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Redaktörernas tack

Boken som du håller i din hand är ett resultat av forskning bedri-
ven inom forskningsprogrammet ”En feministisk undersökning 
av medi cinsk scree ning” finansierat av Vetenskapsrådet (dnr 2016-
00784). Tack vare finansieringen har både forskningen och boken 
blivit till. Stort tack!

Ett varmt tack riktas också till deltagarna i de olika forsknings-
projekten: ungdomar på högstadiet, patienter och screening deltagare, 
medi cinskt verksamma läkare, sjuksköterskor, arbetsterapeuter, 
experter och verksamma i patientföreningar som bidragit med sin tid 
och sina insikter för att hjälpa oss att förstå mer om vad screening-
praktiker innebär i praktiken.

Vårt tack riktas också till kolleger på Linköpings universitet som 
har läst och kommenterat flera av texterna i boken. Tack särskilt till 
kollegerna vid Centrum för medi cinsk humaniora och bioetik (CMHB), 
seminariegruppen P6: Kropp, kunskap och subjektivitet vid Tema 
Teknik och social förändring och högre seminariet vid Tema Barn. 

Ett stort tack till Annika Olsson på Nordic Academic Press för 
fantastiskt gott samarbete. Tack också till Kungl. Patriotiska Säll-
skapet för tryckbidrag och till Stina Wollter som låter oss använda 
den vackra målningen Poeten som omslag. Språkgranskaren Magnus 
Ingvarsson på Nordic Academic Press vill vi också tacka för en fin 
slutfinish av bokens delar.

Slutligen vill vi rikta ett stort tack till alla författare som har 
gjort redaktionsarbetet givande och roligt. Ni har alltid hållit tids-
planen och med stor entusiasm och ert kunnande engagerat er i de 
workshopar där vi tillsammans har försökt skapa texter som har 
potential att intressera både allmänhet och forskare.

Redaktörerna, senvåren 2022 
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kapitel 1

Inledning
Anette Wickström, Sofia Morberg Jämterud  

& Kristin Zeiler

Framsteg och förhoppningar
Scree ning innebär en systematisk undersökning av en viss befolk-
ningsgrupp för att identifiera de individer som bär på en viss sjukdom 
eller har en hög risk för att drabbas av sjukdom, utan att ha symtom. 
Syftet är att förhindra för tidig död, svår skada eller funktionsned-
sättning hos enskilda individer och att minska kostnaderna för 
samhället. När det gäller sjukdomar som utgör ett stort hälsopro-
blem och som ger symtom sent i förloppet kan scree ning innebära 
positiva hälsoeffekter, känslor av tillförsikt och goda möjligheter att 
minska dödligheten. Samtidigt medför scree ning risker för biverk-
ningar och feldiagnostik som kan medföra lidande för individen. 
Från läkarhåll rapporteras att scree ning innebär en komplicerad 
balansgång mellan för- och nackdelar (se t.ex. Hugosson & Carlsson 
2012 gällande PSA-test). I den allmänna debatten knyts emellertid 
stora förhoppningar till scree ning och dess möjligheter att hindra 
för tidig död eller omfattande hälsoproblem, medan risker och avig-
sidor kommuniceras i mindre utsträckning (se t.ex. McGannon et 
al. 2016; Musso & Wakefield 2009). Både forskare och media anses 
ha misslyckats att förstå brister i till exempel cancerscreening , vilket 
har lett till nyhetsartiklar med en överdriven optimism som kan 
förvirra allmänheten (Berry 2014). Som ett exempel kan nämnas 
mammografi, en screening praktik som beskrivs som framgångsrik 
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och som uppskattas ha sänkt dödligheten i bröstcancer med 16–25 
procent (Socialstyrelsen 2014). När jämförelser har gjorts mellan 
vad mammografin har åstadkommit i att rädda liv och hur kvinnor 
uppfattar nyttan av scree ningen visar det sig emellertid att kvinnor 
överskattar nyttan av mammografi medan de underskattar riskerna. 
Schweiz Medical Board visade 2014 att ett dödsfall på 1 000 scree-
nade kvinnor kunde förhindras samtidigt som scree ningen ledde 
till att kvinnor blev behandlade för bröstcancer i onödan, vilket 
kan innebära kirurgiska ingrepp, strålbehandling och kemoterapi 
som inte behövs (Biller-Andorno & Jüni 2014). Så även om en del 
avböjer scree ning av olika skäl finns det stora förhoppningar om 
att systematiska undersökningar ska förbättra människors liv och 
hälsa. På olika forum i sociala medier efterfrågas också möjlighe-
ter till scree ning. ”Går det att köpa scree ning privat i Stockholms-
området?” frågar en medlem i ett forum på sociala medier i juni 2019. 
I Ekot presenteras nyheten ”Så kan tusentals strokefall förhindras” 
(Sveriges Radio 2021) gällande en studie om möjligheten att screena 
personer i 75-årsåldern för förmaksflimmer. Förväntan är stor på att 
scree ning ska kunna upptäcka och därmed också förhindra fram-
tida sjukdom utan att det ska medföra svåra komplikationer eller ha 
andra negativa effekter. Men att väga nytta mot risk är inte enkelt. 

Betydelsen och utvecklingen av scree ning har fordrat en tydlig 
beskrivning av principer och praxis i utformandet av scree ning-
program. På initiativ av WHO publicerade James Maxwell Glover 
Wilson och Gunnar Jungner (1968) tio principer för scree ning som har 
varit mycket inflytelserika och ofta utgör utgångspunkten för beslut 
om scree ning även idag, mer än 50 år senare. I Sverige rekommen-
deras sex populationsbaserade screening program av Socialstyrelsen, 
vilket vi återkommer till längre fram. Den process som leder fram 
till etableringen av ett populationsbaserat screening program är lång 
och utgår från 15 skilda bedömningskriterier (Socialstyrelsen 2019).1 
Bedömningen av om ett screening program ska rekommenderas eller 
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ej kan emellertid vara svår att överblicka för den som inte arbetar 
med frågan professionellt. 

Den komplexa bilden av scree ningens möjligheter och begräns-
ningar har en tendens att polarisera samhällsdebatten. I en privat 
grupp endast för män på Facebook pågår en namninsamling för ett 
krav på PSA-test för alla män. ”Det är inte bara kvinnan som skall få 
kallelse till mammografi utan ni män är lika viktiga”, står det under 
länken till namninsamlingen. När Socialstyrelsen rekommenderar 
scree ning program för vissa grupper men inte andra kan det upp-
stå känslor av diskriminering. Om inte rekommendationerna till 
scree ning motiveras tydligt, om det är svårt för gemene man att 
sätta sig in i motiven eller om enskilda individer eller grupper gör 
en annan bedömning av nytta och risk kan det leda till känslan av 
att vissa sjukdomar inte tas på lika stort allvar som andra. Samtidigt 
är opinionsyttringar som den på Facebook liksom intresseorgani-
sationers arbete del av den offentliga diskussionen som kan vara 
med och påverka utvecklingen av scree ningen (se t.ex. Lindén 2021).

Människors föreställningar om scree ning, dess fördelar och 
nackdelar, grundar sig bland annat på vardagliga möten med en 
medi cinsk praktik där scree ning genomförs (jfr Heath et al. 2003). 
Föreställningarna kan också präglas av den mediala framställningen 
av scree ning och av interaktion mellan människor som utbyter kun-
skap, synpunkter eller erfarenheter om scree ning (jfr Olin Lauritzen 
& Ohlsson 2011). När en kallelse till scree ning landar i brevlådan 
eller en patient på en medi cinsk klinik får ett test i sin hand möts 
en praktisk vardagsförståelse av scree ning och en specialiserad 
medi cinsk kunskap och teknologi som innebär att olika värden och 
överväganden behöver sättas i relation till varandra, och kanske 
anpassa sig till varandra. 

I den här antologin har vi samlat forskare inom medi cinsk huma-
niora från Norge och Sverige för att närma oss frågor om individers 
erfarenheter av olika screening praktiker såväl som kunskapspro-
duktion kring scree ning. Avsikten är att göra detta på ett medve-
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tet prövande sätt och genom analyser av berättelser och skeenden 
rikta ljuset åt nya håll för att undersöka vad som sker när scree ning 
genomförs och individer ställs inför frågor om scree ning och testning. 
Inom de skilda humanistiska och samhällsvetenskapliga forsknings-
traditionerna som författarna representerar studeras hur synen på 
hälsa, kroppar och sjukdomar skapas diskursivt inom medi cinsk 
praktik och vetenskap och i samspel mellan människor, liksom 
genom hur medi cinsk praktik organiseras och ”görs” genom såväl 
tal och handling som rutiner och organisation av verksamheten. 
Dessa forskningstraditioner undersöker bland annat de processer 
som leder fram till ett test eller ett screening program, med utgångs-
punkten i att screening programmen inte är självklara. Alternativa 
sätt att förstå och hantera risk och potentiell sjukdom på en befolk-
ningsnivå kan ha valts bort under processens gång och ett specifikt 
sätt att tala om problemet kan ha etablerats i vardagligt samspråk 
och i det offentliga samtalet. De argument och den kunskap som 
etableras leder till en samhällelig norm för hur människor bör agera 
och välja när det gäller medi cinsk kontroll och behandling likaväl 
som ambivalens mot expertkunskapen (se t.ex. Ohlsson 2018). I de 
olika texterna i denna bok önskar vi få syn på det som därför kanske 
inte är helt uppenbart när vi till vardags funderar över scree ning. 

Scree ning i dess olika former
I Sverige rekommenderas sex populationsbaserade screening program 
av Socialstyrelsen. Förutom mammografi för kvinnor mellan 40 
och 74 år rekommenderas scree ning av 24 medfödda sjukdomar 
för nyfödda genom PKU-test (fenylketonuritest), scree ning för 
svår kombinerad immunbrist (SCID) för nyfödda, scree ning för 
buk aortaaneurysm för män över 65 år, scree ning för livmoderhal-
scancer för kvinnor mellan 23 och 64 år samt scree ning för tjock- 
och ändtarmscancer för kvinnor och män mellan 60 och 74 år. I 
Norge rekommenderas mammografi för kvinnor mellan 50 och 
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69 år och scree ning för livmoderhalscancer för kvinnor mellan 25 
och 69 år. Därtill är screening program för tarmcancer planerat att 
införas (Helsedirektoratet 2019). Vidare rekommenderas screening-
program för 23 medfödda sjukdomar för nyfödda genom PKU-test 
och scree ning för hörsel av nyfödda barn (Helsedirektoratet 2017). 
Tarmcancerscreening  planeras från 2022 (Kreftforeningen 2022). I 
dessa populationsbaserade screening program är det tydligt att initia-
tivet till att screenas inte tas av individen. Istället inbjuds och erbjuds 
individen scree ning, på initiativ från hälso- och sjukvården. Som 
namnet antyder riktas populationsbaserad scree ning mot hela eller 
en del av befolkningen. Samtidigt finns andra former av scree ning. 
En sådan är ”opportunistisk scree ning” som erbjuds personer när de 
av andra skäl än det de kan komma att screenas för söker hälso- och 
sjukvård. Så är fallet exempelvis vid opportunistisk scree ning för 
kognitiv svikt via geriatrisk avdelning på sjukhus när patienter som 
är inskrivna på avdelningen av andra skäl också erbjuds kognitiva 
tester. Ett annat exempel är den form av scree ning för covid-19 som 
personer som flyttade till särskilt boende under sommaren 2021 
erbjöds i samband med att de flyttade in på boendet. Hade de bott 
kvar i eget boende hade de inte screenats för covid-19. 

En komplicerande faktor för den som vill få en överblick över 
landskapet av olika screening praktiker är inte bara att screening -
begreppet innefattar olika former av scree ning. Ett och samma test 
kan också användas diagnostiskt, det vill säga i syfte att identifiera 
sjukdom och ge diagnos till patienter som söker vård för att de har 
olika symtom, liksom i screening syfte, då personen som screenas 
inte har symtom på den sjukdom de screenas för. Så är exempelvis 
fallet med PCR-test för covid-19, som under perioder av 2020 också 
användes för scree ning när personer flyttade in på särskilt boende 
(se t.ex. Västra Götalandsregionen 2020). Ibland kan också termen 
scree ning undvikas, även om praktiken ifråga i vissa avseenden kan 
likna en screening praktik. Så är fallet med PSA-testning. Scree ning 
för PSA har debatterats i Sverige under en längre tid, och Social-
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styrelsen har vid två olika tillfällen förklarat att den inte rekom-
menderar att hälso- och sjukvården erbjuder nationell scree ning 
för prostatacancer med PSA-test (Socialstyrelsen 2014; 2018). Sam-
tidigt förklarar Socialstyrelsen att organiserad PSA-testning, där 
män får information om för- och nackdelar med testet och sedan 
individuellt fattar beslut om de vill testa sig, är något annat än ett 
nationellt screening program och att sådan organiserad PSA-test-
ning ”inom ramen för forskning och utveckling” ligger ”helt i linje 
med Social styrelsens rekommendationer” (Socialstyrelsen 2018:8). 
Region Skånes erbjudande till män mellan 50 och 68 år om testning 
för prostatacancer med ett PSA-blodprov (1177 Vårdguiden 2022) 
kan ses som ett sådant exempel på organiserad testning av personer 
som inte upplever några symtom på prostatabesvär. 

Gemensamt för de populationsbaserade screening programmen 
är dels att scree ningen sker i syfte att identifiera individer med ökad 
risk för en viss sjukdom eller riskgrupper och därefter kunna erbjuda 
ytterligare tester som kan leda fram till en diagnos och behandling, 
dels att inte alla som screenas kommer att främjas av scree ningen. 
Scree ning erbjuds stora grupper av befolkningen och några av dem 
som screenas kan komma att få falskt positiva testresultat. Det bety-
der att de får veta att de befinner sig i en riskgrupp eller att det finns 
skäl för ytterligare undersökning på basis av screening resultatet, 
men att ytterligare undersökning visar att personerna inte har den 
sjukdom som befarats. 

Scree ning kan också innebära att personer efter ytterligare test-
ning får en diagnos baserad på till exempel cellförändringar som 
inte kommer att utvecklas till sjukdom under personens livstid. 
Det här är ett välkänt men svårhanterbart problem i screening-
sammanhang. En av de mer omdebatterade screening praktikerna i 
det här avseendet är PSA-scree ning. Socialstyrelsen förklarar att ett 
viktigt skäl till att de inte rekommenderar PSA-scree ning är att det 
positiva med scree ningen, ”nyttan med scree ningen för prostatacancer 
med enbart PSA-prov inte tydligt överväger de negativa effekterna 
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på befolkningsnivå” (Socialstyrelsen 2018:15). Man förklarar att ett 
nationellt screening program av det här slaget kan göra att många 
personer skulle få en prostatacancerdiagnos, fastän deras cancer ald-
rig skulle ha utvecklats till en allvarlig sjukdom under deras livstid. 
Den som får en diagnos erbjuds behandling för sin prostatacancer, 
en behandling som kan ha biverkningar i form av urinläckage och 
försämrad sexuell funktion – en behandling som för de män som inte 
skulle ha fått någon diagnos utan PSA-test, för att de aldrig skulle 
fått några symtom på prostatacancer, sker i onödan (Socialstyrelsen 
2018:15). Det här kallas överdiagnostik: personer får en diagnos av ett 
medi cinskt tillstånd på grund av scree ningen (efter eventuell upp-
följande ytterligare testning), där tillståndet annars inte skulle ha 
upptäckts och inte heller ha lett till lidande eller död. Utöver falska 
sjukdomsbesked och överdiagnostik kan scree ning också resultera 
i osäkerhet och oro, såväl under väntan på ett resultat som efteråt.

Alla som screenas främjas alltså inte av scree ningen. För att några 
ska bli identifierade och därefter hjälpta måste ett stort antal personer 
screenas och en del av dem kan – på grund av falska sjukdomsbesked 
eller överdiagnostik – genomgå riskfyllda behandlingar i onödan. 
Osäkerhet, oro och onödig behandling som påverkar individens liv 
på negativa sätt kan förstås utifrån individens perspektiv liksom 
utifrån närståendes. Samtidigt är scree ning liksom annat folkhälso-
arbete riktat mot större grupper av en befolkning. Scree ningen har 
en samhällelig dimension och när screening program etableras och 
rekommenderas innebär det att ekonomiska prioriteringar behö-
ver göras i en nationell eller regional hälso- och sjukvårdsbudget. 
Resurser som avsätts till scree ning måste därför vägas mot andra 
användningar. Enligt Statens medi cinsk-etiska råd (2022) finns en 
ökande tveksamhet mot screening program bland annat eftersom 
scree ning kan leda till falska sjukdomsbesked och oro, samtidigt 
som fler och fler screening metoder för olika sjukdomar utvecklas.

Själva begreppet ”scree ning” används också i andra sammanhang 
och i andra betydelser än populationsbaserad och opportunistisk 
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scree ning. I somliga länder, såsom Nederländerna, Belgien och 
Storbritannien, kan par med önskan att få barn genomgå genetisk 
scree ning av egna arvsanlag för att upptäcka eventuella anlag för 
framförallt ett antal autosomala recessiva genetiska sjukdomar 
(Delatycki et al. 2020). Syftet med sådan anlagsbärarscreening  är 
att låta personerna veta om de bär på anlag som kan resultera i en 
genetisk sjukdom hos ett gemensamt barn, om de försöker bli gra-
vida tillsammans. I detta fall används begreppet ”scree ning” inte 
för ett populationsbaserat screening program utan för att fånga att 
man med scree ningen undersöker om ett par bär på arvsanlag för 
någon av ett flertal genetiska sjukdomar. Samtidigt kan genetisk 
scree ning erbjudas till delar av en befolkning. Så görs exempelvis i 
Israel, där olika etniska grupper erbjuds testning för de genetiska 
sjukdomar som de har högre risk för (Ministry of Health 2020; 
Zlotorga 2019). 

I de här fallen ger genetisk scree ning information till paren om de 
är bärare av någon av de genetiska sjukdomar som scree ningen kan 
identifiera. På basis av den informationen ställs individer och par 
inför olika val. Ifall de bär på anlag för samma recessiva genetiska 
sjukdom kan de välja att försöka bli gravida utan medi cinsk hjälp, 
att ansöka om att adoptera ett barn eller att exempelvis använda 
assisterad befruktning och preimplantatorisk genetisk diagnos för att 
ett embryo utan sjukdomsanlagen ifråga ska implanteras i kvinnans 
livmoder (Plantinga et al. 2016). Svaret på frågan om vem som främjas 
av scree ning varierar. Tidigare forskning visar att de här formerna 
av genetisk scree ning ibland motiveras utifrån individens intresse, 
med hänvisning till att ett par genom åtgärden får ökad reproduktiv 
autonomi, vilket här innebär att flera valmöjligheter ställs till buds 
när ett par ska fatta beslut om en framtida graviditet (Henneman et 
al. 2016; van der Hout et al. 2018). Denna form av scree ning väcker 
också frågor av vikt i en större samhällelig diskussion om ämnen 
som minskade hälsovårdskostnader (Plantinga et al. 2016), stigma-
tisering och diskriminering (Kraft et al. 2019). 
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Slutligen används begreppet ”scree ning” ibland också för en del 
praktiker där syftet inte är att ge individen information om risk 
för sjukdom eller ohälsa utan att skapa kunskap om hälsostatus 
på aggregerad nivå. Så är fallet när begreppet ”scree ning” används 
om hälsoenkäter som vänder sig till en grupp av befolkningen utan 
syfte att tillhandahålla ytterligare tester, ge en diagnos eller erbjuda 
hjälp. Scree ningen ger då en (partiell) översikt över befolkningens 
hälsostatus. I den här formen av scree ning kan det vara svårt för 
individen att skapa sig en uppfattning om varför vissa frågor ställs 
och hur svar kan komma att tolkas. Även om sådan scree ning kan 
bidra till individers hälsa genom riktade satsningar mot specifika 
grupper, om de aggregerade resultaten skulle motivera sådana, 
främjas bara somliga individer, och det indirekt. 

Scree ning kan sammanfattningsvis utföras för att främja indivi-
der eller delar av en befolkning alternativt för att vara till nytta på 
folkhälsonivå och fungera som underlag för olika samhällssatsningar 
och interventioner. I antologin formulerar vi det här som ett fokus 
såväl på individ-, grupp- och samhällsnivå. 

Medi cinsk humaniora och scree ning
Humanistiska och samhällsvetenskapliga aspekter på sjukdom och 
vård, medi cinsk praktik och teknik har studerats inom medi cinsk 
humaniora sedan fältet tog form på 1970-talet i USA. Dessa stu-
dier omfattar bland mycket annat människors erfarenheter av hur 
avvikelser, prognoser och behandlingar kommuniceras, upplevs 
och förstås i sjukdomsförebyggande arbete. Den sortens forskning 
har varit ett viktigt komplement till den biomedi cinska förståel-
sen av sjukdomserfarenheter. Framförallt har kunskap skapats 
om hur patienters erfarenheter är präglade av den sociokulturella 
kontexten och den ömsesidiga förståelsen av kroppsliga fenomen 
som byggs upp bland grupper av människor (se t.ex. Macnaughton 
& Carel 2016). Exempelvis, gällande scree ning, har i kommuni-
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kationen mellan patienter och professionella inom primärvården 
påvisats en svår balansgång mellan att informera om testresultat 
och att stödja individen i det kliniska mötet. Även svårigheter att 
förklara abstrakta grafer som åsidosätter den enskildes egna var-
dagliga observationer och föreställningar har observerats, liksom 
det förvirrande i diskussioner om risk på befolknings- respektive 
individnivå (Olin Lauritzen & Sachs 2001). Ett annat exempel gäller 
prenatal testning och den komplexa riskbedömning som förmedlas 
utifrån statistisk sannolikhet, vilket för blivande föräldrar uppfattas 
som komplicerade processer av meningsskapande som de själva ska 
ta ansvar för (Schwennesen et al. 2008). Kunskap uppbyggd inom 
medi cinsk humaniora har potential att stimulera diskussioner om 
klinisk verksamhet och teknologier, sociokulturell kontext, mora-
liska problem och emotionella reaktioner på undersökningar och 
kommunicerade testresultat. 

