Stockholm den 11 nov 2013 med titeln
Why don't they respond to onr questions?
Konferensen hoélls pa engelska. Talare
var Bengt Jirvholm, Lauren Lissner,
Kenneth Rothman, Mats Thorslund,
Marika Wenemark och Per-Olof Ost-
ergren. Anna Bessé frin divarande
Folkhilsoinstitutet (numera Folkhilso-
myndigheten) var moderator.

Ar |agt deltagande ett
problem?

Kenneth Rothman, vilkdnd epidemio-
log, inledde under den i sammanhanget
om inte provokativa si i alla fall Gver-
raskande titeln ”The unimportance of
representativeness”  ("Representativi-
tetens ringa betydelse”). Han hivdade
att i sammanhang ddr man letar efter
biologiska samband dr representativitet
varken meningsfullt eller efterstrivans-
virt. En heterogen grupp av deltagare
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kan tvirtom Oka risken f6r “confoun-
ding” och dirigenom sinka den veten-
skapliga kvaliteten pa studien.

Rothman férklarade sin rubrik utifrin
sin beskrivning av vetenskap sasom va-
rande en verksamhet som syftar till att
kunna gbra allmingiltiga pastienden
om naturen (“Science aims to make general
statements about nature”). Utgdende fran
den definitionen av vetenskap sa dr en
studie som beskriver férhallanden hos
en specifik population inte vetenskap-
lig ("The aims of studies that describes the
condition of a scientific population are not sci-
entific”). Fran auditoriet stilldes en friga
om en pagaende studie som bland an-
nat syftar till att utveckla metoder inom
barnhilsovarden. Fragestillaren fram-
holl att grupper med ldg socioekono-
misk status (SES) ofta dr underrepre-
senterade i den typen av studier och att
det alltsd finns en risk for att dtgirder
utformas utifrin de behov man identi-
fierar i de 6verrepresenterade grupper-
na. Rothmans svar blev att 16sningen
ligger i riktad rekrytering — d.vs. att
ligga ner stérre mbda pé rekryteringen
i de grupper som inte annars kommer,
sa att man fick lika manga deltagare i
gruppen med ldg som i gruppen med
hog SES.

Kenneth Rothmans tes att representa-
tivitet ofta 6verbetonas pa bekostnad
av vetenskaplig kvalitet giller alltsa
studier om biologiska och biomedicin-
ska samband. Han exemplifierade med
”British doctors study” (1951-2001)
som forvisso genomférdes pa en se-
lekterad grupp. De samband som fast-
slogs dir mellan rékning och lungcan-
cer var — och dr — dnda giltiga for stora
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delar av befolkningen. En limplig for-
mulering av en slutsats frin en studie i
en sidan selekterad grupp skulle kunna
vara ”Att r6kning orsakar lungcancer
ar giltigt f6r denna grupp, och det ir
troligt att den dr det dven for andra —
men det behdvs vidare forskning for
att bekrifta det”. Rothman paminde
om att man inte slentrianmassigt skall
anamma vare sig representativitet — el-
ler nagot annat — som kvalitetsindika-
torer. Sadana maste relateras till forsk-
ningsfriga och design. Han édterkom
flera ginger till omdime som en av de
springande punkterna; omddme nir
det giller vilka slutsatser man kan dra
utifran forskningsfragan.

Annan forskning har mycket riktigt be-
kriftat tesen att rOkning och lungcan-
cer hinger ithop. Man har ocksa med
vetenskapliga metoder visat hur olika
faktorer forsvarar problemen hos indi-
vider i grupper med en ldgre socioeko-
nomisk position i samhillet (Jarvis and
Wardle, 2011). For att kunna utveckla
ett folkhilsoarbete som kan utjimna
ojamlikheten i hilsa, bland annat nr
det giller rokning, krivs alltsa studier
som stiller andra typer av fragor och
som relaterar bland annat till repre-
sentativitet och intersektionalitet. Det
motsdger inte Rothmans resonemang,
utom ndr det giller synen pd vad som
skall rdknas som vetenskap.