Författarna till de olika texterna i denna bok undersöker upp-
levelser och tankar som väcks hos individer som genomgår scree-
ning eller helt enkelt bara får erbjudande att göra det. Antologin 
behandlar också vilka normer och ideal för individens ansvar som 
omger scree ning, vilka idéer som blir vedertagna i samhällsdebat-
ten och vilka ramar dessa normer och ideal sätter för den enskilde. 
Det inbegriper hur människor tolkar risk för sjukdom och vad 
praktiken att undersöka sådan risk får för konsekvenser i form av 
skuldkänslor om man drabbas av sjukdom. Vidare lyfts frågan vad 
scree ningen innebär för socialpolitiken, till exempel hur samhälleliga 
tillgångar används och vilka sjukdomsförebyggande och hälsofräm-
jande insatser som utarbetas. När ett visst sätt att tala om kropp och 
hälsa har etablerats påverkas många delar av samhället. Regeringen 
och myndigheter avsätter medel till regioner och kommuner för att 
bemöta de specificerade problemen. Frågan om vad det kan få för 
konsekvenser är också föremål för diskussioner i den här antologin.

* * *
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I Anette Wickströms bidrag ”Glappet i berättelsen om ungas 
 psykiska hälsa: Symtom som screening verktyg” behandlas scree-
ning för besvär hos unga som sker i skolor via hälsoenkäter. Wick-
ström undersöker aktörsberättelsen, de ungas egna beskrivningar 
av det symtom- och diagnosspråk som presenteras i rapporter 
från hälso enkäterna. Hon visar att besvär inte är neutrala beskriv-
ningar,  oberoende av sociala förändringar som kan jämföras över 
tid. Istället uppmärksammas att besvär som hälsoenkäterna täcker 
tolkas och omtolkas i ungas sociala sammanhang. Dessutom visar 
Wickström via aktörsberättelsen att den bild som hälsoenkäterna 
förmedlar av psykisk hälsa i form av frånvaro av besvär står i kon-
trast till de ungas berättelser, vilket kan ge långsiktiga konsekven-
ser i form av missriktade insatser, larmrapporter och en negativ 
självbild hos unga. För att utveckla vår förståelse av ungas psy-
kiska hälsa och utveckla verksamheter som gynnar ungas välbe-
finnande, behöver vi anlägga deras perspektiv på besvär som efter-
frågas i hälsoenkäter. 

I Ericka Johnsons text ”Scree ning för prostatacancer: Att dela 
sårbarhet” uppmärksammas vad medi cinsk scree ning kan innebära 
för individ och samhälle. Som lins i sin analys använder hon scree-
ning för prostatacancer och påvisar skilda positioneringar som görs 
i debatten om PSA-testet, dels förespråkare som förmedlar starka 
berättelser om hur testet räddar liv, dels avvisande röster som pekar 
på testets sidoeffekter, bland annat överbehandling av en stor mängd 
män. Johnson lyfter också fram erfarenheter som tenderar att hamna 
i skymundan, exempelvis det hon benämner ”prostata-specifik 
ångest”, ett begrepp som speglar affektiva reaktioner på PSA-testet, 
att viljan att veta ibland kan leda till mer osäkerhet än tydliga svar 
och att ett screening test kan skapa ångest i mötet med mänsklig 
sårbarhet. Affektiva reaktioner på testningen ska dock inte sopas 
under mattan, tvärtom menar Johnson att mänsklig sårbarhet och 
dödlighet och de emotioner som testningen väcker bör inkluderas 
i screening policy.
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I Martin Gunnarsons bidrag ”Det lilla och stora screening testet” 
adresseras en form av opportunistisk scree ning som syftar till att 
upptäcka tecken på kognitiv svikt, tecken som skulle kunna vara 
början på demens men inte behöver vara det. Gunnarson utforskar 
spänningen mellan det han benämner som det lilla och det stora 
screening testet – det lilla i betydelsen ett medi cinskt okomplicerat 
test som endast tar några minuter av vårdpersonalens och patientens 
tid, det stora i betydelsen att testet kan ge upphov till existentiella 
frågor samt oro för demens och det lidande som kan följa i spåren 
av en sådan diagnos. Det som i medi cinska termer beskrivs som litet 
kan ur ett mänskligt perspektiv bli mycket stort.

I ”Sårbarhetens ansikte: Anlagsbärarscreening  inför graviditet” 
skriver Sofia Morberg Jämterud om en screening praktik som växer 
internationellt men ännu inte finns i Sverige. Det är ett screening -
test ett par kan ta innan de försöker bli gravida för att se om de är 
anlagsbärare av samma genetiska sjukdom och därför kan få ett 
barn med den sjukdomen. Ett av de starkaste argumenten för att 
införa denna form av scree ning är att den kan hindra lidande. I tex-
ten visas att innebörden av ”att hindra lidande” är mångfasetterat i 
genetisk scree ning inför graviditet. Dessutom visas att hindrandet 
av lidande är starkt förbundet med ansvarighet, i det att ansvar 
läggs på de presumtiva föräldrarna att inkludera denna teknik i sina 
reproduktiva överväganden.

Osäkerhet står i centrum även i Kristin Zeilers bidrag ”Testning 
och scree ning för covid-19. Kunskapsmässig och ontologisk osäker-
het under pandemin”. Zeiler analyserar den pandemiska situatio-
nen och dess innebörd och menar att det inte går att fullt ut förstå 
pandemin om vi inte inkluderar ett subjektivitetsperspektiv och 
ett fokus på hur pandemin kan få individen att uppleva den egna 
levda kroppen och världen på nya sätt, om än under en kortare tid. 
Zeiler analyserar det som under pandemin blivit ett centralt ämne, 
nämligen scree ning och testning för covid-19. Hon diskuterar en 
kunskapsmässig osäkerhet kring testningen för covid-19 som till 
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exempel under pandemins första våg i Sverige då många inte testades 
och då kunskapen om olika testers innebörd och tillförlitlighet var 
begränsad. Hon lyfter också en ontologisk osäkerhet, en osäkerhet 
inför tillvarons grundläggande villkor. För att förstå känslan av 
osäkerhet under pandemin menar Zeiler att båda dessa aspekter 
bör lyftas fram.

I Bjørn Hofmanns ”Utfordringer ved scree ning: Falske test-
svar, overdiagnostikk og tilfeldige funn” understryks vikten av att 
screening program erbjuds som en folkhälsoåtgärd. Samtidigt belyser 
Hofmann på ett systematiskt sätt scree ningens svårigheter och hur 
dessa skapar olika former av osäkerhet. Utmaningarna behöver tas 
på allvar för att programmen verkligen ska komma till nytta och 
att människor ska känna tillit till dem. Scree ningens problem berör 
inte endast individen, som till exempel behöver få kunskap om 
scree ningens möjligheter och begränsningar för att kunna göra ett 
informerat val om deltagande, utan de gäller även hälsovårdsper-
sonal, hälsomyndigheter och samhället i stort.  

I Lisa Lindéns ”Osäkerhet, ansvar och risk: Om den gynekolo-
giska cellprovtagningens olika innebörder” beskrivs genom kvinnors 
erfarenheter hur risken att få livmoderhalscancer kan förstås och 
hur osäkerhet med avvikande cellprov kan hanteras. Osäkerheten 
i hur ett test ska tolkas framstår tydligt. Ska cellförändringar lik-
ställas med cancer? Vad innebär cellförändringar för den enskilda 
kvinnans risk för cancer? Det är en osäkerhet som kan skapa oro 
och ångest hos den enskilde. Viktigt hos Lindén är ifrågasättandet 
av att ansvaret att hantera risk för livmoderhalscancer ofta läggs 
på enskilda kvinnor. Denna individualisering av ansvar ifrågasätts 
av Lindén som istället menar att den samhälleliga och individuella 
nivån är sammanflätade, att hur kvinnor hanterar risk för livmo-
derhalscancer påverkas av samhälleliga diskurser om HPV och 
cellförändringar.

I ”Valgmuligheter for deltakelse i mammografiscreening ” ana-
lyserar Marit Solbjør olika subjektspositioneringar som uppstår i 



scree ningens mångsidighet

22

diskursen om mammografi. Mammografi är, liksom alla screening -
praktiker, omgärdad av normer som sätter gränser för vad som är 
socialt och kulturellt sanktionerat och därmed kan vara svårt för en 
enskild att avvika från. En sådan norm är ”det självklara” i att delta 
i mammografiscreening , synen på detta som det rationella valet, i 
synnerhet i ljuset av ett alltmer etablerat tankesätt som poängterar 
vikten av att förebygga sjukdom och vikten av individens ansvar för 
sin hälsa. Solbjør visar att vad som anses rationellt får en specifik 
inramning när mammografi erbjuds i en välfärdsstat med hög till-
lit till staten, som erbjuder och bekostar denna form av scree ning. 

* * *
Vi hoppas att den här boken ska bli ett bidrag till kunskapen om den 
komplexitet som scree ning ger upphov till i ett samhälle där dessa 
praktiker berör många människors liv. Författarna pekar på utma-
ningar i kölvattnet av dessa praktiker: oro och osäkerhet. De visar 
hur scree ning väcker frågor om risk, hur risk skapas och vad den 
gör med en människa. De diskuterar även frågor om scree ningens 
och testningens temporära perspektiv i form av väntan. I flera av 
texterna här framstår en spänning mellan det enkla, snabba medi-
cinska testet och risken för oönskade effekter. Screening praktiker 
som redskap att rädda liv fråntar inte deras kraft att hos den enskilde 
väcka existentiella frågor eller starka emotionella reaktioner. Scree-
ningen som redskap att rädda liv eliminerar heller inte det faktum att 
det i scree ningens spår följer problematik som överdiagnostisering 
och falska positiva svar. Likaså innebär scree ning prioriteringar 
av sjukvårdens resurser, vilket medför en rad överväganden från 
samhällets sida – prioriteringar som i slutändan får konsekvenser 
för individen genom samhällsdebatten och inte minst det sjukdoms-
förebyggande arbete som erbjuds. I dessa sammanhang hoppas vi 
att boken kan fungera som en utgångspunkt för diskussioner om 
scree ning och mänskliga erfarenheter och förståelser genom att 
synliggöra komplexiteten och kontextbundenheten i dessa praktiker. 
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Antologin har kommit till inom forskningsprojektet ”En femi-
nistisk undersökning av medi cinsk screening” som är finansierat 
av Vetenskapsrådet. Projektets syfte var att undersöka såväl kun-
skapsproduktion som levd erfarenhet av olika screening praktiker, 
med fokus på anlagsbärarscreening  inför graviditet, opportunistisk 
scree ning för kognitiv svikt och demens, liksom scree ning i form av 
hälsoenkäter för barn och ungdomar i skolan. I antologin inkluderas 
en rad andra screening praktiker. Gemensamt för dem alla är deras 
mångsidighet: screening praktiker innebär möjligheter och väcker 
sociokulturella, existentiella och etiska frågor. 
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kapitel 2

Glappet i berättelsen om 
ungas psykiska hälsa

Symtom som screening verktyg
Anette Wickström

Tre pojkar kliver in i konferensrummet bredvid rektorsexpedi tionen 
där jag genomför intervjuer med elever i årskurs 9. Efter lite inle-
dande småprat visar jag upp en hälsoenkät och ställer frågor om hur 
pojkarna tänker om olika besvär som det ställs frågor om i enkä-
ten, till exempel ”känt mig nere” och ”känt mig nervös”. Pojkarna 
menar att man använder begreppen ”lite för lätt” nuförtiden. ”Att 
va lite deprimerad, det är väl att man bara är lite nere”, förklarar 
en av dem och fortsätter: ”Att ha depression, det är en annan sak.” 
Pojkarna verkar ha ett gemensamt intresse för top tier-spel och en 
annan av dem tar ett exempel därifrån: ”Om någon är dålig i spelet 
och ledsen på sig själv kanske, då brukar man använda det, att man 
är deprimerad.” 

Intervjun med pojkarna handlade om hur de tolkar besvär som 
det ofta ställs frågor om i hälsoenkäter, besvär som till exempel ”känt 
mig nere” och ”känt mig nervös”.1 Anledningen till att hälsoenkäter 
innehåller frågor om besvär är att de används för att screena barn och 
unga för psykisk ohälsa. I enkäterna får de uppge hur ofta de upplever 
olika fysiska och psykiska besvär som huvudvärk, nedstämdhet och 
svårt att somna (Erhart et al. 2009). När enkäterna sammanställs 
beskrivs besvären som psykisk ohälsa. Den här screening praktiken 
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är del i arbetet med att skapa bättre kunskap om barns och ungas 
psykiska hälsa och kan utgöra underlag för beslut om insatser som 
behövs för att förbättra barns och ungas möjligheter att må bra. Svår-
igheten är emellertid att när besvärsskalor används som screening-
verktyg uppstår ett glapp mellan olika berättelser om ungas psykiska 
hälsa – dels en avgränsad berättelse med fokus på symtom, dels en 
vardagligt förankrad berättelse som uppmärksammar den unga i 
sitt sociala sammanhang. Det här glappet får konsekvenser för den 
samhälleliga förståelsen av ungas psykiska hälsa. 

I den här texten avser jag att undersöka de olika berättelserna och 
reda ut hur glappet har uppkommit och vilka konsekvenser det får. 
För att göra det kommer jag att belysa olika berättelser som förekom-
mer i talet om ungas psykiska hälsa. En har fokus på symtom. Den 
berättelsen har byggts upp i olika sammanhang som relaterar till 
varandra. Inom psykiatrin har symtom kommit att hamna i centrum 
i synen på psykisk sjukdom. I politiska debatter och utredningar har 
barns och ungas besvär och psykiska ohälsa använts som argument 
gällande en rad välfärdsfrågor. Och i sammanfattande rapporter 
om ungas psykiska ohälsa, slutligen, har barns och ungas psykiska 
hälsa beskrivits utifrån scree ning av symtom. De här processerna 
har varit del i att skapa en offentlig berättelse som genomsyrar den 
samhälleliga debatten och en generell förståelse av ungas psykiska 
hälsa idag. I berättelsen lyfts individens beteenden och känslomässiga 
yttringar fram, medan sammanhanget som unga lever i hamnar i 
bakgrunden.

Som antropolog och barndomsforskare är jag intresserad av berät-
telsen om psykisk hälsa som utgår från ungas perspektiv och vad 
besvär efterfrågade i hälsoenkäter står för i deras liv. Framförallt är 
det intressant att utifrån ungas berättelser undersöka glappet som 
uppstår när just scree ning av besvär används för att beskriva deras 
psykiska hälsa. Enkäten som pojkarna i den inledande vinjetten 
samtalade om var ”Skolbarns hälsovanor”, den svenska versionen 
av WHO:s enkätstudie Health Behavior in School-Aged Children 
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(Folkhälsomyndigheten 2018). Det är en omfattande enkät med 
frågor om hälsa, livsvillkor och levnadsvanor. En av frågorna är 
utformad av en symtomskala om åtta besvär. ”Huvudvärk”, ”ont i 
magen”, ”ont i ryggen” och ”känt mig yr” är fysiska besvär som ingår 
i skalan och ”känt mig nere”, ”varit irriterad eller på dåligt humör”, 
”känt mig nervös” och ”haft svårt att somna” är psykiska (Erhart 
et al. 2009:163). De som besvarar enkäten ombeds fylla i hur ofta 
under det senaste halvåret de har haft de åtta besvären.2 

Intervjuerna visar emellertid att det är svårt att fånga kom-
plexiteten av psykisk hälsa med hjälp av ett screening verktyg som 
frågar efter besvär.3 Förståelsen och användandet av begrepp som 
beskriver psykisk ohälsa är under ständig förändring, som pojkarna 
inledningsvis förklarade. Vidare har det sociala och institutionella 
sammanhang som unga lever i förändrats radikalt under de senaste 
decennierna. För att få en mer rättvisande bild av ungas psykiska 
hälsa behöver vi närma oss ungas förståelse av de besvär som efter-
frågas i hälsoenkäter, det vill säga förstå hur de uppfattar frågorna 
om besvär och vad de står för i deras vardag. 

Mitt mål med den här texten är dels att synliggöra den offentliga 
berättelsen om ungas psykiska hälsa grundad på screening verktyg, 
dels att uppmärksamma en annan berättelse, aktörsberättelsen, och 
det glapp som kan finnas mellan de två. Aktörsberättelsen visar 
nämligen hur unga själva tolkar och använder sig av symtom- och 
diagnosspråket i det sociala och kulturella sammanhang de lever 
i. Den innehåller även ledtrådar till vad scree ning av besvär får för 
konsekvenser för unga, vilket jag också vill belysa. Jag kommer att 
lyfta fram tre konsekvenser som intervjuerna pekar på. Den första 
är att den offentliga berättelsen skapar en alltför homogeniserad 
problembild av unga idag. En andra konsekvens är att ungas psy-
kiska hälsa i denna berättelse inte sätts i det sociala och vardagliga 
sammanhang unga lever i. En tredje konsekvens av att ungas emo-
tionella reaktioner mäts och beskrivs som psykisk ohälsa är att 
besvär som orsakas av att unga engagerar sig i skolarbetet eller ger 
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sig själva utmaningar blir inkluderade i statistiken. Sammantagna 
är dessa tre konsekvenser långtgående och inverkar på barns och 
ungas liv på sätt som jag återkommer till längre fram. Som motbe-
rättelse kan aktörsberättelsen sätta ljus på sådant som döljs när vi 
utgår från att besvären inte påverkas av sociala förändringar, att de 
går att isolera som enskilda, oberoende faktorer att jämföra över tid. 
På så vis kan aktörsberättelsen ge en nyanserad och kontextualiserad 
bild av ungas psykiska hälsa.

En kris och en motberättelse
Under en lång rad år har forskningsrapporter och nyheter i svensk 
media berättat om en dramatisk ökning av den psykiska ohäl-
san bland unga. Ofta utgör frågan om åtta besvär i enkäten ”Skol-
barns hälsovanor” ett av underlagen för rapporterna. Enkäten är 
ett screening verktyg som har använts för att studera den psykiska 
hälsans förändring hos barn och unga i drygt 50 länder sedan 1982.4 
Resultaten från den senaste svenska studien visar att de självrap-
porterade besvären i denna enkät har ökat sedan 1986, i synnerhet 
bland flickor (Folkhälsomyndigheten 2018).5 Men i systematiska 
litteraturöversikter konstateras att det är svårt att veta om dessa 
självrapporterade besvär representerar reella förändringar eller 
om det handlar om förändringar i hur unga uppfattar och uppger 
hälsobesvär (Potrebny et al. 2017). Det har också framkommit att 
människor idag är mer benägna att rapportera symtom på vanliga 
psykiska störningar än tidigare (Baxter et al. 2014). En kontrast som 
sällan framkommer i pressmeddelanden och nyheter i media är att 
unga i Sverige, enligt Folkhälsomyndigheten (2018), har mycket god 
hälsa och att livstillfredsställelsen bland unga varit hög och stabil 
under 2000-talet, speciellt om man jämför med unga i andra länder.6 
Forsknings resultaten är alltså motsägelsefulla och det är svårt att 
veta vad besvär som unga uppger i hälsoenkäter står för.

Litteraturöversikter angående ungas psykiska hälsa visar att unga 
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idag lever i ett annat sociokulturellt landskap än under 1980-talet, 
bland annat att unga uppfattar och talar om sitt mående på nya 
sätt. Samtidigt finns det en ambition inom en dominerande epide-
miologisk kunskapsproduktion att över en lång tidsrymd använda 
specifika termer för besvär som beskrivningar för samma fenomen, 
i syfte att kunna mäta eventuella förändringar av ungas psykiska 
hälsa. Men frågan är vad det är för slags förändring som fångas i 
att unga rapporterar fler besvär. Och viktigast av allt – vad får det 
för betydelse för unga och för förståelsen av deras psykiska hälsa? 

Intervjustudien med 15-åringar om besvär efterfrågade i ”Skolbarns 
hälsovanor”, som jag har genomfört tillsammans med en kollega, 
visar att unga använder begrepp som beskriver psykisk ohälsa på 
ett nytt sätt idag. De inledande citaten från pojkarna exemplifierar 
hur ungdomarna överlag beskrev ett slags devalvering av begreppen, 
men också att de var noga med att differentiera mellan en vardaglig 
och en mer allvarlig betydelse (Kvist Lindholm & Wickström 2020). 
När vi fördjupade oss i vad de åtta besvären som efterfrågas i enkäten 
representerade i ungdomarnas liv framträdde ett brett spektrum av 
problem (Wickström & Kvist Lindholm 2020a). Å ena sidan kom sig 
besvären av vardagliga problem och utmaningar som unga mötte 
i sin vardag i familjen och i skolan tillsammans med kompisar. 
Ungdomarna menade att de i grunden mådde bra samtidigt som 
de kunde känna sig nere när de hade bråkat med en kompis eller 
misslyckats på ett prov, eller hade svårt att somna för att de var 
upptagna med sociala medier. Å andra sidan orsakades besvären 
av allvarliga problem som gällde social utsatthet och svåra livssitu-
ationer. Ungdomarna berättade om övergrepp, sjukdom i familjen 
eller långtgående problem med skolan och kompisar (Wickström 
& Kvist Lindholm 2020b). Det som också framkom i intervjuerna 
var att problemen ungdomarna upplevde krävde mycket olikartade 
insatser för att de skulle må bättre. Vardagliga problem med att 
klara av och strukturera skolarbetet, strävan efter tillhörighet och 
fungerande sociala relationer, att förhålla sig till och förhandla om 
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normer och värderingar som präglar samvaron i skolan behövde 
stödjas av lärare och annan personal i det dagliga skolarbetet. Pro-
blem av mer allvarlig art behövde en individuellt riktad insats från 
stödpersoner och elevhälsopersonal samt eventuellt en kontakt med 
sociala myndigheter eller hälso- och sjukvård. 

De vitt skilda erfarenheter som framträdde i intervjuerna pekar 
på att ”besvär” ger en svårtolkad utgångspunkt för att förstå ungas 
psykiska hälsa. Enkäten frågar efter besvär, besvären tolkas som 
psykosomatiska symtom och rapporteras som psykisk ohälsa. Utan 
kunskap om vad besvären står för erhålls en förenklad och genera-
liserande tolkning. Rapporter baserade på besvär som unga själva 
har uppgett riskerar på så vis att skymma blicken för andra förkla-
ringar än de medi cinska, som utgår från att besvären är avvikelser 
och symtom på psykisk ohälsa.

Intervjuerna visar vidare att den allmänna förståelsen av psy-
kisk ohälsa och de insatser som erbjuds ifrågasätts av unga. Deras 
berättelser kan ses som en förhandling om hur deras besvär defi-
nieras och vilka insatser de behöver (Wickström 2018). Analysen 
av ungas berättelser blir en kritik av den offentliga bilden och av en 
generell förståelse av psykisk ohälsa som omfattar ett vitt spektrum 
av känslor och erfarenheter. Men det är inte bara unga som presen-
terar en motberättelse. Inom medi cinen, speciellt psykiatrin, har 
det återkommande diskuterats hur man bäst observerar och bedö-
mer psykisk ohälsa (Johannisson 2006). Likaså har den politiska 
debatten präglats av en kamp mellan olika perspektiv på barns och 
ungas psykiska hälsa, där samhälleliga och sociala perspektiv har 
utmanat ett neuropsykiatriskt och biomedi cinskt synsätt (Zetter-
qvist Nelson 2003). Det har således aldrig varit en självklarhet att 
symtom skulle komma att hamna i fokus för den allmänna bilden 
av ungdomars mående. 
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Symtom istället för hela människan
Den bild som hälsoenkäterna ger är del av en offentlig berättelse 
om att ungas psykiska hälsa har genomgått en dramatisk försäm-
ring. Berättelsen är ett resultat av olika samhälleliga processer där 
screening praktiken bara utgör en del. I det här avsnittet vill jag 
diskutera internationella förändringar inom psykiatrin där symtom 
har kommit att utgöra en dominerande förståelse av sjukdom. Jag 
vill också lyfta fram hur symtom på psykisk ohälsa har använts som 
argument i den politiska debatten i Sverige. Processen har bidragit 
till att inkludera fler och fler aspekter av vardagens påfrestningar i 
vad som definieras som psykisk ohälsa. Därmed påverkas vad som 
uppfattas vara (o)normala reaktioner på livets förutsättningar. Till-
sammans med statistik som bygger på symtomskalor har de olika 
processerna gemensamt bidragit till den offentliga berättelsen om 
ungas psykiska hälsa.

Den dominerande epidemiologiska kunskapsproduktionen om 
psykisk ohälsa håller ett särskilt fokus på förändring av symtom över 
tid. Bakgrunden till detta synsätt kan delvis stå att finna inom psy-
kiatrin. När den tyske läkaren Emil Kraepelin (1856–1926), sin tids 
mest inflytelserike psykiatriker och psykiatrilärare, klassificerade 
sinnessjukdomar grundlade han den moderna psykiatrin genom att 
gruppera symtom i ett nät av varianter. Andra psykiatriker ansåg  
att ett ensidigt fokus på biologi och symtom skymde ett fokus på 
hela människan (Johannisson 2015:54). Kraepelin skapade en grund-
struktur som byggde på studiet av symtom och utsträckningen av 
dessa i tid som idag är den rådande principen i standardmanualen 
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) över 
stora delar av världen (American Psychiatric Association 2013). 
Symtom har helt enkelt behållit en ledande ställning i olika försök 
att klassificera psykisk ohälsa. Ett vanligt motiv är att medan diag-
noskriterier kontinuerligt förändras kan symtom som huvudvärk, 
sömnbesvär och oro vara opåverkade av talet om dem (Paulsen 
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2020:41). Tidsaspekten, det vill säga hur ofta symtomen förekommer, 
har också ansetts vara viktig. Argumentet här är att medan det är 
svårt att fastställa särskilda kriterier för psykisk hälsa och ohälsa 
kan en jämförelse av symtomförekomsten över tid utgöra ett möjligt  
sätt att mäta psykisk ohälsa (Bremberg & Dalman 2015:19). Det är 
också jämförelsen av besvär över tid som är grunden för scree-
ning verktyget i ”Skolbarns hälsovanor”. Inom forskningen har det 
alltså varit svårt att hitta sätt att klassificera psykisk ohälsa. I brist 
på bättre alternativ, och trots kritiken som framförts, har förekom-
sten av symtom och förändring över tid kommit att hamna i fokus.

Parallellt med att symtom över tid har fått en framskjuten plats i 
förståelsen av psykisk ohälsa, har ett ökande antal aspekter av mänsk-
ligt liv börjat betecknas som avvikande och som eventuella tecken 
på mental sjukdom. Reaktioner på erfarenheter i det vardagliga livet, 
som till exempel ”sorg” och ”ilska”, har införlivats i DSM. Därmed 
har ofrånkomliga delar av mänskligt liv transformerats till symtom 
på psykisk ohälsa och gjorts till föremål för medi cinska övervägan-
den (Kutchins & Kirk 1997:22). DSM har reviderats kontinuerligt. 
För att finna ett enhetligt språk har teorier om orsak och bakgrund 
till mental sjukdom tagits bort. Enbart symtom och beteende står 
numera i fokus. Därmed kan det vara svårt att avgöra om besvären 
är ett resultat av mental sjukdom eller av andra livserfarenheter. Det 
finns inte heller något utrymme för att se besvären som förväntade 
och tolererade beståndsdelar av livet (jfr Frances 2013:82). Mental 
sjukdomsdiagnostik och screening verktyg som utgår från symtom 
bidrar därmed till att krympa utrymmet för det normala. Det riskerar 
vidare att dölja andra förklaringar till ungas besvär än de medi cinska 
(jfr Frances 2013:78; Johannisson 2006:40; Paulsen 2020:38). Att ge 
medi cinska förklaringar till en individs emotionella upplevelser är 
en process av patologisering. Aspekter av kropp och liv som tidigare 
bedömts ligga utanför medi cinen ses nu som patologiska, förändrade 
av sjukdom. Därmed bedöms de också som problem som behöver 
tas om hand av medi cinen (se t.ex. Scholl 2017). Patologiseringen har 
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också expanderat på så sätt att medi cinsk övervakning har riktats 
mot risken för framtida sjukdom och vikten av tidiga preventiva 
insatser (jfr Marit Solbjørs och Lisa Lindéns resp. bidrag i den här 
antologin; Wickström & Kvist Lindholm 2020a).

När fler aspekter av mänskligt liv uppfattas som avvikelser eller 
hamnar i en riskzon vidgas begreppet ”ohälsa”. En sådan tendens 
är synlig i riksdagsdebatter, betänkanden, propositioner och större 
utredningar från statliga myndigheter i Sverige under 2000-talet 
(Littmarck 2017). Som ett exempel framhölls i en motion om familje-
politiken 2001 att ”var tredje 10–18-åring har flera gånger i veckan 
huvudvärk, magont eller sömnsvårigheter” (Oscarsson & Attefall 
2001). Utan idé om vad besvären berodde på användes symtomen 
som argument i en politisk debatt om föräldrautbildning. Den här 
typen av argumentation utifrån statistik som pekar på att ungas 
besvär ökar används återkommande, i olika syften.

Argumenten i debatter och utredningar som gör gällande att 
psykisk ohälsa bland unga har ökat dramatiskt följs av att ohälsan 
omtalas i termer av ”ängslan” och ”oro” snarare än psykiatriska 
diagnoser (Callegari & Levander 2019). När ängslan och oro utgör 
kriterier för psykisk ohälsa bland unga inkluderas aspekter av ungas 
liv som är en del av förutsättningarna för att vara människa. ”Lite 
nervös tror jag de flesta skulle känna [sig] i stort sett varje dag”, 
som Niklas uttryckte det under en intervju med hänvisning till att 
presentera eller svara på frågor i skolan. Den offentliga framställ-
ningen av ungas psykiska hälsa speglar på det viset en förskjutning 
från ett fokus på problematiska situationer och svåra hemförhål-
landen, till ett intresse för barn och unga som riskerar att utveckla 
psykisk ohälsa, vilket har bidragit till att symtom istället för den 
ungas situation uppmärksammas (Littmarck 2017). Men trots de 
beskrivna förändringarna och fokusförskjutningen är definitionen 
av psykisk hälsa hos barn och unga en pågående kamp mellan olika 
perspektiv. Samtidigt som ett neuropsykiatriskt och biomedi cinskt 
perspektiv har haft ett stort inflytande på den politiska debatten 
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och den offentliga berättelsen, har ett mer holistiskt barnperspektiv 
präglat den politiska diskussionen om ungas hälsa och livsvillkor 
(Zetterqvist Nelson 2003). Utredare och professionella inom barn- 
och skolhälsovård har återkommande lyft fram barns och ungas 
sociokulturella och vardagliga villkor som avgörande för den psy-
kiska hälsan. Symtomargument har emellertid fortsatt att producera 
en offentlig berättelse av att ungas psykiska hälsa objektivt sett är 
markant försämrad. I själva verket är det alltför många statistiska 
och kontextuella faktorer som förvirrar presentationen, vilket jag 
vill skärskåda nedan.

Frågan jag vill diskutera är vad det innebär och vad det får för 
konsekvenser att den dominerande framställningen av psykisk ohälsa 
har den form den har idag. Det som är viktigt i sammanhanget är 
att symtomskalan inte enbart är en lista med besvär som används 
för statistiska ändamål, utan att den också utgör en ”perceptuell 
struktur” (Goodwin 1994:615), det vill säga att den avgränsar hur 
känslomässiga erfarenheter uppfattas. John Law (2009) menar att 
enkäter inte bara beskriver verkligheter utan också är delaktiga i att 
skapa verkligheter; enkäter är performativa i betydelsen att de utgör 
en länk i en kedja av praktiker som åstadkommer en viss verklighet. 
Om vi drar ut konsekvensen av Laws teori kan man säga att utan 
scree ning av symtom och tabeller över hur symtomen utvecklas över 
tid, utan psykiatrins diagnostik och politiska betänkanden med fokus 
på symtom, skulle inte psykosomatiska symtom hamna i centrum för 
vårt intresse när vi betänker ungas hälsa och välbefinnande. För att 
rikta blicken åt ett annat håll än den dominerande framställningen 
har jag alltså studerat ungas perspektiv. I det följande utgår jag från 
deras berättelser för att diskutera tre huvudsakliga konsekvenser av 
att fokusera på symtom.
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En homogeniserad problembild av unga
Samtalet mellan pojkarna som citerades inledningsvis pekar på att 
talet om besvär har förändrats och att det har skett en devalvering 
av till exempel begreppet ”deprimerad”. Pojkarna menar att man 
använder begreppen lite för lätt nuförtiden: de används om vardag-
ligheter och stringensen försvinner. Antal självrapporterade besvär 
riskerar då att utgöra en så kallad förväxlingsfaktor, det vill säga 
att det statistiska samband som blir synligt i mätningarna har upp-
kommit utan att det finns ett orsakssamband. Förväxlingen gör att 
vi får en homogeniserad problembild av unga där mycket skiftande 
upplevelser av besvär förs samman i en generaliserad berättelse om 
deras erfarenheter.

Pojkarnas diskussion började med formuleringen ”känt mig 
nere”, som är ett av de åtta besvär som efterfrågas i symtomskalan i 
enkäten. De jämställde formuleringen med att ”va lite deprimerad” 
och menade att man använder det lättvindigt, till exempel om någon 
har misslyckats i ett spel och är ledsen på sig själv. Intervjuerna i 
stort visar att symtomspråket är vardagligt och att begreppen ofta 
används för alldagliga bekymmer. I och med att begreppen idag 
omfattar ett bredare spektrum av erfarenheter kan det vara så att 
unga markerar fler besvär i symtomskalan än vad de gjorde tidigare. 
Nervositet, nedstämdhet och irritation – vanliga inslag i ungdomar-
nas vardagsliv – genererar markeringar av besvär. Markeringarna 
tolkas sedan som psykosomatiska symtom och rapporteras som psy-
kisk ohälsa. Följaktligen inkluderas alltför många aspekter av ungas 
erfarenheter i det som utgör grunden för den offentliga berättelsen 
om ungas psykiska hälsa. 

Under intervjuerna diskuterades olika begrepp som används i 
sammanfattande rapporter för att beskriva ungas psykiska ohälsa, 
såsom depression och ångest. En av de intervjuade flickorna, Amanda, 
uttryckte sina tankar om vad det kan få för betydelse när sådana 
begrepp täcker en större del av ungas känslomässiga reaktioner:
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Alltså, jag tycker inte det är bra att man nästan normaliserar dom 
här grejerna eftersom depression och ångest blir nånting som folk 
bara slänger ur sig och bara använder, när det i själva verket är mer 
seriöst. Sen tappar det liksom mening. Så om man säger ”ja, jag är 
deprimerad” eller om man har den diagnosen, så är det ju olika grejer. 
Det kan ju bli att folk typ bara säger så och sen så tas det inte seriöst. 

Faran Amanda ser är att de som verkligen lider av en depression 
inte tas på allvar när begreppet används för många slags besvär. 
Konsekvensen av att utgå från individuella besvär i scree ningen av 
ungas psykiska ohälsa är alltså att en heterogen grupp unga och deras 
skilda erfarenheter homogeniseras. Den offentliga berättelsen om 
ungas psykiska hälsa riskerar att patologisera vardagliga mänskliga 
erfarenheter och samtidigt osynliggöra allvarliga problem.

Besvär utan kontext
I intervjuerna framgick att det som ungdomarna ansåg vara viktigast 
för att må bra var deras relationer till vänner och familj. Relationerna 
presenterades som grunden för att ha ett gott och meningsfullt liv 
och att känna trygghet. Juno förklarade vad som är viktigast för 
att hon ska må bra: ”Att jag har folk runtomkring mig som jag bryr 
mig om och typ alltid har nån att vara med i skolan. Typ familj och 
vänner.” Oscar uttryckte det så här: ”Alltså, det är väl att känna sig 
trygg hemma och i skolan, att man har liksom vänner, man har 
en familj som fungerar … att man hör hemma nånstans liksom.” 
Relationerna lyftes fram som det i särklass viktigaste för att må bra, 
medan ekonomiska tillgångar, fysisk miljö och personliga resurser 
som självförtroende och kroppsförmåga eller skolan kom längre 
ner. Intervjuerna pekar på att vänner och familj är viktiga för att 
de skapar en känsla av trygghet – att ha någon att vara med även 
när man möter problem. 

I analysen av hur ungdomarna talade om sina relationer blev det 
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emellertid uppenbart att bilden av relationerna som den viktigaste 
faktorn för att må bra kontrasterades med bilden av relationerna som 
orsak till besvär – det som var viktigast för att må bra var också det 
som orsakade bekymmer. I ett samtal om ”känt mig nere” och vad 
det står för, förklarade Nora: ”Typ att man är ledsen, sårad. Man 
har blivit kränkt eller såhär kallad för nånting, bråkat med nån 
kompis och den har gjort nånting.” Känslor av nedstämdhet relate-
rade alltså till ungdomarnas relationer. De berättade om menings-
skiljaktigheter och konflikter hemma och i skolan, att bli bedömd 
utifrån särskilda normer och ideal i kamratgruppen, att känna sig 
missförstådd eller avvisad. Arbetet med sociala relationer pågick 
ständigt under ungdomarnas vardagar. Hur förhandlingarna gick 
och hur de unga lyckades eller misslyckades med sitt relationsarbete 
fick konsekvenser för deras mående.

Bilden av de sociala relationerna som mest betydelsefulla för 
välbefinnandet och den ständiga kampen att höra till och känna 
gemenskap kan framstå som motsägelsefull. Men intervjuerna visar 
att relationernas avgörande betydelse för välbefinnandet leder till 
att eleverna påverkas negativt om relationerna inte fungerar och 
att vardagen består av ett komplicerat växelspel mellan den unga 
individen och dennas sociala relationer. Den psykiska hälsan är 
alltså beroende av en kontext där känslor av utanförskap och inne-
slutning, framgångar och misslyckanden i samspelet kan växla flera 
gånger om dagen. Att hantera den sociala interaktionen blir där-
för avgörande för ungas psykiska hälsa (Wickström & Zetterqvist 
Nelson 2018). I en rapport från WHO (Friedli 2009) betonas att en 
upptagenhet vid individuella symtom leder till att man separerar 
vad som pågår i en människas inre från det sociala sammanhanget. 
Psykisk ohälsa behöver tolkas mindre som individuell patologi och 
mer som ett svar på social struktur och kontext (Friedli 2009). Men 
när symtom står i centrum positioneras ohälsan som en fråga om 
den enskilda ungdomens kompetens, förmåga att ta ansvar och göra 
rätt val, medan de materiella och strukturella aspekternas påverkan 



scree ningens mångsidighet

40

på hälsan döljs (se t.ex. Wickström & Zeiler 2021). Den offentliga 
berättelsen utifrån scree ning av symtom utelämnar på så vis den 
kontextualiserade förståelsen av ungas psykiska hälsa. 

Emotionella reaktioner blir till avvikelser
En annan effekt av att hålla fokus på symtom och att visualisera dessa 
i ett ”hållbart material” som en tabell eller ett diagram är att det 
präglar vårt tänkande om vad som är normalt. Eftersom exempelvis 
ett diagram visualiserar hur förekomsten av besvär har utvecklats 
över tid och beskriver besvären som psykosomatiska framställs de 
som något problematiskt och icke önskvärt. I ungdomarnas berät-
telser framkom att de upplevde besvär som huvudvärk, nervositet 
och nedstämdhet utan att för den skull uppfatta dem som problem 
i sin psykiska hälsa. Niklas förklarade ingående hur nervositet på 
olika sätt är en del av hans vardag:

”Känt mig nervös”. Man kan ju va nervös ganska ofta, eller? Ifall 
du ska räcka upp handen är ju en liten grej – ”tänk ifall jag har fel”. 
Och så finns det ju, typ, jag ska ha en presentation. Och så är man 
nervös under natten för det är prov eller nåt sånt, typ; imorgon så 
har jag nån aktivitet jag ska gå på och så ska jag träffa massa nya 
personer. Då kan man känna sig nervös för att man inte är trygg 
eller nåt liknande, jag vet inte. Nervös här är lite liknande irriterad 
skulle jag säga för, man kan ju va lite nervös, kan va mycket nervös. 
Och det här lite nervös tror jag de flesta skulle känna i stort sett 
varje dag. Fast kanske svaret de [enkätforskarna] vill veta var mer 
… Eller jag skulle säga att jag inte riktigt känner mig säker exakt 
där med nervösfrågan.

Niklas pekar på olika slags nervositet och att det är svårt att veta vad 
som efterfrågas i enkäten. I symtomskalan finns inga specifikationer 
av vilken grad av nervositet eller de andra besvären som efterfrågas 
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utan det är upp till den som fyller i enkäten att själv avgöra. Hanna, 
en av flickorna, menade att ”känt mig nervös” dessutom kan vara 
något bra: ”Sekunderna innan – ’nu svimmar jag, det här går inte’. 
Men ändå är det typ det bästa jag vet. Så det finns ju bra nervös, när 
man är nervös inför nånting som man egentligen är taggad på.” I 
motsats till Niklas och Hannas beskrivningar signalerar scree ning-
verktyget att besvären är oönskade. De emotionella erfarenheter 
som besvären representerar är något som ungdomar bör undvika. 
Avsaknaden av besvär blir således normen för hälsa. Men när ungdo-
marna får möjlighet att fundera över hur man mäter och tolkar deras 
besvär ifrågasätter de om besvär alltid måste innebära ett problem.