Bide Per-Olof Ostergren och Mats
Thorslund visade forskningsresultat
som understrok att snedrekrytering
till olika studier kan paverka resulta-
ten i aspekter som kan vara visentliga
nir det giller att utforma riktlinjer och
bedéma folkhilsan. Ostergren visade
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med siffror frin bland annat Under-
s6kningarna av levnadsférhillanden
(SCB) att vissa grupper ir Gverrepre-
senterade ndr det giller svarsfrekvens.
Hégutbildade var 1 dessa studier Gver-
representerade med 7-8 % och hégin-
komsttagare med ca 8 %. Arbetslésa
och utlandsfédda var diremot under-
representerade med 11.5 respektive 22
%. Om man forlitar sig pa de resultat
man fir fram genom sidana studier
sd leder det till en underskattning av
ojamlikheten i hilsa. Kalibreringsvikt-
ning, ett sitt att genom statistiska me-
toder kompensera for bortfallet, kan
inte 16sa problemet. Thorslund férde
ett parallellt resonemang med avse-
ende pa studier av funktionsnedsitt-
ning hos éldre. Han visade att om man
lyckas rekrytera inte bara sidana dldre
som bor hemma och klarar sig pa egen
hand, utan 4ven dem som behdver na-
gon nirstiende som stéd vid intervjun,
sa framtrider en bild av simre hilsa
hos kvinnor och ldgutbildade jaimfort
med om man ndjer sig med att rekry-
tera dem som 4r lattast att nd. Om man
dessutom lyckas samla in fakta fran de
dldsta ildre, vilka ofta bor pd institu-
tion, blir skillnader med avseende pa so-
cioekonomi och gender dnnu tydligare.

Andra kallor till bias

Nir det giller utvecklingen av fetma-
prevalensen si har forskarsamhillet,
trots den mingd studier som gors pa
omradet, inte lyckats skapa klarhet i fré-
gan om huruvida epidemin har klingat
av eller bara tar en paus. Lauren Liss-
ner belyste bortfall och andra faktorer
bakom dessa svirigheter. Bortfallet i
studierna brukar vara strre bland per-
soner som har fetma, sirskilt utpriglat
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ir detta bland kvinnor. Om denna typ
av bortfall har 6kat s skulle den ni-
got gynnsammare bild som ses i en del
studier kunna bero pa detta. En annan
potentiell killa till feltolkning uppstar
nir man samlar medelvirden fran hela
befolkningar istillet f&r att studera
subgrupper med exempelvis olika SES.
Det kan leda till att en stigande preva-
lens i grupper av lig SES kompenseras
av sjunkande siffror 1 grupper med hég
SES si att genomsnittet rOr sig dt det
hilsosammare hallet — trots alltsa att
vissa grupper i befolkningen drabbas
i allt hogre utstrdckning, Andra kil-
lor till feltolkningar av verkliga forhal-
landen 4r att en del studier bygger pa
sjalvrapporterade data (ddr fetman i
den visterldndska kulturen tenderar att
underskattas), kortvariga svingningar i
prevalens, att det i den grupp som be-
tecknas som att de har fetma i sjilva
verket blir allt fler med extrem fetma,
och att BMI dr ett otillrickligt matt ef-
tersom det inte tar hinsyn till midngden
kroppsfett.

Hur vi kan fa fler deltagare
till vara studier?

Marika Wenemark har i sina studier
undersokt bland annat respondenter-
nas perspektiv. Tillit, msesidighet (att
man far nigot i gengild), social valide-
ring (det dr socialt accepterat och nor-
malt att delta 1 studier), auktoritet (hos
den som bjuder in), exklusivitet (att
man dr sdrskilt utvald fo6r att fa delta)
och likhet (att man kinner en gemen-
skap av ndgot slag med den som bjuder
in) har visat sig vara faktorer som bety-
der mycket dels for att fa personer att
svara pa fragor men ocksa, inte minst
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viktigt, att fa dem att vilja svara igen.
Pa den sidan som frimjar deltagande
hamnade ocksd betydelse, relevans
och anvindbarhet (for sambhillet), att
kdnna att man kunde ge korrekt infor-
mation, att fi ge uttryck dt sin uppfatt-
ning och vara lyssnad till, att reflektera
och fi nya insikter samt bekriftelse. Pa
den negativa sidan fanns svarigheter
att forsta och att limna korrekta svar,
att fragor inte var adekvata eller att de
upprepades, att kinna sig kontrollerad
eller manipulerad samt oro for att bli
vantolkad. Deltagare har ocksa rappor-
terat om att de kunde kidnna sig foro-
limpade av alltfér personliga frigor,
samt kinna oro, angest eller ledsenhet
som orsakades av vissa fragor.