Intervjuerna visar också att deltagarna interagerar med begrep-
pen och får dem att ändra betydelse, som det inledande exemplet 
visade. Vetenskapsfilosofen Ian Hacking (1995) kallar sådana fenomen 
återkopplingseffekter. Begrepp som används i rapporter om psykisk 
ohälsa, till exempel ”ångest” och ”depression”, får ny mening och 
används som kulturella kategorier snarare än diagnostiska. Det inne-
bär att begrepp som har sitt ursprung i kliniska sammanhang för att 
beteckna psykiatriska tillstånd används av unga för att beskriva vad 
de har att hantera i ett socialt och institutionellt/strukturellt sam-
manhang (Kvist Lindholm & Wickström 2020). Scree ning verktyget 
utgår däremot från besvär, tolkade som psykosomatiska symtom och 
rapporterade som psykisk ohälsa – ett förlopp som får stor genom-
slagskraft i den offentliga berättelsen. Om aktörsberättelsen visar att 
besvären representerar ungas ansträngningar att hantera de viktiga 
sociala relationerna och det sammanhang i vilket de tillbringar sin 
vardag, så är frågan vad scree ningen och den offentliga berättelsen 
gör med unga. Psykiatriska termer är interaktiva i bemärkelsen att 
de påverkar människors upplevelser av sig själva. Kategoriseringar 
kan inverka på vilka känslor och beteenden människor utvecklar 
(Hacking 1995). På så vis är det inte oskyldigt när den offentliga 
berättelsen om unga utgår från att deras besvär är avvikelser, oavsett 
vad besvären betyder för dem själva.
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Scree ning av symtom som utgångspunkt för vår förståelse av ungas 
psykiska hälsa leder till en förskjutning när det gäller förebyggande 
och hälsofrämjande aktiviteter genom att generella interventioner 
förespråkas (se t.ex. Wickström 2018). Tabeller och diagram visu-
aliserar en utveckling av besvär och för vidare en generell idé om 
ungas psykiska hälsa som ett problem och att åtgärder behövs (jfr 
Goodwin 1994:626). Det leder till att olika aktörer som har ansvar 
för frågor som rör ungas psykiska hälsa börjar röra sig i samma 
riktning. Till exempel avsätts offentliga medel för att motverka ökad 
ohälsa. Psykologer och folkhälsoutvecklare verksamma i kommuner 
och regioner får extra resurser. Rapporterna väcker således enga-
gemang och sätter aktiviteter som nya handlingsprogram i rörelse, 
en så kallad medikaliseringsprocess där interventioner rättfärdigas 
på grund av att man tolkar emotioner och beteenden som patolo-
giska (jfr Wickström 2018; Johannisson 2006:30). Besvär som unga 
uppger i enkäter har tagits ur sitt kontextuella sammanhang, vilket 
får långtgående konsekvenser för unga genom att hälsofrämjande 
och förebyggande insatser inriktas på att förändra deras tankar och 
beteenden, oavsett vad deras problem beror på (Kvist Lindholm & 
Wickström 2020). Medan fokus läggs på individen och patologi 
hamnar omständigheter som individen lever under i skymundan. 
Det innebär att ungas utsatthet och svårigheter i skola och andra 
sociala sammanhang individualiseras och osynliggörs (jfr Pūras 
2017; Callegari & Levander 2019).

Den offentliga berättelsen som följer på scree ningen lämnar 
inte unga opåverkade, utan tar del i att forma hur unga förstår sig 
själva och sina besvär (Hacking 1995). Att granska sig själv, sina 
emotioner och beteenden, som ett problemkomplex påverkar unga 
(Wickström & Zeiler 2021). Den offentliga berättelsen riskerar att 
producera en bild av att den unga själv är ansvarig för att lyckas må 
bra och att det är ett misslyckande när besvär uppstår. Å ena sidan 
kan oro inför ett prov, ledsamhet när en relation krånglar och andra 
känslomässiga erfarenheter av den unga uppfattas som avvikande 
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och i behov av (bland annat medi cinska) åtgärder. Å andra sidan 
riskerar individualiseringen av ansvaret att leda till att unga med 
allvarliga problem lägger skulden på sig själva och undviker att 
söka hjälp. De intervjuade ungdomarna efterfrågade dels stöd från 
lärare och elevhälsan för att hantera skolarbetet och de sociala rela-
tionerna, dels tillgänglighet hos sociala myndigheter och BUP när 
de upplevde djupgående problem. Det är intressant att konstatera 
att ungdomarnas önskemål överensstämmer med vad som har visat 
sig vara avgörande för människors välbefinnande och livskvalitet: 
förbättringar av människors interpersonella relationer, tillgänglig 
samhällsservice och materiella livsvillkor (Ben-Arieh et al. 2014). 
Dessa faktorer tenderar emellertid att döljas när individens emo-
tionella besvär ställs i centrum. 

Att överbrygga glappet i berättelsen 
om ungas psykiska hälsa

I analysen av aktörsberättelsen framträder psykisk hälsa som tids- och 
kontextbunden; begrepp som betecknar besvär och psykisk ohälsa 
används på nya sätt i vardagliga sammanhang. Unga gör kort sagt 
erfarenheter av besvär i ett komplext socialt sammanhang. Medan 
rapporter baserade på scree ning av symtom framställer besvären som 
opåverkade av tid och plats, visar aktörsberättelsen på en komplice-
rad växelverkan mellan den unga individen, de sociala relationerna 
och den institutionella kontexten. Vidare framträder psykisk hälsa 
som en rörlig och föränderlig process där två till synes motsatta och 
uteslutande tillstånd – att må bra och att uppleva besvär – i själva 
verket utgör samexisterande och sammanvävda delar. Men när ungas 
besvär generellt tolkas som psykosomatiska symtom och rapporteras 
som psykisk ohälsa får det konsekvensen att ungas vardagliga värld 
med dess meningsfulla innebörder och utmaningar patologiseras. 
Vidare upptas besvären i en samhällelig förståelse av psykisk hälsa 
som signalerar att besvären är oönskade, att ha besvär är ohälsa och 
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att inte ha besvär framställs som en norm för att må bra. Psykisk 
hälsa som en dynamisk process, där unga ständigt hanterar positiva 
och negativa aspekter av livet, ger en kontextualiserad förståelse som 
berättelsen utifrån symtomscreening  utelämnar.

Glappet i berättelsen om ungas psykiska hälsa utgör också ett 
epistemiskt glapp, det vill säga att de båda berättelserna pekar på 
olika sätt att skapa kunskap, att se på och förstå barns och ungas 
hälsa och välbefinnande. För att komma vidare i vår förståelse av 
ungas psykiska hälsa, och utforma verksamheter som gynnar ungas 
välbefinnande, behöver vi ställa nya frågor och rama in barns och 
ungas psykiska hälsa på fler sätt. En viktig fråga handlar om att 
skapa medvetenhet om berättelsers performativitet eller effekt. I våra 
ansträngningar att dra uppmärksamhet till behoven som finns bland 
barn och unga och mana till åtgärder är det frestande att hänvisa till 
en kris, vilket emellertid kan leda till oavsiktliga och problematiska 
bidrag till konstruktioner av barndom. Vidare behöver vi inkludera 
frågor om barns och ungas materiella villkor och även granska hur 
skolan och barn- och ungdomspsykiatrin är organiserade för att 
synliggöra hur våra institutioner både möjliggör och begränsar barns 
och ungas aktörskap. Skolan är en plats där mycket står på spel. Här 
skapar barn och unga nära och viktiga relationer. Relationsbyggan-
det ger mening och innehåll men innebär också förhandlingar om 
normer, hantering av konflikter och processer av uteslutning och 
inneslutning. Skolan är också den plats där unga arbetar och blir 
bedömda, har förhoppningar och planerar sin framtid. Stödet som 
skolan kan ge i ungas kunskapsinhämtande och relationsbyggande 
är i grunden ett hälsofrämjande och sjukdomsförebyggande arbete. 
Vi behöver verktyg för att återföra intresset till de arenor där utma-
ningarna finns och till barns aktörskap istället för brister.

Till sist behöver vi också utveckla våra teoretiska begrepp. Många 
besvär som unga rapporterar, och som tolkas som psykisk ohälsa, 
utgör ungas ansträngningar att nå vissa mål. Välbefinnande beto-
nar barnets tillvaro (emotioner, erfarenheter och livsvillkor) och 
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utmanar vår eventuella upptagenhet med att förbereda barn för vad 
de ska utvecklas till. Ungdomarnas berättelser pekar emellertid på 
vikten av att må bra här och nu och att ha uppnåeliga mål. Vi behö-
ver diskutera hur vi kan utveckla begreppet ”välbefinnande” så att 
både det närvarande och framtida barnet inkluderas. Ben-Arieh 
med kollegor (2014) betonar att välbefinnande inkluderar aspekter 
av längtan, balans mellan njutning och smärta, och möjlighet till 
utveckling och självförverkligande. Välbefinnande kan på så vis 
vara en konceptuell fokuspunkt för att undersöka barns och ungas 
erfarenheter liksom vilka berättelser som skapas om dem. Med hjälp 
av frågor om barns och ungas längtan och förhoppningar, menings-
skapande och existentiella behov, kan vi komplettera berättelser som 
utgår från scree ning av mentala tillstånd. En förståelse av barn och 
unga som hälsoaktörer uppmärksammar både livet som det erfars 
i nuet och möjligheten att utvecklas mot ett liv som vuxen. 

Noter
1 Föreliggande text är en sammanställning av tidigare analyser av ett intervju-

material insamlat för två studier: ”’Att känna sig nere’ och ’ha svårt att somna’: 
En etnografisk studie om vad psykisk (o)hälsa betyder för unga”, finansierad 
av Forskningsrådet för hälsa, arbetsliv och välfärd (dnr 2016-00129), och ”En 
feministisk undersökning av medi cinsk screening”  (dnr 2016-00784), finansie-
rad av Vetenskapsrådet. 

2 Svarsalternativen är: ”i stort sett varje dag”, ”mer än en gång i veckan”, ”ungefär 
en gång i veckan”, ”ungefär en gång i månaden”, ”sällan eller aldrig”. Mer än ett 
besvär i veckan tolkas som psykosomatiska symtom.

3 Deltagarna var 41 till antalet. De deltog i både en individuell intervju och en 
gruppintervju. Intervjuerna intresserade sig för ungdomarnas perspektiv: hur 
det var att fylla i enkäten ”Skolbarns hälsovanor”, hur de tolkade besvär som 
efterfrågas i enkäten och begrepp som används i rapporteringen av ungas psy-
kiska hälsa, samt vad besvären stod för.

4 Sverige gick med i Health Behavior in School-Aged Children 1985. ”Skolbarns 
hälsovanor” innehåller 79 frågor och en mängd delfrågor utformade för att 
beskriva hälsa och välbefinnande, hälsobeteende och socialt sammanhang. 
Frågorna täcker socioekonomisk bakgrund, fysisk och psykisk hälsa, relationer 
och sex, droganvändning, sociala relationer, skolsituation, sociala medier m.m.  
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kapitel 3

Scree ning för prostatacancer
Att dela sårbarhet

Ericka Johnson 

I den här texten kommer jag att utgå från scree ning för prostata-
cancer för att diskutera vad scree ning som medi cinsk praktik innebär, 
både för individen (som genom undersökningen blir en potentiell 
cancerpatient) och för samhället (som vill ta ansvar för individens 
hälsa och upptäcka sjukdomar samtidigt som man vill undvika 
överbehandlingar med svåra bieffekter).1 Jag kommer att diskutera 
hur PSA-blodprov växlar mellan att vara ett diagnostiskt test för 
individer och ett screening verktyg för hela befolkningen. Jag kom-
mer också att visa att distinktionen mellan de här två nivåerna – den 
individuella och den samhälleliga – ofta suddas ut såväl i kulturella 
diskurser som i medi cinsk praktik. Slutligen kommer jag att beröra 
vad PSA-test gör med individer som konfronteras med det i vård-
sammanhang – hur det skapar ångest och sårbarhet, och placerar 
individen i en regim av väntan och förväntan. 

Prostatacancer upptäcks ofta genom analys av prostataspecifikt 
antigen (PSA) i blodet. I praktiken är detta en enkel undersökning: 
patienten lämnar ett blodprov som sedan skickas till ett labb för 
analys. En vecka senare ges resultatet på blodprovet, i form av en 
siffra, ofta formulerat som ett heltal. Om nivåerna är höga (om 
mannen får tillbaka en siffra som läkaren ser som oroväckande) 
skickas mannen för en ultraljudsundersökning. Möjligen görs även 
en biopsi på prostatavävnaden för att avgöra om de förhöjda värdena 
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kan vara ett resultat av cancer. Om siffran är låg försäkras mannen 
om att han förmodligen inte har cancer (än). PSA-testet är endast 
den första delen av rutinen för att upptäcka cancer, men i folkmun 
har det blivit processens främsta symbol. När man läser eller talar 
om prostatacancer, såväl som om äldre mäns hälsa i allmänhet, kan 
man höra termen PSA nämnas för att referera till allt som har att 
göra med cancer. 

PSA-testet är ett av de mest lovordade och samtidigt mest kontro-
versiella testerna för prostatacancer. Det väcker ofta frågor i stil med 
”Är testet bra? Hur ska jag tolka PSA-siffran? Vilken siffra borde jag 
ha? Vilken siffra vill jag ha? Kan det vara cancer eller är det ett falskt 
positivt test? Behöver jag verkligen ta testet?” Dessa frågor ställs ofta 
med en sådan underliggande oro att jag har börjat tänka på PSA som 
prostata-specifik ångest snarare än prostata-specifik antigen, och att 
det är PSA-testet som orsakar ångesten, inte prostatan.

Man började experimentera med PSA-tester för att upptäcka 
prostatacancer under sent 1980-tal. I mitten av 1990-talet godkän-
des tester för det här ändamålet i USA. PSA-testet är dock notoriskt 
svårt att tolka (Valier 2016; Ablin & Piana 2014). Resultatet kan 
bero på storleken av prostatan, ålder eller andra sjukdomar såsom 
godartad prostataförstoring (även kallat benign prostatahyperplasi, 
BPH), inflammationer eller infektioner. Om det kombineras med 
en rektal undersökning (där man känner på prostatan) kan dess 
pålitlighet förbättras något. Testet kan även kombineras med mag-
netröntgenundersökning eller ultraljud för att avgöra prostatans 
volym och vävnadsstruktur. Resultatet av ett PSA-test leder ofta till 
nästa steg: biopsi. Biopsin upplevs av många som obehaglig, ibland 
smärtsam, och kan leda till blod i urinen och i vissa fall infektion. 
Biopsier som resultat av förhöjda PSA-resultat ersätts dock mer och 
mer av magnetröntgen vilket, utan tvekan, är mindre besvärligt för 
patienten. Magnetröntgenundersökningar har också fördelen att 
de avbildar hela prostatan i stället för att ta biopsier från delar av 
körteln.  Oavsett vilket så kan resultatet av ett PSA-test leda till år 
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av upprepade och regelbundna tester för individen – det vill säga 
år av upprepad och regelbunden PSA-ångest (Carlsson et al. 2007). 
PSA-testet kan också leda till att betydande och potentiellt dödlig 
cancer upptäcks och har därför möjligheten att rädda liv.   

Ibland leder PSA-testet till upptäckten av sakta växande cancer 
hos mycket gamla män. I sådana fall finns det de som undrar om 
upptäckten av cancern var en bra sak, eftersom cancern varken 
skulle ha orsakat problem i mannens kvarvarande liv eller förkortat 
det. Genom upptäckten placeras mannen och hans familj i cancerns 
skugga och konfronteras med beslut om (och i de flesta länder, kost-
nader för) behandlingar med livsförändrande bieffekter. Mannen 
och hans familj kastas också in i en period av oro och ångest som 
inte hade uppstått om det inte vore för PSA-testet. Det här är en av 
paradoxerna kring PSA-testet: man vill att det ska upptäcka can-
cer och rädda liv, men kritiserar det samtidigt för att upptäcka för 
mycket cancer och på så vis förstöra liv. Ändå upplever många män, 
trots att de vet att testet kan innebära början på en utdragen berg-
ochdalbana av ännu fler tester, en nästan oemotståndlig vilja av att 
få veta sitt resultat – och, såklart, en förhoppning om att resultatet 
visar att de är cancerfria.

Pendlandet mellan hopp och rädsla tillsammans med att diskus-
sionen i svensk media skiftar mellan att handla om PSA-testet som ett 
test för individer eller ett screening verktyg för befolkningen skapar 
debatt kring PSA. I den här texten kommer jag att diskutera kom-
plexiteten kring PSA-scree ning och omöjligheten i att försöka hitta 
ett entydigt svar på om det ska användas eller inte. Jag kommer att 
visa hur den återkommande debatten om att införa PSA-scree ning 
i Sverige ger röst åt många olika aktörer: individuella män, patient-
grupper, vårdpersonal och beslutsfattare. Alla med olika intressen 
och synvinklar. Jag kommer att visa att en samhällelig rädsla för 
sårbarhet och en oförmåga att låta sårbarheten ta plats och bli dis-
kuterad, som en del att ta hänsyn till i utformandet av policy för 
PSA-testet, speciellt som screening verktyg, orsakar mycket ångest.
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Komplext, krångligt … kollektivt?
I egenskap av kritisk medi cinsk sociolog är det PSA-testets kom-
plexitet som intresserar mig. Jag hör många män runtomkring 
mig oroa sig över huruvida de ska ta testet och hur de ska tolka det, 
för att sedan oroa sig över att eventuellt ha cancer under veckorna 
som leder fram till testtillfället och veckorna efter att de lämnat 
blodprovet och väntar på svar. Män som jag vanligtvis tänker på 
som hälsosamma, aktiva och engagerade i sitt arbete och sociala 
aktiviteter blir i stället oroade och upptagna av sin egen dödlighet 
när de ställs inför blodprovet. 

Detta är inte unikt för PSA-testet – vi är, trots allt, dödliga. Och 
vi börjar reflektera över detta vid en viss ålder. Men ångesten jag 
ser männen i min närhet uppleva verkar framkallad specifikt av 
det hot om prostatacancer som PSA-testet orsakar. Detta är ett hot 
som alltid finns där, biologiskt sett. Och vi bör vara medvetna om 
den effekt som prostatacancerns roll i dagens samhällsklimat har 
för män i en viss ålder (egentligen i många olika åldrar). Men det är 
något speciellt med PSA. Det är ett test som kokar ner ångesten till 
en oro som samtidigt innehåller ett löfte om hälsa om testet visar 
ett negativt resultat, det vill säga ingen förhöjd PSA-nivå. 

När jag har dessa samtal – med vänner, kollegor och män som 
jag har intervjuat, går ofta mina tankar till en urolog som jag träf-
fade tidigt under denna studie, som medgav att han själv inte tog 
PSA-testet för att undvika att, som han själv uttryckte det, ”hamna 
på ett sluttande plan”. Han var inte den enda urologen som erkände 
detta för mig under min studie, och hans kommentar pekade på ett 
välkänt fenomen, nämligen att tester och scree ning kan leda till fler 
tester och mer osäkerhet. Ibland kan det även leda till idén av att 
vara en patient i varande (Buchbinder & Timmermans 2011). Även 
om du inte är sjuk så kan tester och scree ning framkalla känslan av 
att du kanske kommer att bli sjuk (Singleton & Michael 1993), att du 
kanske kommer att utveckla symtom och att du i framtiden kanske 
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kommer att drabbas av (i det här fallet) prostatacancer (Maldonado 
Castañeda 2018) (jfr Gunnarsons text i den här antologin). Sedan, 
när du har blivit testad, har du som patient ansvar för att testas 
igen, för att hålla koll på siffran som representerar ditt provsvar 
och för att följa hur den (förhoppningsvis inte) ökar, eller minskar, 
med tiden. Siffran blir ett synligt sätt att följa vad som händer i din 
kropp, ett sätt att försöka fixera risk och osäkerhet (Gillespie 2012). 
Men eftersom PSA-testet även kan utgöra det första steget i en serie 
mer ingripande tester såsom biopsier, röntgen och, om så behövs, 
kirurgiska ingrepp eller andra ingrepp för att behandla cancer, 
öppnar det även dörren för en framtid av de bieffekter som kommer 
med prostatabehandlingar, såsom impotens och inkontinens, och 
de känslor som dessa bieffekter kommer med. Testet öppnar upp ett 
spektrum av cancer och död. Medi cinska experter och beslutsfattare 
är medvetna om att PSA-tester är en källa till ångest för patienter, 
men det finns inte mycket forskning på detta ämne (se Carlsson et 
al. 2007). De få källor som finns tenderar att nämnas, men inte tas 
på särskilt stort allvar, i debatter om prostatascreening  och tester. 
Detta framgår tydligt i gällande rekommendationer som, på senare 
tid, har uppmuntrat att patienter själva ska kunna delta i beslutet 
om huruvida de ska testas eller ej – en situation där ångest över 
testresultatet och över ett potentiellt falskt positivt resultat hamnar 
i konflikt med ångesten över att motsätta sig tillgänglig medi cinsk 
hjälp och därav eventuellt missa att upptäcka cancer. 

Den här konflikten förstärks av det faktum att PSA-testet ses 
som ett sätt att rädda liv genom att identifiera tumörer vid ett tidigt 
stadium. Detta möjliggör lyckade behandlingar av mindre, väl-
avgränsade cancertumörer, vilket i förlängningen bidrar till att 
minska antalet män som dör av prostatacancer varje år. Diskussioner 
i det offentliga rummet om PSA-testet fylls av historier från överle-
vare som har upptäckt sin cancer (ofta tidigt och vid ung ålder) och 
som har blivit framgångsrikt behandlade och lever idag på grund av 
detta. I dessa narrativ ses en tidig upptäckt av cancern som något 
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bra eftersom männen överlevde, och de berör sällan behandlingar 
av eventuella bieffekter. PSA-testet ger läkarkåren möjligheten att 
inleda insatser som kan rädda liv, snarare än att stå maktlös vid 
patientens sida medan cancern förvärras. 

Överlevnadsnivåerna för prostatacancer har förbättrats signifi-
kant över de senaste trettio åren men det är oklart om detta är på 
grund av förbättrade behandlingsmetoder, utökad scree ning som 
möjliggör tidigare upptäckt (Etzioni et al. 2012) eller en kombination 
av båda. Och fastän man är överens om att scree ning kan rädda liv 
genom att upptäcka och behandla prostatacancer tidigare, verkar en 
sidoeffekt vara överbehandling av en stor mängd män. Detta inne-
bär att många män genomgår en operation eller strålning i onödan 
och därför behöver hantera bieffekterna av behandlingen: smärta, 
inkontinens, blödningar, fistlar, tarmproblem, sexuell dysfunktion, 
såväl som fortsatt patientstatus (det vill säga upprepade PSA-tester 
efter behandlingen för att undersöka om cancern återkommit) under 
åren som följer (Donovan et al. 2016). Och trots att läkarkåren gene-
rellt sett är överens om att många fall av prostatacancer egentligen 
inte hade behövt behandlas (speciellt bland män över 75 år) och 
att många skulle ha gynnats av att få aktiv monitorering snarare 
än omedelbar behandling (Schlomm 2015; Dall’Era et al. 2012), 
kan det ibland vara svårt att övertyga en patient om det. Cancer är 
skrämmande. En patient som får reda på att de har cancer vill bli 
av med den, så fort som möjligt. Idén om klinisk övervakning eller 
aktiv monitorering, hur kliniskt motiverad den än må vara, kan lätt 
utvecklas till en emotionell mardröm. 

Kontroversen kring scree ning har befästs i och med att många 
nationella beslutsfattare inom hälso- och sjukvård har föreslagit att 
avsluta användningen av PSA-test för att screena män för prostata-
cancer. Nationella och internationella patienträttskampanjer har 
arbetat mot dessa förslag genom att försöka öka medvetenheten om 
betydelsen av scree ning och genom att uppmuntra män att ta testet. 
När aktivist- och patientgrupper reagerar på sjukvårdspraktiker 
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tenderar de att förlita sig på styrkan hos kollektivet och fokusera 
på en specifik hälsofråga, som till exempel preventivmedel eller 
bröstcancer. Dessa grupper förlitar sig på det politiska genomslag en 
enad röst kan ha. Detta stämmer också i typiskt manliga sjukdomar 
som prostatacancer. Det har vuxit fram högröstade grupper kring 
prostatacancer som argumenterar för en rättvis vård för män och 
menar att det finns ett behov av emotionellt stöd i behandlingen 
för att hantera effekten av prostatacancer på ens maskulinitet och 
sexualitet, på liknande sätt som har skett kring frågor som berör 
kvinnors hälsa. Diskussionen om prostatacancer – som förs på nätet, 
i reklamkampanjer i media, et cetera, har vissa säregna drag när det 
gäller hur ångest och sjukdom formas i förhållande till manlighet. 
Detta syns i stödgrupper för prostatacancer men även i andra sam-
manhang (se t.ex. Epstein 1996; Dunn et al. 2018). 

Vikten av att testas – och möjligheten att screena manliga befolk-
ningar – är ett populärt ändamål för många nationella prostata-
cancerpatientgrupper (såsom Europa UOMO; franska föreningen 
Association Nationale des Malades du Cancer de la Prostate; tyska 
Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe; internationella Movem-
ber Foundation; svenska Prostatacancerförbundet), även om vissa 
länders patientgrupper är mer reserverade (såsom brittiska Prostate 
Cancer UK) och den medi cinska debatten om PSA-testets validitet 
fortfarande pågår (Akre & Bjartell 2017; Etzioni et al. 2012; Regio-
nala cancercentrum i samverkan 2021; Stone & Crawford 2015). Det 
finns med andra ord många grupper av män (såväl som kvinnor och 
aktörer från ”cancerindustrin”) som förespråkar PSA och prostata-
cancerscreening  och testning, som samlar in medel till forskning för 
att främja teknologisk utveckling, genomför påverkanskampanjer 
för screening program (Annerstedt et al. 2018), försöker få män att 
delta i stödgrupper och patienträttsaktivism – och uppmuntrar män 
att gå och testa sig (Aschberg 2018).

Alla dessa röster, intressen och åsikter debatterar, förespråkar, 
avvisar och uppmuntrar PSA-testet som screening verktyg i media. 
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Speciellt i november. November – eller Movember – har blivit en 
internationellt känd kampanj ledd av en välgörenhetsorganisation 
för prostatacancer. Kampanjen uppmuntrar män att ta PSA-testet 
och att ta ett individuellt ansvar för testet snarare än att förlita sig 
på nationella screening policyer. Denna kampanj, som följer i köl-
vattnet av bröstcanceraktivismen, har blivit otroligt framgångsrik 
i de engelsktalande delarna av världen och märks av även i Sverige. 
I Sverige, precis som i andra länder, påminns vi om betydelsen av 
scree ning för bröstcancer genom de rosa banden som dyker upp 
överallt i oktober. Sedan, i november, byts de rosa banden ut mot blå 
band och mustascher. Vissa år verkar Movember och dess mustascher 
synas överallt, som en påminnelse till män om att ta PSA-testet och 
som ett argument om behovet av mer forskning om prostatacancer. 

Notera det diskursiva skiftet som jag gjort i denna text, från att 
tala om den individuelle mannen och hans känslor inför ett enkelt 
PSA-test, till en diskussion om det statistiska räddandet av liv testet 
kan innebära på en befolkningsnivå, till svaret från politiken och 
professionella organisationer, till patientgrupper och välgörenhets-
organisationer som återigen för tillbaka frågan till den individuella 
mannen och uppmuntrar honom att ta testet. Skiftet i debatten från 
individen till kollektivet och tillbaka till individen kan göra en yr. 
Det är inte förvånande att folk blir förvirrade över betydelsen av 
PSA-testet och dess fördelar för män.

Sveriges rekommendation att inte erbjuda scree ning 
Jag upplever ibland att PSA-diskussionens komplexitet ges en väldigt 
ensidig behandling i den offentliga debatten. Just en sådan debatt 
uppstod i Sverige år 2018 när Socialstyrelsen bestämde (ytterligare 
en gång, som en förlängning av ett tidigare beslut från 2014) att de 
inte skulle föreslå ett nationellt screening program för prostatacan-
cer med hjälp av PSA-testet. Till skillnad från cellprovtagning för 
livmoderhalscancer eller mammografi för bröstcancer, som båda 
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erbjuds regelbundet till alla kvinnor över en viss ålder med hjälp 
av återkommande kallelser, erbjuder inte Sverige någon nationellt 
samordnad scree ning för prostatacancer där män kallas regelbundet 
för tester. I skrivande stund diskuterar ett antal av Sveriges regio-
ner möjligheten att regelbundet erbjuda PSA-tester till män över en 
viss ålder (se inledningen till denna antologi). Det finns inte heller 
någon nationell rekommendation för att erbjuda PSA-testet som 
screening verktyg. 

Socialstyrelsen baserade sitt beslut på argumentet att fördelarna 
med PSA-testet inte väger upp för nackdelarna för dem som even-
tuellt skulle bli behandlade i onödan. Socialstyrelsen uttryckte 
dock att de var öppna för möjligheten att en framtida utveckling av 
andra typer av tester, som skulle kunna användas som komplement 
till PSA-testet, eventuellt skulle kunna leda till att de omvärderade 
sitt beslut. Socialstyrelsens beslut möttes med kritik från både uro-
loger och från patientgrupper för prostatacancer. De sistnämnda 
mobiliserade som svar på beslutet en mediakampanj där kända 
svenska män figurerade till stöd för PSA-testning. Kampanjens 
argument berörde tidig upptäckt, räddade liv och rättvis vård. Den 
tog också upp de regelbundna kallelserna som svenska kvinnor 
får till mammografiundersökningar som argument för att svenska 
män, genom beslutet emot nationell PSA-scree ning, nekades jämlik 
vård (svenska kvinnor kallas även regelbundet för cellprovtagning 
för livmoderhalscancer men denna typ av scree ning användes inte 
i samma utsträckning av kampanjen, vilket möjligen synliggör det 
tabu som präglar cancer som rör könsorgan men även hur utbredd 
medvetenheten kring bröstcancer blivit) (Lindén 2020; jfr Lindéns 
text i den här antologin).

Socialstyrelsens beslut gällande PSA-scree ning var i linje med 
svensk (såväl som till stor del internationell) hälsovårdspolicy från de 
senaste tjugo åren. Trots att olika röster har propagerat för använd-
ningen av PSA-scree ning för tidig upptäckt och behandling av 
prostatacancer så har tillsynsnämnder och hälsovårdsmyndigheter 
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i Nordamerika och Västeuropa inte visat någon större entusiasm 
inför argumenten, och istället pekat på storskaliga studier som har 
ifrågasatt dess fördelar (Andriole et al. 2009; Socialstyrelsen 2018) 
– en typ av ambivalens inför PSA-scree ning som går att finna även 
i andra delar av världen (UK NSC 2016). Vidare finns det en legitim 
medi cinsk oro för att testet inte är robust nog, att ”hälsosamma” 
nivåer av PSA kan variera mellan befolkningar, etniska grupper 
och geografiskt område (Sakharkar & Kahaleh 2017), och att vår 
nuvarande bild av vad som utgör hälsosamma PSA-nivåer till stor 
del har baserats på vita män (Henderson et al. 1997). Tillgång till och 
användning av PSA-tester, samt tillgång till vård och dödlighet till 
följd av prostatacancer varierar även mellan etniska grupper, speci-
ellt i USA (Hosain et al. 2012; Wailoo 2011:156ff). På grund av detta 
debatteras uträkningar som baseras på PSA ständigt och finjusteras 
för att man ska kunna tolka resultaten bättre (Finne et al. 2004).

Dessa policybeslut visar hur internationella teknologier för scree-
ning för prostatacancer är påverkade av lokala, specifika normer 
om hälso- och sjukvård i olika länder, som till exempel normer 
som handlar om vem eller hur man har tillgång till sjukvård och 
om tilltro till experter och auktoriteter (Johnson et al. 2016). Med 
andra ord har frågan om huruvida nationell prostatascreening  bör 
erbjudas blivit viktig och återkommande för hälsovårdens besluts-
fattare i olika länder, även om de flesta länder inte rekommenderar 
PSA-scree ning utan snarare propagerar för ett utökat patientval vad 
gäller beslut om testning samt för alternativa screening sätt, såsom 
man har gjort i Tyskland. Vissa länder överväger nu alternativet att 
erbjuda PSA till sina befolkningar eller att uppmuntra dem att på 
egen hand söka för att testa sig (ibland har detta skett efter att ett 
specifikt fall av prostatacancer uppmärksammats i media, såsom 
till exempel i fallet med Colombias förre president), medan andra 
länder har tagit upp diskussionen om scree ning på nytt i ljuset av 
nya teknologier för scree ning samt som svar på kampanjer från 
patientorganisationer, såsom har skett i Sverige. Samtidigt finns 
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det andra länder, som till exempel Singapore, där det inte har före-
kommit mycket offentlig debatt kring huruvida man bör erbjuda 
nationell scree ning eller ej. 

Jag inledde det här avsnittet med påståendet att Socialstyrelsen, 
år 2018, bestämde sig för att inte stötta nationell scree ning (vilket 
till exempel hade kunnat ske genom att alla män över 60 fick ett 
brev hem där de erbjöds en tid för PSA-testning). Fastän detta 
stämmer kvarstår det faktum att Socialstyrelsen är en myndighet 
som erbjuder förslag om policy för hälso- och sjukvård. De faktiska 
policybesluten tas av Sveriges regioner. Nationella riktlinjer fram-
tagna av Socialstyrelsen utgör inte lag eller ens ett beslut, utan bara 
en riktlinje, ett förslag. Vanligtvis överförs Socialstyrelsens förslag 
till praktik, men i fallet med PSA-testning fanns det vissa regioner 
som inte följde riktlinjerna. Till exempel valde Sveriges sydligaste 
region att erbjuda PSA-”tester” till alla män mellan 50 och 70. Fastän 
regionen kallade detta ett ”test” så skickades det hem till männen i 
ett brev och baserades endast på deras ålder, och inte deras indivi-
duella risk (vilken kan kalkyleras med hjälp av tidigare diagnoser 
eller familjehistorik för prostatacancer). Detta blev med tiden en 
lokal praktik som samtidigt utmanade nationella riktlinjer och fallet 
synliggör därför en spänning i definitionen gällande vad som är en 
”scree ning”-policy och vad som är en ”test”-policy.

Denna diskursiva sammankoppling av scree ning och testning 
är inte helt okomplicerad. Den är inte heller särskilt ovanlig. Dia-
gnostisk testning blir till scree ning när målgruppen skiftar från 
en individ till en befolkning eller del av befolkning. I fallet ovan 
blev scree ning till testning i och med att målgruppen skiftade från 
befolkningsnivån till individnivå – även om individnivån handlar 
om många individer, inom ett visst geografiskt område och inom ett 
visst åldersspann. Med andra ord är detta, på sätt och vis, fortfarande 
scree ning. Det blir därför tydligt här att definitionerna överlappar 
varandra. Definitionerna och kriterierna för scree ning tas fram av 
nationella och internationella organ (Wilson & Jungner 1968). Det 
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är inte ovanligt att en stor del av den etiska debatt som uppstår i 
sådana sammanhang sker inom ramen för nyttokostnadsanalys (Juth 
& Munthe 2012) och med ett fokus på screening praktikers relativa 
användbarhet (eller inte) i att reducera bördan av en viss sjukdom på 
en befolkning (Edgren et al. 2013; Kalager et al. 2010). Men debatten 
kan också komma att formuleras i termer av individens rätt att veta 
och kunna förbereda sig och sin familj på eventuell sjukdom. På så 
vis växlar fokus i debatten från en befolkningsnivå till en individ- 
eller familjenivå. I vissa fall, om än sällan, diskuteras de negativa 
implikationerna och konsekvenserna av scree ning för individen 
(Andriole et al. 2009), men detta tenderar att ske i mer teoretiska, 
akademiska diskussioner, till exempel i debatter om medi cinsk etik, 
snarare än i media. 

Det medi cinska mötet genererar en patientsubjektivitet, i meningen 
att en person blir en patient som är eller riskerar att bli sjuk. Olika 
möten genererar olika typer av subjektiviteter – till exempel som 
en faktisk patient som behöver behandling eller som en potentiell 
patient som behöver övervakas. I vissa fall får man förbli en frisk 
person som inte är en patient – just nu. Scree ning fungerar likadant. 
Genom att bli kallad till ett test blir vi plötsligt potentiella patienter 
med potentiella sjukdomar, och med en framtid som eventuellt kan 
komma att präglas av sjukdom (se t.ex. Adams et al. 2009). Detta 
borde få konsekvenser vad gäller scree ning både för individen och 
samhället, och för hur vi informeras om möjligheten till scree ning. 
Vidare borde vi, i utformandet av prostatascreening , reflektera 
över möjligheten för individen att faktiskt säga ”nej” till erbjudan-
det om ett PSA-test när erbjudandet kommer från evidensbaserad 
medi cinsk kunskap, en typ av expertis som kan upplevas som både 
ogenomtränglig, oföränderlig och ofelbar. En patients upplevelse av 
PSA-testet påverkas även av hur resultatet framförs till individen, 
de formuleringar och det språk som används i brev och i samtal, 
och de kommunikationspraktiker som används gentemot patienten. 

Trots att de diagnostiska verktyg som används vid testning ofta 



scree ning för prostatacancer

61

bygger på samma teknologi som de som används vid scree ning är 
deras effekt på den individuella kroppen som uppvisar symtom, i 
jämförelse med deras effekt på en befolkning av potentiellt friska 
kroppar, väldigt olika. På befolkningen blir effekten en ökad upp-
täckt av sjukdomen. Samtidigt behöver vi komma ihåg att befolk-
ningar är samlingar av individer. När beslut om scree ning fattas bör 
också individens känslomässiga reaktion på testningen betänkas; 
upplevelsen av PSA-ångest, ångesten över att behöva leva med en 
ny identitet och risken att ha en sjuk kropp.

Hälso- och sjukvården som den ser ut idag styrs med hjälp av 
informationsblad och enkla, korta meningar som förenklar och 
plattar ut komplexitet i ett försök till tydlighet. Ofta leder detta till 
att komplexiteten försvinner helt. Utöver detta verkar det finnas en 
försiktighet i hälsovårdspolitiska dokument när det gäller att vidröra 
ämnen såsom död, rädsla och sårbarhet. Detta gäller såklart inte 
bara vårdgivare och beslutshavare utan även oss själva och alla vi 
känner – den moderna hälso- och sjukvårdens patienter. 

PSA-testets existens producerar indirekt ett individuellt ansvar 
för att bli testad – man förväntas ta ett eget ansvar för sin sårbarhet 
gentemot cancer. Men individualiseringen av sårbarhet gör också 
någonting mer. Den skapar en individuell patient av ett socialt 
subjekt och kan, möjligen på grund av det stigma som kopplas till 
prostatacancer och behandlingens bieffekter, isolera detta subjekt, 
distansera honom från sociala relationer som hade kunnat mildra 
sårbarheten, åtminstone något. Maldonado Castañeda har jämfört 
PSA-testet med cellprovtagning för livmoderhalscancer (Maldo-
nado Castañeda 2017) och synliggör den svåra patientsubjektivitet 
som dessa tester skapar för individen. Han ställer frågan huruvida 
prostatasjukdomar och hälsa kan förstås inom ramen för större 
relationer och sociala konstellationer, snarare än som ett individuellt 
och moraliskt ansvar att bibehålla sin hälsa genom olika testnings-
regimer. Som Maldonado Castañeda skrev i sin analys av PSA-testet: 
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Sårbarhet är ett relationellt tillstånd. Det är kopplat till faran i att ha 
en kropp som kan gå sönder, men också kopplat till relationer till 
andra och till ett beroende av familj, vänner, kollegor, kommunen, 
staten och världen i stort. Olika tillstånd av sjukdom är en stor del 
av det mänskliga livet. Samhällsstrukturen transformerar oss och 
förändrar sociala relationer när det gäller bland annat omsorg och 
beroende (Maldonado Castaneda 2018: 71). 

PSA-testet skapar – speciellt när det erbjuds till individer men också 
när det lyfts fram som screening verktyg – sårbara individer, men 
denna sårbarhet berörs inte under screening processen.

Sårbarhet skapas – inte bara av livet, utan också av medi cinsk 
praktik. Hur kan vi ta ansvar för detta? Och hur kan vi ta någonting 
så komplext och göra det enkelt, utan att förlora komplexiteten? 
Sårbarheten tvingar oss att tänka om vad gäller konsekvenserna av 
testnings- och screening beslut. Den tvingar oss att tänka bortom 
de väldigt komplexa diskussionerna om vad som är medi cinskt 
rekommenderbart och vilka konsekvenser scree ningen kan ha för 
de som blir inskrivna i en medi cinsk apparat genom det enkla, till 
synes generösa, erbjudandet om ett läkarbesök. Ingen vill dö av 
cancer. Men det enkla blodprovet för att ta reda på mängden pro-
stataspecifik antigen i blodet gör så mycket mer än att upptäcka en 
potentiell prostatacancertumör, och kanske rädda ett liv, oavsett 
hur bra eller dåligt testet är.

Hur vi hanterar komplexitet – eller, 
hur vi inte gör det för enkelt

Frågan om PSA-scree ning och testning är mer komplicerad än 
huruvida testet är bra nog eller ej. Det handlar inte bara om risken 
för falska positiva resultat – även om det handlar om det också. Det 
handlar inte bara om problematiken i att screena män, hitta cancer, 
för att sedan inte kunna ta reda på vilka fall av cancer som är farliga 
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nog att behöva behandlas, vilka som är harmlösa nog att inte behöva 
behandlas, och vilka fall där det räcker med aktiv monitorering. Det 
handlar inte heller bara om omöjligheten i att betrygga någon med 
cancer om att hen kan fortsätta att leva med den, att hen inte borde 
oroa sig. Det handlar om allt det här, sammanflätat. 

De många vetenskapliga studier som jag refererar till i denna text 
visar att PSA-testet involverar många olika röster, perspektiv, viljor 
och positioner. De visar också att det inte finns något naturligt slut 
på debatten om PSA-testets användbarhet, inte ens när det finns en 
policy på plats. Det beror på att medi cinsk kunskap, även om den 
skulle bli entydig, endast är en del av svaret. Det verkar som att våra 
reaktioner inom denna regim av väntan och förväntan är (åtminstone 
delvis) färgade av starka känslor av rädsla och oro över vår dödlig-
het och sårbarhet. Ett affektivt tillstånd är inte nödvändigtvis den 
mest produktiva position från vilken en person kan fatta ett ratio-
nellt och väl övervägt beslut. Och det är lätt att fastna i de trassel 
av känslor, statistisk risk och diskurser om förebyggande åtgärder, 
som uttrycks i välmenande hälsokampanjer och evidensbaserade 
regimer av väntan och förväntan inom vården – trassel som lätt 
blir affektiva och infekterade (Adams et al. 2009).