Wenemark understrok att det finns me-
toder f6r att kvalitetssikra enkiter. Vi
kan planera studier sd att de blir mindre
kinsliga for bortfall, undvika slentrian,
gora uppféljningar och rapportera om
respondenters reaktion, och ha en po-
sitiv och genomtinkt och etiskt kor-
rekt forhallningssitt till vara respon-
denter. Att genomféra intervjuer med
tilltinkta respondenter, eller diskutera
dem i fokusgrupper, for att underscka
hur de uppfattar frigorna, att lisa fra-
gorna hogt for att se om de ’fungerar”,
och att diskutera med andra forskare
ir exempel pd metoder som man kan
anvinda sig av. Fokus pé respondenter
istallet for icke-respondenter, samar-
bete istillet f6r Gvertalning, fokus pa
kommunikation (och inte pa tekniska
aspekter) ger en 6kad grad av tillfreds-
stillelse hos respondenten.

Etiska aspekter
Att behandla etiska fragor dr att iden-
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tifiera och ta stillning till dilemman,
exempelvis mellan ont och gott. Stall-
ningstagandet beror pa bland annat
forskningsfragan. Bengt Jirvholm
beskrev olika sidana dilemman uti-
frin de grundliggande principerna
gbra gott, icke-skada, autonomi och
rittvisa. Forskarens 6nskan om hoga
deltagarsiffror kan komma i konflikt
med samtliga dessa punkter, vanligast
med den om autonomi. Att skicka ett
stort antal paminnelser (det finns ex-
empel pa studier ddr sa manga som 21
paminnelser skickats) kan vara etiskt
tveksamt eftersom det hotar individens
autonomi. Det finns manga olika slags
fragor, inte bara de med uppenbart
kinsliga dmnen, som riskerar att riva
upp plagsamma minnen hos den till-
tinkte respondenten.

Informerat samtycke dr en grundlig-
gande princip i all forskning dir méinn-
iskor studeras. Nir det giller enkiter
antas detta vara limnat i och med att
enkiten skickas eller limnas tillbaka
ifylld. En enkit som inte har fyllts i
och skickats tillbaka bor enligt denna
logik betraktas som nekande till att
delta. Upprepade paminnelser blir da
uttryck for bristande respekt f6r indi-
videns autonomi. Stravanden efter rim-
liga deltagarsiffror kan alltsa ga ut 6ver
principen om frivillighet. Om man
anammar respondentens perspektiv
och dessutom intar stindpunkten att
personer som deltar i forskning lika lite
som patienter i varden skall betraktas
som objekt (McCormack, 2003) blir
det troligen en annan studiedesign dn
om man ensidigt utgar fran forskarens
Onskan om att samla in data.
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Finns det battre satt att

samla in data?

Mats Thorslund argumenterade for att
mindre studier med vil genomtinkt
och noggrant genomfoérd riktad rekry-
tering ofta dr mer virdefulla 4n stora
studier. De senare gbr det svarare att
konstruera enkiter som behandlar pro-
blem och méjligheter som ir relevanta
for respondenterna. Att anvinda sig av
anhoriga eller vardpersonal, som fore-
tridare f6r den gamla eller gamle, be-
hévs om alla i den dldre befolkningen
skall kunna géra sig hoérda. Metoder
tor detta behéver utvecklas vidare.