Vi målas upp som beräknande och rationella agenter som baserar 
våra beslut på objektiva fakta, och vi vill gärna tro att svaren på våra 
frågor om scree ning endast baseras på objektiva medi cinska fakta, 
eftersom det skulle innebära att det finns ett korrekt svar därute på 
frågan om huruvida man bör screena eller testa – och när och hur 
man bör göra det. Men i och med att själva idén om objektiva medi-
cinska fakta färgas av den sociala kontext som de produceras inom 
försvinner det alternativet. De beslut om screening praktiker som 
vi lever med idag är historiskt och kulturellt formade, och kommer 
alltid att vara det. Om vi uppmärksammar detta, och inkluderar ett 
socialt perspektiv i beslutsfattandet, kan det möjligen komma att 
leda till mer mänskliga, och i slutändan mer omvårdande, riktlinjer 
för de kroppar vi försöker hjälpa. 
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kapitel 4

Det lilla och stora 
screening testet

Martin Gunnarson

Det var en sen eftermiddag i februari. Mörkret hade fallit, som det 
ju gör så tidigt i Sverige på vintern. Sture och hans vänner var ute 
på en promenad när Sture märkte att han hade glömt sin halsduk 
i en park där de hade stannat till tidigare. Han bad sina vänner att 
vänta på honom medan han återvände till parken för att hämta sin 
halsduk. För att ta sig dit snabbare genade han över en gräsmatta, 
men i mörkret missbedömde han avståndet och snubblade över 
en sten. Sen låg han där. På akuten konstaterade man att inget var 
brutet och Sture fick hjälp av en av vännerna att ta sig hem. Dagarna 
efter fallet hade han lite ont, men inte värre än att han den följande 
lördagen bestämde sig för att gå på den lokala teatern tillsammans 
med en granne. På väg hem ökade dock smärtan och väl hemma 
på garageuppfarten kunde han inte ta sig ur bilen. Där blev Sture 
sittande tills ambulansen kom. Nerkyld och med svåra smärtor blev 
han sedan hjälpt ur bilen och körd med ambulans till sjukhuset i 
den närliggande storstaden, där han sedan genomgick en höftope-
ration. Innan han blev utskriven och fick åka hem låg han inne ett 
par dagar på det lokala lasarettet. Här genomgick han ett test för 
kognitiv svikt. 

När jag träffar Sture några veckor senare för en forskningsintervju 
har han svårt att erinra sig hur arbetsterapeuten som genomförde 
det kognitiva testet beskrev det. Men han övervägde inte att tacka 
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nej till att delta. ”Jag tänkte nog inte alls på det”, säger han, ”det var 
liksom bara nåt jag hängde med på, så att säga.” Så han följde med 
arbetsterapeuten in i ett enskilt rum där testet ägde rum. I vårt samtal 
beskriver Sture testet som ett samtal. Vilka frågor arbetsterapeuten 
ställde kommer han inte riktigt ihåg, men när jag påminner honom 
om att det ingår att rita en klocka skrattar han och säger: ”Ja, det 
kommer jag ihåg. Det tyckte jag väl var lite töntigt, kanske.”

Tiden efter att han blev utskriven från lasarettet var testet inte 
något han gick och funderade på. Det som upptog honom var snarare 
frågan hur skadan skulle påverka hans vardag. Hans liv präglades 
dessutom i hög grad av sorgen efter frun som han mist ett halvår 
tidigare. Det var först när jag ringde och frågade om han ville delta i 
en intervju om det kognitiva testet, och han nämnde detta för ett par 
vänner, som han började fundera över vad det var han egentligen hade 
varit med om. Enligt vännerna är nämligen det klocktest som ingår 
något som används för att upptäcka alzheimer. Och ”det tyckte dom 
var lite småroligt”, säger Sture. Men det tyckte inte han. Snarare än 
att frammana skratt vållade vännernas skämt en oro och osäkerhet 
hos honom om vad det var för test han egentligen hade genomgått. 

I slutet av vårt intervjusamtal frågar han: ”Är det meningen att 
det ska vara som någon utredning för alzheimer och sånt där, eller?” 
Nej, förklarar jag, testet är ingen utredning för alzheimer, utan syf-
tar till att upptäcka tecken på så kallad kognitiv svikt, som skulle 
kunna vara början på demens men inte alls behöver vara det. Trots 
denna försäkran är det som att Stures oro inte vill ge med sig. ”Jag 
är ju fundersam”, säger han efter en stund. ”Jag tänker som så, ja 
det kanske kommer fram att jag har det.”

Utgångspunkter
Hur kan ett test som upplevs så vardagligt som ett samtal, och som 
känns lite töntigt, ge upphov till den oro Sture känner? Denna fråga 
vill jag försöka svara på i denna text. Stures berättelse ger redan några 
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möjliga svar. Det är så jag kommer att gå tillväga: med utgångspunkt 
i intervjusamtal som min forskarkollega Kristin Zeiler och jag har 
haft med människor som, likt Sture, har genomgått test för kognitiv 
svikt samt med vårdpersonal som utför testet, försöker jag förstå 
vad spänningen mellan testet som stort och litet består i och vad 
den kan få för konsekvenser (Zeiler et al. 2021).1

Att det finns en spänning mellan screening test som något stort 
och som något litet har uppmärksammats för andra former av 
scree ning. Till exempel har Marit Solbjør och Karen Willis sett hur 
man i information om mammografi försöker få kvinnor att testa sig 
genom att lyfta fram att scree ning på samma gång är något enkelt 
och något som riktar sig till kvinnor som befinner sig i riskzonen 
för bröstcancer (Solbjør & Willis 2021). En poäng jag vill göra i den 
här texten är att olika former av scree ning blir små och stora på 
olika sätt. Jag kommer att fokusera på hur detta sker för dem som 
genomgår och dem som utför scree ning för kognitiv svikt, men då 
och då också dra paralleller till andra screening former.

Opportunistisk scree ning för kognitiv svikt
Det sjukhus som Sture blev inlagd på är unikt i Sverige. Här har man 
nämligen infört en rutin där man erbjuder test för kognitiv svikt 
till alla över 65 år som läggs in på geriatrisk avdelning och som inte 
har någon tidigare känd kognitiv svikt eller genomgått ett test för 
detta inom de senaste sex månaderna. Detta är mig veterligen det 
enda sjukhus i Sverige där en sådan rutin föreligger. I Storbritannien 
har man däremot infört en sådan policy på nationell nivå. Här får 
alla över 75 år som legat inne på sjukhus i mer än 72 timmar frågan 
om de har varit mer glömska den senaste tiden. De som svarar ja 
på denna fråga erbjuds ett test för kognitiv svikt (UK Department 
of Health 2012). 

Detta brukar kallas opportunistisk scree ning. Det är en typ av 
scree ning som sker när tillfälle ges. I båda fallen av test för kogni-
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tiv svikt – i Sverige och Storbritannien – ovan utgörs tillfället av 
att en person läggs in på sjukhus för en åkomma som inte har med 
kognitiva tillstånd att göra; i Stures fall var det ju en fallolycka och 
en skada på höften som ledde till att han lades in. Denna typ av 
scree ning kan skiljas från så kallad systematisk scree ning där alla 
i en på förhand definierad population erbjuds testning, ofta genom 
ett brev på posten. 

På sjukhuset där Sture låg inlagd är det arbetsterapeuter som 
erbjuder, genomför och bedömer testerna som ingår i screening-
praktiken, medan läkarna främst kommer in i slutet av patienternas 
sjukhusvistelse, vid utskrivningssamtalet, när eventuell remiss till 
vårdcentral ska gå iväg. Här används två tester i kombination: ”Mini 
Mental State Examination” (MMSE) och ”Klocktestet”. Dessa är de 
vanligaste testerna för kognitiv svikt i Sverige. De används såväl i 
strokerehabilitering som i primär- och äldrevården. Jag återkommer 
till dem lite senare i texten.

Vad är då kognitiv svikt? Enkelt uttryckt är det ett samlingsnamn 
för olika sjukdomstillstånd som påverkar en persons kognitiva för-
måga. Demens är ett sådant tillstånd. Inte heller demens är dock 
bara en sjukdom, utan ett samlingsnamn för symtom av kognitiv 
karaktär som kan ha ett flertal orsaker. Den vanligaste orsaken är 
alzheimer. För att den kognitiva svikt som har identifierats hos en 
person ska anses vara demens måste den ”vara uttalad och sänkt 
från en tidigare högre kognitiv nivå, och så uttalad att arbete och 
socialt liv påverkas”, skriver Socialstyrelsen (2017:14).

Eftersom demens är en form av kognitiv svikt var det inte fel av 
Stures vänner att förknippa de test som han hade genomgått med 
alzheimer. Men det var inte heller helt rätt. De test som Sture genom-
gick är nämligen inte diagnostiska. De är endast utformade för att 
identifiera dem som visar tecken på kognitiv svikt. För att fastställa 
diagnos behövs alltid fler undersökningar, exempelvis i form av en 
basal demensutredning. Syftet med screening tester i allmänhet är 
att upptäcka de personer som behöver genomgå ytterligare diag-
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nostisk utredning. På så vis utgör testerna, i det här fallet, en del 
av den process som leder fram till att demens, eller någon annan 
form av kognitiv svikt, upptäcks eller utesluts. På sjukhuset där 
Sture genomgick testerna finns tre uttalade syften med screening-
praktiken: att bidra till att fler fall av demens upptäcks, att minska 
lidandet för patienter och deras anhöriga samt att reducera antalet 
återinläggningar (jfr Torisson et al. 2012). 

Det som gör testet litet
Några av grundkriterierna för screening tester i allmänhet är att de 
ska vara enkla, snabba och billiga (Wilson & Jungner 1968). Detta 
har att göra med att scree ning i stor utsträckning går utöver ordi-
narie vårdpraktik. I scree ning undersöks inte individer som redan 
uppvisar symtom eller av andra skäl misstänks ha en sjukdom. 
Praktiken riktar sig istället till en på förhand definierad grupp 
människor, exempelvis alla över en viss ålder, och erbjuder testning 
till alla i den gruppen. Målet, som Socialstyrelsen uttrycker det, 
är att ”minska konsekvenserna för befolkningen” (Socialstyrelsen 
2019:9). Ambitionen är alltså inte primärt att scree ning ska främja 
den enskilda individen (jfr Hofmanns bidrag i den här antologin). 
För att målet ska uppnås måste många testas. En majoritet av dem 
som testas kommer dock att visa sig vara friska, vilket är en grupp 
av människor som sjukvården normalt inte befattar sig med. För att 
scree ning ska vara kliniskt och samhällsekonomiskt försvarbar får 
den därför inte ta för lång tid och vara för resurskrävande. Testerna 
eller undersökningarna som den involverar bör dessutom vara enkla 
att utföra. Eftersom majoriteten av dem som genomgår scree ningen 
inte kommer att behöva någon ytterligare utredning eller behandling 
är det också viktigt att den ”i sig inte medför stora negativa effekter 
för deltagarna” (Socialstyrelsen 2019:10).

Att genomgå och att utföra scree ning ska alltså vara något som 
inkräktar så lite som möjligt på livet och arbetslivet. Om det inte 
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var så skulle troligtvis inte tillräckligt många vilja testa sig eller vilja 
integrera testningen i sin yrkesvardag. Scree ningens litenhet har 
också sjukvårdspolitiska och samhällsekonomiska orsaker. Läkarnas 
och den övriga sjukvårdspersonalens tid är värdefull; den behövs 
till personer med ett reellt vårdbehov. Dessutom måste testningen 
kunna rymmas i regioners och kommuners många gånger mycket 
ansträngda sjukvårdsbudgetar. 

Dessa förutsättningar måste även de som förespråkar scree ning 
för kognitiv svikt anpassa sig till. Detta märks i den vetenskapliga 
litteraturen på området. Så här beskriver till exempel en grupp 
forskare som representerar den amerikanska alzheimersföreningen 
de egenskaper ett testverktyg bör ha: ”verktyg för initial kognitiv 
bedömning bör vara koncisa (<5 min), ändamålsenligt validerade, 
enkla att utföra för klinisk personal utan läkarkompetens och till-
gängliga utan kostnad för användning i en klinisk miljö” (Cordell 
et al. 2013:142, min övers.). Att enkelhet och snabbhet är väsentliga 
egenskaper hos screening tester för demens märks också på hur de 
namnges. Inte sällan finns orden ”short”, ”abbreviated” eller ”mini” 
med i deras namn, som i ”Abbreviated Mental Test Score” (AMTS), 
”Short Test of Mental Status” (STMS) och ”Mini-Cog”. Detta gäller 
även ett av de test som används på det sjukhus Sture låg inne på 
efter sin höftoperation, nämligen ”Mini Mental State Examination” 
(MMSE).

MMSE skapades redan 1975 av läkarna Marshal och Susan Fol-
stein. Sedan dess har verktyget fått stor spridning världen över 
och är nu ett av de vanligaste i Sverige vid bedömning av kognitiv 
funktion. Testet tar ungefär en kvart att genomföra. Under testet 
ombeds testpersonen bland annat svara på ett antal frågor om tid 
och rum, upprepa tre ord som instruktören uttalar, lägga dessa ord 
på minnet för att sedan återupprepa dem, räkna baklänges från 
80 med intervaller om 7 och skriva en fullständig mening (Palm-
qvist m.fl. 2011). Syftet med testet är att bedöma ett antal kognitiva 
funktioner, som minne, språkförmåga, uppmärksamhet, tidslig och 
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rumslig orientering (Demenscentrum 2020). Testet kan totalt ge 30 
poäng. På sjukhuset där Sture låg inne resulterar en poäng under 25 
till att en remiss går iväg till primärvården för vidare undersökning.

På sjukhuset kombineras MMSE med ”Klocktestet”. Denna test-
kombination är mycket vanlig inom en mängd vårdpraktiker i Sve-
rige. ”Klocktestet” tar mindre än fem minuter att genomföra och 
går ut på att testpersonen får i uppgift att rita en klocka som visar 
tio över elva. Genom testet bedöms kognitiva funktioner såsom 
abstraktions- och konstruktionsförmåga, tidsuppfattning och för-
måga att planera (Demenscentrum 2021).

Det är tydligt att både MMSE och ”Klocktestet” lever upp till de 
krav på snabbhet och enkelhet som ställs på screening test. De tar 
tillsammans cirka 20 minuter att genomföra och innehåller inga 
kroppsliga undersökningar eller avancerad teknisk utrustning, bara 
ett papper och en penna. Det sistnämnda är något arbetsterapeuterna 
på avdelningen tar fasta på när de talar om testerna för patienterna. 
I intervjuerna berättar de att de undviker orden ”kognitiv svikt” 
och ”demens” när de beskriver testerna. Ordet ”kognitiv”, menar 
de, kan vara svårt för äldre människor att förstå, och ”demens” 
kan skapa en obefogad oro hos dem. Istället, berättar de, brukar de 
säga ”papper och penna-test”, ”minnestest” eller, mer utförligt, ”test 
som kollar minne, uppmärksamhet och koncentration”. Syftet med 
dessa benämningar är både att skapa ett fokus på testernas konkreta 
innehåll och att göra det ”lite avdramatiserat”, som arbetsterapeuten 
Nora uttrycker det. 

Det är dock viktigt att komma ihåg att dessa benämningar möj-
liggörs av det faktum att testerna är korta och inte kräver avancerad 
medi cinsk teknik eller kroppsliga undersökningar. Istället sker de 
alltsomoftast i ett avskilt rum där arbetsterapeut och testperson 
sitter mittemot varandra på varsin sida om ett bord på vilket det 
ligger papper och pennor. 

I våra intervjuer är det tydligt att många upplever att testningen 
har ett drag av vardaglighet. Flera av de personer som genomgått 



scree ningens mångsidighet

74

testerna beskriver dem, likt Sture, som ett samtal; Ove säger till 
och med att det var som ”ett bra samtal med en kompis”. Här spe-
lar arbetsterapeuternas bemötande en stor roll. Många beskriver 
arbetsterapeuterna som trevliga, tydliga och lätta att få förtroende 
för. Detta har stor betydelse för hur man upplever testningen, menar 
Ritva: ”Hon [arbetsterapeuten] var ju väldigt sympatisk och så på 
alla vis, så att det var ingenting. Vi hade en lite trevlig pratstund 
bara, upplevde jag det.”

Senare i intervjun frågar jag Ritva om hon kommer ihåg om hon 
fick veta vad hon hade för resultat. Det kommer hon inte ihåg, säger 
hon, men det tror hon nog att hon fick. Hon kan dock inte dra sig 
till minnes någon exakt siffra. När jag sedan undrar om hon inte 
skulle vilja ha detta svart på vitt, ifrågasätter hon meningen: ”Varför 
det, ska jag bevisa för någon?” Hon fortsätter: ”Nej, jag tror inte det 
behövs, dom som känner mig, dom vet nog ungefär vad jag går för.” 
Det är tydligt att för Ritva, liksom för flera av dem vi intervjuade, 
spelar upplevelsen av ens kognitiva förmågor som intakta stor roll 
för att minska testets betydelse. Kontentan av Ritvas berättelse är att 
hon inte känner att hon behöver ett test för att veta hur det står till 
med henne. Hon hänvisar istället till den hög av korsordstidningar 
som ligger på bordet bredvid oss och säger att om hon undrar vilket 
stadium hon är på så tar hon bara ett svårt korsord; löser hon det, 
är det en bekräftelse på att allt står rätt till. En annan viktig aspekt 
Ritva lyfter fram är betydelsen av att spegla sig i de människor man 
har runtomkring sig: om jag skulle vända mig till dem som känner 
henne skulle jag få bekräftat att hon inte lider av någon form av 
kognitiv svikt, tycks hon mena. 

Förmågan att upprätthålla och njuta av ett socialt liv är det flera 
som lyfter fram som en bekräftelse på att de inte har några kogni-
tiva svårigheter. Klas, till exempel, berättar att han inte har behövt 
reflektera över risken att få ett försämrat minne eller drabbas av 
demens eftersom han fortfarande är engagerad i ett flertal sociala 
sammanhang. Han är god man och förvaltare åt en person och sitter 
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i styrelsen för den lokala hembygdsföreningen: ”När man slutar att 
jobba och ha ett aktivt liv så är det ju viktigt att man inte … liksom 
slutar att leva, utan man försöker att engagera sig. Och jag är lite 
social människa, vill gärna ha med folk att göra, och den här biten, 
så det är en viktig del för mig.”

Erfarenheten av att ens vardag fungerar och att man förmår leva 
ett socialt liv kan alltså fungera som en bekräftelse på att de kogni-
tiva förmågorna är intakta, och på så sätt göra testet till en ganska 
obetydlig del av ens sjukhusvistelse. Något annat som bidrar till att 
förminska testinslaget i sjukhusvistelsen är den åkomma man lades 
in för och den vård man fick för denna. Så var det för Sture och även 
för Ritva. När Ritva kom till sjukhuset var hon precis nyopererad 
efter att ha brutit lårbenshalsen. På frågan om testerna väckte några 
speciella känslor eller tankar hos henne skrattar hon lite och säger: 
”Jag var nog så blockerad utav den kroppsliga sjukdomen så jag, jag 
tyckte väl inte att det var nåt.” Likt Sture var Ritva mer fokuserad 
på hur hennes liv skulle påverkas av benbrottet. Så här säger hon:

[Har man en] bruten lårbenshals och [är] nyopererad, så är ju inte 
det första man tänker på ”är jag dement eller är jag inte?”, utan det 
första man tänker på, det är ju att bli frisk och komma hem och ”kan 
jag bli återställd när jag är så gammal?” Rent kroppsligt, va, ”eller 
kommer jag att bli beroende utav hjälp framöver?”

Dessa existentiella frågor, menar hon, ”skymmer undan” testningen 
och dess betydelse och kan göra att man inte är mottaglig för den 
information som arbetsterapeuterna ger. Detta får också Ritva att 
ifrågasätta testpraktikens lämplighet och tillförlitlighet. Hon tycker 
att det är viktigt att fånga upp hur det står till med ”äldre människors 
själsliga förmågor” men menar att man kan ifrågasätta ”om det är 
rätt tillfälle [och] om man får fram de rätta svaren”. Enligt Ritvas 
mening är det alltså inte endast av godo att testningen blir till något 
litet när den sker i en sjukhusmiljö: att man testas medan man lider 
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av något annat kan skymma det faktum att testningen egentligen, 
eller åtminstone potentiellt, är någonting stort, tycks hon antyda. 

Det som gör testet stort
Om vi återvänder till Stures berättelse kan vi fråga oss varför han 
blev så illa berörd och orolig när hans vänner förknippade testerna 
han hade genomgått med alzheimer. Varför framstod det som han 
först hade upplevt som något litet plötsligt som något stort? Ett vik-
tigt skäl till hans omvärdering var sannolikt det faktum att hans fru 
hade gått bort i demens. Likt Sture har nog de flesta av oss någon 
i vår närhet som har drabbats av demenssjukdom. Vi har därför 
med egna ögon bevittnat det lidande, för såväl den sjuke som de 
anhöriga, som sjukdomen kan ge upphov till. 

Demens, i dess olika former, är dessutom något det talas mycket 
om i media, bland politiker och runt fikabord. I sådana forum, har 
forskning visat, har en slags kulturell förståelse av demens skapats, 
i vilken sjukdomen förses med starkt negativt laddade bilder. Här 
beskrivs inte sällan demens som en förlust av det egna jaget eller som 
en själslig död före en kroppslig (Hellström 2014; Hydén 2016:19–20; 
Käll 2017). Eftersom vi människor är kulturella varelser kommer 
dessa bilder av demens att färga vår erfarenhet av sjukdomen när 
vi själva konfronteras med den på något sätt.

Att så är fallet är väldigt tydligt för de arbetsterapeuter som 
arbetar med testningen på den geriatriska avdelning där Sture var 
inlagd. Det är inte ovanligt, berättar de, att patienter direkt för-
knippar testerna med demens. När så sker träder sjukdomen och 
den kulturella förståelsen av den in i det rum där testerna äger rum, 
vilket kan orsaka starka reaktioner hos patienterna. Klara berättar 
till exempel att hon, när hon informerar om testen, ibland får frågor 
från patienterna som ”varför ska jag göra det?”, ”tycker ni att jag 
behöver det?” eller ”tror ni att jag är dum i huvudet?”. I andra fall 
stegras patientens oro och stress under testets gång, berättar Emelie, 
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vid somliga tillfällen till den grad att hon bedömer att det är rätt att 
avbryta. Andra reagerar starkt när de, direkt efter testningen, får 
reda på sitt resultat. Liv berättar att många av dem som får en poäng 
under 25, under avdelningens gränsvärde, själva drar slutsatsen att 
”nu är jag dement”, vilket inte sällan gör dem mycket nedslagna. 

Dessa reaktioner möter arbetsterapeuterna och läkarna trots att 
de är noga med att försäkra patienterna om att testerna inte är diag-
nostiska och att ett lågt testvärde inte behöver betyda att de lider av 
demens. Läkaren Karin beskriver varför det kan vara så:

Jag tror att det är precis som med, du vet, cancer. Förr i tiden: sa man 
cancer, ja, då var man död. Och så är det inte längre. Jag tänker att 
det är likadant om man pratar om att vara senildement. Det har så 
dålig klang. Det finns ju ett helt spektra av demenssjukdomar och 
de uttrycker sig olika, de kommer i olika åldrar, och jag tänker att 
folk i allmänhet vet ju inte så mycket om det här, utan man pratar 
om senildemens och ”jag tror han är dement”. Alltså, det blir lite 
som ett skällsord. 

Genom att påpeka att testerna sker enligt en bestämd rutin som 
inkluderar alla patienter på avdelningen, att de inte inbegriper några 
kroppsliga undersökningar och avancerad teknisk apparatur, utan 
bara papper och penna, och att de inte kan säga något om huruvida 
man lider av någon sjukdom, utan istället kan leda till att man får 
den hjälp man behöver i sin vardag, försöker arbetsterapeuterna 
och läkarna som arbetar med testerna avdramatisera dem. Men det 
är inte alltid det fungerar. Ibland är vissa ändå väldigt ledsna och 
oroliga över vad testerna egentligen har sagt om dem och vad som 
kommer att hända nu, berättar Emelie. Då är det viktigt, påpekar 
hon, att sitta kvar med patienten en stund och bemöta oron och 
försöka lugna. Om de negativa känslorna ändå inte lättar ser hon 
till att informera den övriga personalen på avdelningen så att de kan 
hjälpas åt att stödja patienten (jfr Zeiler et al. 2021).
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När testerna på detta sätt förstoras kan personalen alltså inte 
hålla fast vid sitt avdramatiserande förhållningssätt. Istället måste 
de följa med patienterna och låta testproceduren svälla över de for-
mella ramarna: låta dem ta längre tid än de avsatta 20 minuterna 
och involvera fler personer än de som vanligtvis arbetar med test-
ningen. Det är alltså inte bara för patienterna som testerna ibland 
växer till något stort, utan även för personalen. Arbetsterapeuterna 
och läkarna kan därför inte bara mekaniskt genomföra och infor-
mera om testerna, de måste vara öppna för att olika situationer kan 
ställa skilda krav på dem. 

Vad som framträder här kan man förstå som ett professionellt 
omdöme, ett förhållningssätt i arbetet som gör att man med hjälp 
av sitt yrkeskunnande förmår läsa av unika situationer så att man 
blir i stånd att identifiera och göra det som är rätt där och då. Om 
man som personalen på avdelningen vill möta och motverka de 
känslor av oro, nedstämdhet och ångest som kan uppstå i testprak-
tiken kan man inte tillämpa rutinen mekaniskt, man måste anpassa 
den till de unika personer och situationer som den involverar. På 
så sätt formas och omformas också hela tiden fenomenet scree ning 
för kognitiv svikt.

Här är det också viktigt att påpeka att förståelsen av testet som 
något stort inte bara är ett resultat av en ”ogrundad”, kulturell före-
ställning. Även om den gängse bilden av demens tenderar att betona 
förlust till den grad att ett liv med demens framstår som nästintill 
omöjligt, är det sant att tillståndet ofta orsakar mycket lidande och 
leder till genomgripande förändringar i en människas liv (Hydén 
2016:14). Som jag påpekade i början av texten är det inte heller fel 
att förknippa de tester som används på avdelningen med demens. 
Även om de inte är diagnostiska är ju ett av syftena att upptäcka 
dem som bör komma i kontakt med en vårdcentral och eventuellt 
genomgå en basal demensutredning.

I ljuset av detta kan man säga att testningen alltid är något poten-
tiellt stort. Det som initialt framstår som ett litet rutintest kan när 
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som helst expandera. Om vi vidgar perspektivet kan vi se att denna 
samtidiga litenhet och storhet inte uteslutande gäller scree ning för 
demens. För all typ av scree ning gäller att den absoluta majoriteten 
av dem som genomgår testningen kommer att visa sig vara friska. 
Samtidigt innehåller alla screening tester i regel också fröet till vad 
som kan göra dem stora. Fröet är den sjukdom man screenar för, 
vilken måste vara allvarlig nog för att en testning av breda befolk-
ningsgrupper ska vara motiverad. 

Det är scree ningens syfte att skilja dem för vilka testet bör vara 
något litet – de som visar sig vara friska – från dem för vilka det bör 
vara något stort – de som visar sig lida av sjukdomen man screenar 
för. Men som visats ovan är denna distinktion inte alltid så enkel att 
göra. Bara det att ett test förknippas med en allvarlig sjukdom kan 
framkalla oro och ångest, även för dem som testar negativt. Även 
osäkerhet kring vad testet egentligen visar och hur jag, som testper-
son, ska tolka resultaten kan göra att det expanderar till något stort.

Dessutom finns det alltid en grupp människor som kastas in i en 
gråzon mellan friskt och sjukt efter att de har genomgått scree ning. 
Eftersom screening test i regel inte är diagnostiska följer alltid en tid 
efter testningen då de som visat sig vara i riskzonen för sjukdomen 
ifråga behöver invänta uppföljande, diagnostiska undersökningar. 
Detta har visat sig vara känslomässigt svårt för många. Till exempel 
har kvinnor som genomgått cellprov för livmoderhalscancer och fått 
veta att de har cellförändringar upplevt tiden från att de fått detta 
besked till de diagnostiska undersökningar som kan visa huruvida 
de verkligen har cancer som mycket svår (Forss et al. 2004). Före-
komsten av sådana upplevelser kan man försöka reducera tekniskt 
genom att utveckla tester med en mindre andel så kallade falskt 
positiva svar. Men så länge testerna inte är diagnostiska kan man 
inte helt eliminera denna gråzon mellan friskt och sjukt. Paradoxalt 
nog kan alltså det faktum att screening test inte kan påvisa sjukdom 
göra att de expanderar till något stort för dem som genomgår dem.

Men även om man har fått svart på vitt att man tillhör den grupp 
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där uppföljande diagnostiska undersökningar inte anses motiverade 
kan testerna vara svåra att lämna bakom sig. Så var det för Lars, 
som genomgick test för kognitiv svikt under sin vistelse på den geri-
atriska avdelningen där vi gjorde vår undersökning. Tidigt i vårt 
samtal berättar han att han fick en väldigt hög poäng på testerna 
och därmed befann sig klart över avdelningens gränsvärde. Ändå 
har det varit svårt för honom att släppa testerna. Det var nämligen 
en uppgift han inte klarade. Detta misslyckande har alltsedan dess 
förföljt honom. Uppgiften gick ut på att lägga tre ord på minnet 
och upprepa dem några minuter senare. När han ombads upprepa 
orden var det ett han inte mindes, och ”det grämde mig så inihelvete 
att jag inte kunde komma ihåg tre ord”, säger han. Under den tid 
som har förflutit sedan han genomgick testen har detta fortsatt att 
uppta honom. Ordet han glömde kom senare tillbaka till honom; 
han mindes det på morgonen dagen för vår intervju. Men under vårt 
samtal är det som bortblåst igen, vilket han uttrycker både irrita-
tion och förvåning över. Jag frågar varför han tror att han grämer 
sig så mycket över detta, och efter en ganska lång paus svarar han:

Det är ju så, va, att jag är ju snart 70 år närsomhelst, och om man tittar 
utifrån på en 70-åring så får han lov att vara sån. Men jag upplever 
ju inte mig själv som 70-åring. Jag kanske går som en 70-åring och 
jag kanske gör andra saker som en 70-åring, det kan jag väl hålla 
med om, men i sinnet så, ja jag vill ju inte påstå att jag är 14, 15, men 
strax under 30 […] Hade man varit 70 i sinnet så hade man kanske 
accepterat att man blir lite dement, men i och med att man känner 
sig betydligt yngre så, så gör man inte det.

Här expanderar testerna till något stort eftersom de får ålder att 
framträda på ett särskilt sätt. Det är en sak att veta att man är gam-
mal nog att komma ifråga för ett kognitivt test, en annan att inse 
att man inte seglar igenom det helt friktionsfritt. Nedsättningar i 
de kognitiva förmågorna, i synnerhet minneskapaciteten, är något 



det lilla och stora screening testet

81

som ofta förknippas med hög ålder. Det är detta Lars upplever. Att 
det visar sig att han har svårt att komma ihåg tre ord antyder för 
honom att han nog verkligen är så gammal som hans kronologiska 
ålder säger, att det kanske är fel av honom att känna sig som 30. 

Men varför, kan man fråga sig, är detta en erfarenhet som Lars 
upplever som negativ? En trolig anledning, som hör till den mänsk-
liga existensens grundvillkor, är att åldrandet, i sina senare stadier, 
ofrånkomligen innebär en förlust av förmågor och en krympande 
framtidshorisont. Dock finns det mycket som tyder på att åldrandet 
idag har starkare negativ laddning än vad det haft under tidigare 
epoker. Varför det är så är komplext, men viss vägledning kan man 
få av begreppet ”ålderism”, det vill säga ”negativa föreställningar 
och diskriminering som baseras på en människas ålder” (Jönson 
2009:191). Ålderism behöver alltså inte bara drabba gamla, utan kan 
riktas mot människor i alla åldrar. Jämte ålderismen verkar idag 
också en utbredd ”ungdomskult” inom vilken det som förknippas 
med ungdom blir ett ideal, medan åldrandet förstås ”som något 
dystert och ålderdomen som en tid med ökade risker för social 
exkludering, sjukdom och svaghet” (Andersson 2009:229). I ljuset 
av detta kan man förstå varför erfarenheten av sig själv som åldrad 
kan ge upphov till starka negativa känslor.

Eftersom det i så stor utsträckning verkar vara den kulturella 
kontexten, och föreställningar om olika fenomen som härrör ur 
den, som gör att screening testerna expanderar till något stort, kan 
en lockande lösning vara att försöka destillera scree ning för kognitiv 
svikt så att företeelsen framträder i ett slags ren form, opåverkad av 
kulturella föreställningar. Problemet är att vår kultur, vår gemen-
samma värld, aldrig är något utomstående i förhållande till de feno-
men vi möter. Det är istället just för att vi delar en värld med andra 
som fenomen överhuvudtaget kan framträda för oss. Som sådana 
är de alltid laddade med mening, med vissa betydelser. De fram-
står kanske som viktiga, vackra, hemska, betydelselösa eller roliga 
(Gunnarson 2016:63–75). Detta gäller också scree ning för kognitiv 
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svikt, som inte skulle existera om inte kognitiv svikt framstod som 
ett problem som behöver upptäckas och diagnostiseras. Således kan 
man inte, hur mycket man än vill, skapa ett neutralt destillat av 
fenomenet. Detta innebär dock inte att vi står helt maktlösa. Feno-
menen omkring oss är inte en gång för alla färdiga, utan formas och 
omformas hela tiden av våra handlingar och utsagor. Ett exempel 
på detta är det professionella omdöme som arbetsterapeuterna i 
vårt exempel utövar. 

Implikationer för vårdpraktiken och samhället
För att förstå och bemöta människors upplevelser av screening test 
räcker det inte med att överväga och utveckla rutiner för hur man 
informerar om, genomför och bedömer själva testerna; man behöver 
också vidga blicken och se dem i deras kliniska och kulturella kontext. 

Systematisk scree ning, där alla i en viss population erbjuds test-
ning, utgör på sätt och vis en egen klinisk praktik. Denna är dock 
alltid nedsänkt i den övriga kliniska kontexten, inte minst eftersom 
den är beroende av regionala och kommunala vårdinstanser för 
att en diagnostisk uppföljning ska vara möjlig. Vid opportunistisk 
scree ning, där medlemmar ur den avsedda populationen testas när 
tillfälle ges, utgör testningen mer tydligt en del av en redan pågående 
klinisk praktik. Den befintliga kliniska kontexten kommer därför 
att forma och formas av screening praktiken på ett tydligare sätt. I 
båda fallen påverkar dock denna kontext om och hur testerna upp-
levs som något litet eller stort.

Till den kliniska kontexten kommer den kulturella inom vil-
ken scree ningen sker. När det gäller scree ning för kognitiv svikt 
visade sig denna spela en stor roll för hur och varför testerna ibland 
expanderar till något stort. Detsamma gäller sannolikt scree ning för 
olika former av cancer. Trots att många är medvetna om att flertalet 
cancerformer idag går att bota har forskning visat att sjukdomen 
fortfarande ofta uppfattas som en dödsdom (McMullin 2016:258). 
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Allt fokus bör därför inte läggas på dem som testar positivt i ett 
screening test. Även för dem som får ett negativt testresultat kan 
screening erfarenheten expandera till något stort, till något de behö-
ver hjälp med att hantera. 

Detta ställer ytterligare krav på hälso- och sjukvården. Frågan är 
hur de som upplever screening testerna som något omvälvande, trots 
att de testar negativt, ska identifieras och vilket stöd de bör få. Här 
kan kanske opportunistisk scree ning för kognitiv svikt fungera som 
ett illustrativt exempel. Eftersom screening testen här utgör en del av 
den löpande vårdpraktiken, och patienterna därmed tillbringar mer 
tid på vårdavdelningen, blir personalen i högre grad varse om hur 
patienterna upplever sin situation. Bland personalen på den avdel-
ning där vi gjorde vår undersökning ledde denna upptäckt till en 
insikt om att de aktivt måste förhålla sig till den skrivna testrutinen, 
att de inte kan följa denna mekaniskt. De insåg att de i varje möte 
med en patient måste göra en individuell bedömning. Alltså kräver 
testpraktiken att de utövar det slags professionella omdöme vi talade 
om ovan. Kanske förlorar systematisk scree ning sin systematiska 
karaktär om de som utför den gör en individuell bedömning om 
vilka som bör genomgå den, men ett professionellt omdöme är alltid 
nödvändigt i någon form. Den vårdpersonal som utför scree ning, av 
alla dess slag, bör därför ges möjlighet och utrymme att utöva och 
utveckla ett sådant omdöme, för att, på ett inkännande och situa-
tionsanpassat sätt, kunna bemöta varje enskild individs upplevelse 
av testet ifråga. Den kunskap om hur testerna kan upplevas som 
på så sätt genereras bör sedan tas tillvara så att såväl kliniska som 
samhälleliga stödinsatser kan utformas.

Noter
1 Intervjuerna gjordes inom ramen för forskningsprojektet ”En feministisk under-

sökning av medi cinsk scree ning”, finansierat av Vetenskapsrådet (dnr 2016-
00784). Alla deltagare har fått fingerade namn och vissa identitetsmarkörer har 
bytts ut. 
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kapitel 5

Sårbarhetens ansikte
Anlags bärarscreening  inför graviditet

Sofia Morberg Jämterud

I Brooklyn, New York, 1983 får paret Ekstein ett barn. Tidigare har 
paret fött tre barn som har dött i den genetiska sjukdomen Tay–
Sachs. En tragedi. Josef Ekstein, pappan, har beskrivit osäkerheten 
i parets väntan, att nio månaders graviditet följdes av sju månaders 
ovisshet för att se om även detta barn skulle utveckla Tay–Sachs. 
Och tyvärr. Att leva med denna sjukdom kom även nu att innebära 
ett svårt lidande, då barnet under en tid var helt förlamat och sedan 
dog innan sin femårsdag (Dor Yeshorim 2006). En stor sorg för hela 
familjen. Allt på grund av genetisk sjukdom.

Familjen Ekstein skulle få stor betydelse för utvecklingen av 
det som kallas anlagsbärarscreening  inför graviditet. Detta är ett 
screening test ett par kan ta innan de försöker bli gravida för att se 
om de är anlagsbärare av samma genetiska sjukdom och därför kan 
få ett barn med den sjukdomen. Paret Ekstein själva fick vänta tills 
deras barn var födda för att upptäcka om de bar på genetisk sjuk-
dom, men tanken med denna screening typ är att en riskbedömning 
görs innan en graviditet ens påbörjas. I sviterna av sina förluster 
skapade rabbi Josef Ekstein 1983 organisationen Dor Yeshorim i 
Israel. Syftet var att erbjuda scree ning till den judiska befolkningen; 
eftersom Tay–Sachs är mer vanlig hos ashkenaziska judar,1 så erbjöds 
de scree ning för specifikt den gen som orsakar sjukdomen (Ekstein 
& Katzenstein 2001). Dor Yeshorim är ett exempel på att praktiken 



scree ningens mångsidighet

88

och tekniken har funnits under en längre tid men då endast kunnat 
erbjudas högriskgrupper, som familjer med ärftlig sjukdom eller 
vissa etniska grupper med högre risk för vissa specifika sjukdomar. 
Under 2010-talet har dock detta förändrats. De senaste åren har den 
tekniska utvecklingen möjliggjort anlagsbärarscreening  inför gra-
viditet till hela befolkningar, oavsett högriskgrupp eller ursprung 
(Delatycki et al. 2020).

Familjen Eksteins berättelse säger något om människans sårbarhet. 
Att vara sårbar förstås av vissa filosofer som ett gemensamt mänsk-
ligt livsvillkor, att själva livet i grunden är sårbart och förknippat 
med sådant som kan skada oss och göra oss illa, sådant som till och 
med kan skapa lidande för oss. Sårbarheten visar på vår kroppslig-
het och vad som följer med den (Mackenzie et al. 2014). Ingen av 
oss är immun mot att bli sjuk och ingen undgår döden. Sårbarhet 
kan upplevas som hotfullt, särskilt i en västvärld präglad av en stark 
tro på den rationella och autonoma människan som ofta uppfattar 
sig som oberoende och i kontroll över sin tillvaro. Själva tanken på 
att livet istället är präglat av sårbarhet blir ett hot mot en sådan idé 
(Namli 2022). Världslitteraturen är full av människoöden där den 
mänskliga sårbarheten skiner igenom, inte minst i sjukdomsberät-
telser, full av berättelser om människor som genom alla tider har 
brottats med detta livsvillkor – som hos Job, som ursinnigt ser hur 
världen är plågad av lidande, hur det drabbar oskyldiga och hur detta 
pågår utan slut.2 Sårbarheten är också tydligt synlig i min analys av 
anlagsbärarscreening  inför graviditet. Det uppenbaras där att sår-
barheten har en opersonlig källa – själva genomet. Det är det som 
kan ge upphov till lidande och som kan skada oss. 

Ett av de främsta argumenten för att erbjuda anlagsbärarscreening  
inför graviditet är just att det ska hindra lidande. Men vad kan ”att 
hindra lidande” innebära? Ett av de länder som var först med att 
erbjuda anlagsbärarscreening  inför graviditet till hela befolkningen, 
redan 2016, är Nederländerna (Plantinga et al. 2016). Som del av 
ett svensk-nederländskt forskningssamarbete som jag har deltagit 
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i genomfördes kvalitativa intervjuer med nederländska läkare och 
utvecklare av testet för anlagsbärarscreening  inför graviditet. Det 
materialet ligger till grund för analysen i detta kapitel.3 Jag kom-
mer specifikt att undersöka vilka förståelser och innebörder av ”att 
hindra lidande” som kommer till uttryck i materialet och visa att 
innebörden av ”att hindra lidande” är mångfasetterad i detta fall. 
Dessutom visas att hindrande av lidande är starkt förbundet med 
ansvar, att ansvar läggs på de presumtiva föräldrarna att inkludera 
teknologin i reproduktiva överväganden innan man blir gravid. 
Men det starka argumentet att hindra lidande kan också skymma 
sikten för andra former av sårbarhet i denna medi cinska praktik, 
och några av dessa kommer också att adresseras i denna text. Till 
en början följer dock en beskrivning av vad anlagsbärarscreening  
inför graviditet är.

Anlagsbärarscreening  inför graviditet
Under senare år har next-generation sequencing (NGS) ökat i betydelse 
då det möjliggör att man kan analysera stora delar av en persons arvs-
massa på väldigt kort tid. För tekniken anlagsbärarscreening  inför 
graviditet fick NGS stor betydelse. Före NGS testade man specifikt 
för en eller få sjukdomar som man hade indikation på, baserat på 
till exempel ärftlighet, men med NGS förändrades detta dramatiskt 
då man kunde testa för många sjukdomar simultant och dessutom 
kunde erbjuda anlagsbärarscreening  inför graviditet inte endast till 
högriskgrupper utan till hela befolkningar (Edwards et al. 2015). 