Per-Olof C)stergren pekade pa respon-
dent driven sampling (’sndbollsme-
toden”) som ett sdtt att na individer
i stigmatiserade grupper, exempelvis
kriminella (Johnston and Sabin, 2010).
Aven web-baserade instrument kan
anvindas for att vidga de grupper
som besvarar frigorna. Att Oversitta
en folkhilsoundersékning (Stockholm
Public Health Survey) som gjordes
2006 okade svarsfrekvensen bland ara-
bisk och turkisktalande till niara 50 %
fran ca 35 % (Moradi).

Wenemark refererade till forskare som
menar att en enkdt dr ett frivilligt so-
cialt méte mellan frimlingar och som
sadant lyder under vissa sociala regler.
Hon har studerat mojligheten att 6ka
deltagarfrekvensen genom att anvin-
da respondentens perspektiv och har
dirvid anvint sig av Self Determina-
tion Theory (SDT). Enligt SDT kan
en person vara autonomt motiverad,
d.v.s. motiverad utifrin sina egna in-
tressen (autonom motivation); exem-
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pelvis for att ndgot verkar roligt eller
intressant eller att man upplever att
det gagnar gruppen/samhillet som
man tillhér. Motivation kan ocksa vara
icke-autonom och dd vara knuten till
beloningar. Beloningen kan utgdras
av en giva, t ex en biobiljett, eller att
undvika obehag i form av att man kin-
ner sig skyldig f6r att man inte deltog.
Den autonoma motivationen, dvs. den
egna drivkraften att delta, kan sittas
ur spel om man upplever tvang eller
patryckning. En enkit konstruerad
enligt SDT:s principer sitter respon-
denternas autonomi i centrum. Detta
gor det tll ett angreppssitt som inte
bara dr etiskt tilltalande utan dessutom
Overensstimmer med aktuella teorier
om hilsa. Forskarnas respekt for re-
spondenten kan ta sig uttryck genom
att de gbr en enkdt vars frigor inte ir
for svara — men inte heller sd enkla att
de inte innebdr ndgon utmaning — och
som inkluderar Oppna fragor (vilket
Okar respondentens inflytande). Re-
spondenter med hdg autonom moti-
vation blir frustrerade av att inte ges
moijlighet att limna adekvata svar. Om
en eller flera fragor upplevs som me-
ningslésa, manipulativa eller obehag-
liga kan det minska motivationen for
att delta i studien dverhuvudtaget. Man
bér ocksa betona frivilligheten, ge tyd-
lig information om hur man avbojer att
delta och minska antalet paminnelser.
All information skall ges ur responden-
tens perspektiv och pi ett respektfullt
sitt som inte medfor nagon press cller
patryckning att delta.
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Presentation av talarna

Bengt Jairvholm dr professor i arbets- och miljémedicin vid Umea universitet. Han har erfa-
renhet fran registerforskning savil som klinisk forskning. BJ har varit dekan vid den medi-
cinska fakulteten vid Umead universitet.

Lauren Lissner dr professor i epidemiologi vid G6teborgs universitet. Hennes forskning om-
fattar epidemiologi, obesitas och nutrition. LL 4r chef vid Enheten f6r socialmedicin och
epidemiologi samt leder FORTE Epilife Research Center.

Kenneth Rothman ér professor vid Department of Epidemiology, Boston University School
of Public Health. KR ir en ledande forskare och expert inom epidemiologiska metoder. Han
har medverkat i mer dn 250 vetenskapliga publikationer, ddribland den dven i Sverige vanliga
kursboken Epidemiology- an introduction.

Mats Thorslund dr professor i social gerontologi vid institutionen fér neurobiologi, vardve-
tenskap och samhille vid Karolinska Institutet. Han leder Aging Research Center vid samma
universitet.

Marika Wenemark ir statistiker. MW innehar doktorsgrad i medicinsk vetenskap och arbe-
tar vid Folkhilsocentrum vid Landstinget i Ostergdtland samt Avdelningen fér samhillsme-
dicin, Institutionen f6r Medicin och Hilsa, Linképings universitet.

Per-Olof Ostergrcn ir professor i socialmedicin vid Lunds universitet. Han dr ocksia medlem
av Malmokommissionen.

Referenser

Folkhilsokommitén 2010. Ung i Vistra Gotaland. Livsmedelsverket. 2012. Riksmaten - vuxna 210-11
Rapport 2: Livsmedelsval och matvanor. Gote- [Online]. [Accessed July 31 2014].
borg: Vistra Gotalandsregionen.

McCormack, B. 2003. Researching nursing practice:

Folkhilsomyndigheten. Nationella folkhilsoenkiten does person-centredness matter? Nurs Philos, 4,
- Hilsa pa lika villkor [Online]. [Accessed July 179-88.
31 2014].

SCB. Unders6kningarna av levnadsférhallanden [On-

Hirdman, Y. 2000 Att ligga livet tillritta, Carlsson. line]. [Accessed July 31 2014].

Jarvis, M & Wardle, J. 2011. Social patterning of in- Sogaard, A. J., Selmer, R, Bjertness, E. & Thelle, D.

dividual health behaviours: the case of cigarette 2004. The Oslo Health Study: The impact of
smoking. In: MARMOT, M. & RG, W (eds.) So- self-selection in a large, population-based survey.
cial determinants of health. Int ] Equity Health, 3, 3.

Johnston, L. & Sabin, K. 2010. Sampling hard-to-
reach populations with respondent driven samp-
ling. Methodological Innovations Online 5, 38-
48.

Socialmedicinsk tidskrift 1/2015 95



forskning och teori

Strandhagen, E., Berg, C., Lissner, L., Nunez, L.,

Rosengren, A., Toren, K. & Thelle, D. S. 2010.
Selection bias in a population survey with re-
gistry linkage: potential effect on socioeconomic

gradient in cardiovascular risk. Eur ] Epidemiol,
25,163-72.

Turrell, G., Patterson, C., Oldenburg, B., Gould, T. &

Roy, M. A. 2003. The socio-economic patterning
of survey participation and non-response error
in a multilevel study of food purchasing beha-
viour: area- and individual-level characteristics.
Public Health Nutr, 6, 181-9.

Wenemark, M. Thesis. Link6ping University 2010.
The respondent's perspective in health-related

surveys.

White, M., Adams, ]. & Heywood, P. 2009. How and
why do interventions that increase health overall
widen inequalities within populations? . In: BA-
BONES, S. J. (ed.) Social inequality and public
health. Bristol: The Policy Press.

Bokrecensioner i smt

Vill du recensera en bok i smt? Nedan finns en lista pa tillgingliga bécker pé redaktionen.
Maila redaktionen@socialmedicinsktidskrift.se med vilken bok du ir intresserad av samt
adress sé skickar vi boken till dig. Instruktioner och fler bocker att recensera finns pa http://
socialmedicinsktidskrift.se/index.php/smt/pages/view/bokrecensioner.

Som far ditt hjdrta att sjunga — en bok om det vackra, det skéna, det sanna och det roliga pa

en demensavdelning nira dig
Forfattare: Jannika Haggstrom
Forlag: Vulkan

Ar: 2015

Stirkande samtal — fyra fallstudier av invandrarfamiljers likarbesok i barndiabetsvarden
Forfattare: Anna W Gustafsson
Forlag: Nordlund

Ar: 2014

Att vigra ge upp — att leva med dterkommande depressioner
Forfattare: Elisabeth Arborelius
Forlag: Norlén&Slottner

Ar: 2014

Psykiatrisk tvangsvard. Kliniska riktlinjer f6r vard och behandling

Forfattare: Tuula Wallsten (huvudredaktér), Anna Bjérkdahl, Peter Engelsoy

Herman Holm, Lisa Gérefilt, Pontus Hoglund, Lars Kjellin, Lars-Hakan Nilsson och
Mikael Nilsson
Forlag: Gothia
Ar: 2013

Ett namn skrivet i vatten — romantikens medicin i John Keats poesi
Forfattare: Carl Lindgren
Forlag: Carlsson Bokforlag
Ar: 2013

96

Socialmedicinsk tidskrift 1/2015