Nederländerna var tidigt ute med att arbeta fram ett test för 
anlagsbärarscreening  inför graviditet där man drog nytta av de nya 
möjligheter som NGS erbjöd; man utvecklade i ett pilotprojekt ett 
test för 50 autosomala recessiva sjukdomar (Plantinga et al. 2016). 
Att sjukdomarna är autosomalt recessiva innebär att båda föräld-
rarna måste ha anlag för en genetisk sjukdom för att den ska föras 
vidare till ett barn. Föräldrarna kan alltså vara enbart bärare av 
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anlag utan att själva ha några symtom. Den genetiska sjukdomen är 
på så vis osynlig för en själv och först synlig vid ett dna-test. Testet, 
som innebär att personerna ger varsitt blodprov, erbjuds av special-
utbildade allmänläkare. De par som önskar genomföra denna typ 
av scree ning informeras om att ett av 150 par är ett bärarpar. Om de 
båda är anlagsbärare för samma autosomala recessiva sjukdom är 
risken 25 procent att de får ett barn som utvecklar denna sjukdom. 
Testet kan därför sägas utgöra en riskbedömning. 

Testet har utformats på olika sätt och en viktig skillnad är om 
man ska rapportera individuella resultat eller enbart ett gemensamt 
resultat. Somliga förmedlare menar att syftet med testet är repro-
duktivt, det vill säga att få kunskap om vilken risk ett potentiellt, 
framtida barn skulle ha för att få vissa genetiska sjukdomar. I så fall 
är det endast den gemensamma genetiska informationen som är av 
intresse, om båda vore anlagsbärare av samma genetiska sjukdom 
(Plantinga et al. 2019). 

De par som får information om att de är anlagsbärare av samma 
genetiska sjukdom – och då också om att vid graviditet är risken 25 
procent att ett framtida barn får denna sjukdom – ställs inför ett antal 
val. I rådgivningen förmedlas att kunskapen kan göra en presumtiv 
förälder mer förberedd på att ta emot ett sjukt barn. Några andra 
alternativ som ges är: att abortera fostret om det visar sig bära på 
sjukdomen ifråga, att adoptera, att bli gravid via IVF (och i så fall 
specifikt undersöka embryon för den aktuella genetiska sjukdomen) 
och, slutligen, att avstå gemensamma barn (Plantinga et al. 2016). 

Det råder stor skillnad mellan hur det historiskt har varit och 
hur det nu är, då testet erbjuds till hela befolkningar och inte bara 
högriskgrupper. Programmet Dor Yeshurim vände sig inledningsvis 
till ashkenaziska judar eftersom Tay–Sachs sjukdom är vanligare i 
den gruppen. Den här sjukdomen har många upplevt på nära håll, 
man har en större förståelse för och erfarenhet av denna specifika 
genetiska sjukdom. På så vis har man också fått en förståelse för vad 
sjukdomen kan innebära, både för familj och barn, och man kan 
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i större grad vara medveten om risken för sjukdomen och att man 
själv kan vara anlagsbärare. Detta skiljer sig mot den nya typen av 
scree ning som sker i hela befolkningar, där paren inte har någon 
tidigare erfarenhet av de sjukdomar de screenas för. Man saknar 
därmed i allmänhet förförståelse för innebörden av ett liv med 
dessa sjukdomar. 

Anlagsbärarscreening  inför graviditet kan på många sätt låta 
som ett enkelt test för ett par att ta och på ett plan är det enkelt (jfr 
Gunnarsons samt Solbjørs kapitel i den här antologin): paret tar 
ett blodprov, möjligheterna öppnas upp, man får svar om hur ett 
framtida barns risker för genetisk sjukdom ter sig. På många andra 
sätt är det svårt: paret tar ett blodprov, möjligheterna öppnas upp 
och så gör också de många valen – val som inte alltid är enkla att 
överblicka eftersom antalet sjukdomar att screenas för är många; 
därmed är det svårare för paret att ha insikt om vad de olika sjuk-
domarna innebär. 

En central fråga är vilka sjukdomar man ska erbjuda att screena 
för. Här råder delade meningar mellan olika länder och även de olika 
privata aktörer som erbjuder testet. I Nederländerna kan man idag 
screenas för 50–70 allvarliga genetiska sjukdomar. Kriterierna för 
vilken sjukdom som anses allvarlig kan variera mellan förmedlare, 
men är till exempel att den ska uppdagas tidigt i livet, innebära men-
tal och/eller fysisk försämring, svår smärta och/eller för tidig död. 
Sjukdomen ska heller inte vara behandlingsbar (Plantinga et al. 2016). 

I Nederländerna screenar man för ett litet antal sjukdomar i 
jämförelse med andra länder. Som jämförelse kan nämnas Aus-
tralien, som screenar för cirka 750 sjukdomar. I det australiensiska 
programmet är kriterierna också bredare. Här har man lagt fokus 
på att sjukdomen kan ha en allvarlig inverkan på personens livskva-
litet och/eller är livshotande; för många av sjukdomarna finns ingen 
behandling eller så är behandlingen svår att genomgå för barn och 
familj (Mackenzie’s Mission 2022). 

Anlagsbärarscreening  inför graviditet såsom den erbjuds i Neder-
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länderna idag är ett erbjudande till alla som vill bli gravida. Det är 
en scree ning av genomet för den som väljer det, inte en populations-
baserad scree ning för alla i en viss åldersgrupp (jfr Solbjørs samt 
Zeilers kapitel i den här antologin). Ytterligare en aspekt är central 
att uppmärksamma. Den scree ning av föräldrarna som görs för att 
upptäcka risk för genetisk sjukdom handlar inte om risk för dem 
själva, som vid till exempel mammografi, utan scree ningen sker 
enkom som en riskbedömning för ett potentiellt barn om paret 
bestämmer sig för att försöka få ett barn tillsammans.

Anlagsbärarscreening  inför graviditet är en internationellt väx-
ande praktik, men den erbjuds inte i Sverige. Forskning har visat att 
svenska beslutsfattare har etiska betänkligheter kring denna medi-
cinska praktik och generellt har en avvaktande inställning till att 
implementera den i Sverige (Matar et al. 2018).

Lidandet 
I vår studie intervjuade vi läkare om deras syn på och erfarenheter 
av anlagsbärarscreening  inför graviditet. I den tematiska analysen 
av de kvalitativa intervjuerna framkom att hindrande av lidande är 
ett centralt skäl för att denna screening praktik är viktig att erbjuda 
till befolkningen och för vissa också en anledning till varför de 
själva vill erbjuda denna praktik (Morberg Jämterud et al. 2021). 
Att läkarna för fram vikten av att hindra lidande kan ses i ljuset av 
den medi cinska etiken där det haft en särställning. Och inom medi-
cinsk praktik är hindrandet av lidande en daglig utmaning och en 
praktisk realitet, rentav en yrkesetisk plikt. 

En föreslagen definition av lidande som jag kommer att jämföra 
läkarnas beskrivningar med är följande: 

Lidande uppstår när en människa uppfattar att personen inom 
henne hotas av förintelse; hon kommer att fortsätta lida tills hotet 
om upplösning inte längre finns eller tills personens integritet kan 
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återupprättas på något annat sätt. Följden av detta är att trots att 
lidandet ofta uppträder vid akut smärta, andfåddhet eller vid andra 
kroppsliga symptom, så sträcker det sig utöver det fysiska. I stort sett 
kan vi säga att lidandet kan definieras som ett tillstånd av svåra plågor 
som har samband med händelser som hotar personens ”intactness” 
eller helhetsupplevelse (Cassell 1996:60).

Denna definition är mycket använd och diskuterad inom bioetik. 
Varför jag väljer den i detta kapitel beror på att upphovsmannen, 
Eric Cassell, inbegriper lidande i fysisk mening men inte begränsar 
lidande till fysiskt lidande utan även inkluderar andra aspekter som 
blir ett hot mot personens integritet. Detta är en definition som ger 
nycklar till förståelsen av läkarnas beskrivningar, men även en som 
läkarnas syn går bortom. 

I intervjuerna framstår ”att hindra lidande” i flera dimensioner, 
varav den första relaterar till kroppsligt lidande. En av läkarna 
beskriver detta: 

Den här hudsjukdomen […] finns i olika former […] det är väldigt 
kort förväntad överlevnad. När man rör bebisarna så formas en blåsa, 
så det innebär att nästan direkt får dom här barnen blåsor på mer än 
90 procent av kroppen (Morberg Jämterud et al. 2021, min övers.).

Läkaren beskriver epidermolysis bullosa, en grupp av ärftliga sjuk-
domar som man screenar för i Nederländerna. Han beskriver vad 
epidermolysis bullosa kan innebära för ett barn med en svår variant, 
nämligen en extrem känslighet som gör att blåsbildningar skapas 
på huden. Dessa sår måste hanteras varsamt, blåsorna ska dräneras 
men också läggas om med förband och detta är en oupphörlig pro-
cess. I sin svåra form åsamkar sjukdomen barnet mycket smärta och 
vardagligheter som att bada, byta kläder eller till och med gosa kan 
göra ont för barnet (Yuen et al. 2012). Därtill kommer lidandet av att 
det inte finns någon bot, det är ett pågående förlopp. Det tillstånd 
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av svåra plågor – allvarlig nöd eller ångest – som lidandet ger blir 
därmed en utdragen process och i någon mån ett konstant tillstånd. 

Förhållandet mellan smärta och lidande behöver förtydligas 
något. I sin definition av lidande pekar Cassell på närheten mellan 
dessa två fenomen, att lidande återfinns i smärtans närhet (Cassell 
1996) eller som uttryckt annorstädes hos filosofen Fredrik Svenaeus 
(2014) som menar att av olika former av kroppsligt lidande så är 
smärta den yttersta. Något ont åsamkas oss, som vi inte själva kan 
styra – från kroppen själv. Svenaeus gör också en annan reflexion 
om lidande utifrån ett fenomenologiskt perspektiv: att det fysiska 
lidandet blir så genomgripande i den lidandes liv att för henne erfars 
och färgas världen utifrån detta lidande (jfr Zeilers kapitel i den här 
antologin). Det fenomenologiska perspektivet hjälper oss att förstå 
varför det fysiska lidandet blir så genomgripande för den som lider. 

I intervjuerna pekar läkarna också på det psykiska lidande familjen 
upplever när de behöver se sitt barns smärta i vetskapen att denna är 
oupphörlig, obotbar. Läkarna som intervjuas pekar alltså inte bara 
på barnets fysiska lidande, utan även på att detta skapar lidande i en 
hel familj (Morberg Jämterud et al. 2021). Exemplet epidermolysis 
bullosa kan påvisa även detta. Som beskrivs i läkarens citat åsamkar 
epidermolysis bullosa lidande för barnet vid fysisk kontakt. Varje 
barn är beroende av närhet men detta kan försvåras då blåsbildningar 
kan uppstå vid friktion så närheten till barnet måste ske samtidigt 
som barnet skyddas. Fysisk kontakt mellan förälder och barn är en 
grundläggande del av skapandet av en relation, en central del i att 
trösta, leka, ja helt enkelt att vara, men i och med sjukdomen riskerar 
man att delvis förlora ett språk i skapandet av relationen och i värsta 
fall skapas istället distans. Det fysiska lidandet ger därför upphov 
till andra former av lidande av mer psykologisk karaktär hos dem 
som ska forma nära relationer till barnet, framförallt föräldrarna. I 
en familj behöver man därför se lidandet utifrån en relationell syn-
vinkel, på ett intersubjektivt plan, det vill säga vidare än vad som 
ges i många definitioner av lidande, bland annat Cassells. Många 
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närstående kan nog känna igen sig i den forskning som pekar på 
att fysiskt lidande i form av smärta inte endast behöver upplevas av 
den som är sjuk, de starka relationella banden skapar en situation 
där andra blir indragna i sjukdomserfarenheten, i smärtan hos den 
som är sjuk. Den fenomenologiska filosofen Sara Ahmed (2002) 
beskriver detta som att den som lever nära en annan människa 
känner det okännbara: smärtan tillhör den som är sjuk men man 
blir indragen i den smärtan. Andra forskare har pekat på att kopp-
lingen mellan ett sjukt barn och dess föräldrar kan vara så stark 
och föräldrarna så involverade i relationen med sitt barn att deras 
egna identiteter transformeras till en identitet i hög grad förbunden 
med barnet. Därmed upplever de barnets lidande som oerhört nära 
dem själva (Campelia et al. 2020). Om lidande är ”[…] ett tillstånd 
av svåra plågor som har samband med händelser som hotar perso-
nens ’intactness’ eller helhetsupplevelse” (Cassell 1996:60), så kan de 
nära relationerna inom en familj skapa en situation där ett tillstånd 
av svåra plågor blir ett hot mot fler än den som är sjuk, ett hot mot 
integriteten inte bara hos barnet utan även hos de som lever nära. 
Lidandet kan bli genomgripande för hela familjen.

Anlagsbärarscreening  inför graviditet syftar till att hindra sådant 
lidande. Det lidande läkarna önskar hindra med denna praktik går 
utöver det som beskrivs av Cassell, eftersom de även lägger vikt 
vid bland annat ekonomiska svårigheter som en svår sjukdom kan 
leda till (Morberg Jämterud et al. 2021). Synen på lidande kan sägas 
expandera och framstår inte endast i förståelsen av att lidande är ett 
genomgripande tillstånd av nöd. I stället riktas fokus mot en för-
svårad livssituation. Denna kan inbegripa faktorer som att syskon 
sätts på undantag, att föräldrarna inte kan upprätthålla ett vanligt 
arbetsliv och att familjen därför får en försämrad ekonomi. Fokus 
på familjedynamik, ekonomi och arbete som del av innebörden i 
lidande och skäl till varför lidande bör hindras kan framstå som en 
markant vidgning av innebörden av hindrande av lidande. Det visar 
att lidande är socialt konstruerat. Lidande har uppfattats på skilda 
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sätt genom historien och tolkas även olika beroende på social kontext 
(Hudson 2012). I den sociokulturella kontext som anlagsbärarscre-
ening  inför graviditet växer fram i framstår även försvårande av 
arbetsliv och försämrad ekonomi som lidande som bör förhindras.

Förhindra lidande som ett etiskt krav 
Den moderna medi cinska tekniken har gjort enorma framsteg. Som 
del av modern medi cin formar tekniken vår förståelse för mänsk-
ligt lidande och våra reaktioner på detta lidande. Teknologin kan 
ibland förstås som ett medel i att minska lidande (Pullman 2012). 
I den medi cinska praktiken anlagsbärarscreening  inför graviditet 
synliggörs en sådan tanke, som i ett koncentrat. Att radera det som 
kan ge upphov till sårbarhet och lidande och att ta kontroll över 
genomet följer ett ansvar: ansvaret att genom tidig upptäckt kunna 
förhindra lidande. Det etiska kravet att förhindra lidande återfinns 
i den akademiska diskussion som omgärdar anlagsbärarscreening  
inför graviditet.

I diskussionen framhåller vissa etiker att ett liv med svåra gene-
tiska sjukdomar ger ett liv som är värre än icke-existens. De menar 
att lidandet blir så stort för dessa barn att det hade varit bättre för 
dem att inte födas. Dessa etiker framhåller att föräldrar inte endast 
behöver överväga möjligheten att ta ett screening test, utan att det 
är ett etiskt ansvar för alla som vill bli föräldrar att genomgå scree-
ning för svåra genetiska sjukdomar och vid konstaterad risk agera 
på testet på ett specifikt sätt (Clarkeburn 2000). Man understryker 
att det enda etiskt godtagbara är att hindra lidande för barnet, att 
detta trumfar föräldrarnas autonomi. Denna etik lägger ett stort 
ansvar hos föräldrarna: att de ska leva upp till ett krav som de inte 
själva valt. Det finns andra forskare som inte driver linjen lika hårt. 
Visst kan det finnas ett etiskt ansvar hos föräldrar att hindra lidande, 
menar de, men även andra aspekter behöver tas i beaktande, till 
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exempel den emotionella och moraliska bördan i att genomgå ett 
test och leva med konsekvenserna av sitt val (van Hout et al. 2019). 

I en av de studier som genomfördes i Nederländerna intervjuades 
testutvecklare om framväxten av metoden och etiska frågor som 
anlagsbärarscreening  inför graviditet väcker. Liksom i den inter-
nationella akademiska diskussionen framkom i dessa intervjuer en 
tydlig koppling mellan ett etiskt ansvar och det faktum att teknolo-
gin föreligger. Detta innebär att det faktum att tekniken finns, det 
faktum att vi kan förutse om ett barn har förhöjd risk att födas med 
genetisk sjukdom, lägger ett moraliskt ansvar på föräldrarna. Vad 
innebär då detta ansvar som läggs på föräldrarna? I intervjuerna är 
inte ansvaret formulerat så skarpt som i den akademiska propån att 
alla bör testa sig inför en planerad graviditet, utan informanterna 
menar istället att ansvaret omfattar att man som blivande förälder 
måste överväga att ta testet. Att låta detta bero och bli gravid utan 
att beakta erbjuden teknik håller de för oansvarigt.  

Men mer verkar stå på spel. I intervjuerna framkommer också att 
föräldrar kan komma att behöva försvara sitt val att avstå scree ning 
inför andra. Informanterna bedömer nämligen att om ett par får ett 
barn med genetisk sjukdom så kan andra ställa frågor om varför de 
inte valde att hindra lidande genom undersökningen, och att man 
då bör ha ett bra svar: 

Men självklart kommer folk att fråga dig: ”Men du kunde ju ha 
vetat att ditt barn skulle kunna lida, så varför valde du inte att hin-
dra det?” Jag tycker att man kan få fråga folk det, men då kommer 
dom att ha ett bra svar. Om dom inte har ett bra svar så övervägde 
dom det aldrig och då är det inte ansvarsfullt (ur intervju med R2 
i projektet, min övers.). 

Här bör noteras att föräldrarna i och med den tekniska möjlighe-
ten görs ansvariga före graviditet: det läggs ett ansvar på dem att 
överväga teknikens möjligheter, att inte göra det anses oansvarigt. 
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Vidare får föräldrarna indirekt en ansvarsposition som innebär att 
de blir ansvariga för barnets lidande om de inte överväger scree ning. 

Det etiska kravet att hindra lidande kan sättas i relation till ytter-
ligare ett perspektiv. Gränserna för vilka sjukdomar som ger upphov 
till lidande kan tänkas vara distinkta och glasklara. Det lidande 
man vill förhindra är att de ger upphov till svår sjukdom och ett 
liv som leder till en för tidig död. Fysiskt och psykiskt lidande. För 
barnet, för familjen. Det finns dock komplicerande faktorer med 
en sådan beskrivning. När föräldrar ska välja att genomgå anlags-
bärarscreening  inför graviditet är en försvårande omständighet att 
vissa genetiska sjukdomar har stora variationer för symtom och 
svårighetsgrad. Som ett exempel kan nämnas cystisk fibros, som är 
vanligt: en av 30 är bärare av CFTR-genen som orsakar sjukdomen 
(Socialstyrelsen 2016). Denna gen är därför inkluderad i många 
länders anlagsbärarscreening  inför graviditet, så även i Nederlän-
derna. Den som är sjuk i cystisk fibros får problem med segt slem 
som kan ge andningsbesvär, svårigheter att tillgodogöra sig mat och 
hög infektionsrisk. Cystisk fibros kan vara en mycket svår sjukdom, 
men dess svårighetsgrad varierar. Vid ett gentest indikeras enbart 
bärande av genen, inte vilken svårighetsgrad en utvecklad sjukdom 
skulle få hos ett barn. Vissa personer lever med sjukdomen i en mild 
form. En person som är sjuk i cystisk fibros behöver förstås medi-
cinsk behandling, en annan viktig aspekt är fysisk aktivitet men 
livet med cystisk fibros kan se mycket olika ut. I ljuset av sjukdomars 
varierande allvarlighetsgrad blir det etiska kravet att hindra lidande 
inte lika självklart. Ibland är det lidande som ska hindras mycket 
svårt, ibland blir konturerna av det lidande som ska hindras svagare, 
vilket ställer diskussionen om föräldrarnas ansvar i ett annat ljus. 

I den akademiska debatten och i intervjustudien framträder tre 
ansvarspositioner för de tänkta föräldrarna (jfr Lindéns kapitel i den 
här antologin om ansvar i bredare bemärkelse i relation till scree-
ning praktiker). Positionerna som avses är ansvaret att överväga att 
ta testet, att ta testet och agera på grundval av resultatet (att avstå 
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barn vid risk) samt att ta testet men beakta bland annat emotionella 
aspekter. Gemensamt för dessa tre positioner är ett förgivettagande 
att aktivt förhålla sig till denna teknik, att inte exkludera den i repro-
duktiva överväganden. Detta förgivettagande kan förstås i ljuset av 
teorin om biomedikalisering (jfr Solbjørs kapitel i den här antologin). 

Teorin om biomedikalisering vill bland annat uppmärksamma 
det förändrade synsättet på medi cinens roll. Från att fokus har 
legat på att bota transformeras medi cinen till att övervaka risk för 
sjukdom och att förhindra sjukdom (Clarke et al. 2003). Screening-
praktiker utgår från att alla har risk för sjukdom, att vi behöver 
screena friska personer för att säkerställa tidig upptäckt. Gällande 
anlagsbärarscreening  inför graviditet utökas denna cirkel än mer. 
Riskövervakningen har i detta fall inte det tilltänkta föräldraparet 
som subjekt, utan subjektet är ett potentiellt barn. Teorin om bio-
medikaliseringen lyfter också fram att samhället lägger mer och 
mer ansvar på individen att själv ta ansvar för sin hälsa. Screening-
praktiker är ett led i denna ansvarsförskjutning. När jag utför dessa 
handlingar anses jag ta moraliskt ansvar för min hälsa, vilket också 
ger hälsoekonomiska effekter (Clarke et al. 2003). I anlagsbärarscre-
ening  inför graviditet kan man säga att även cirkeln för ansvaret för 
hälsa utökas. Ansvaret handlar inte primärt om paret utan är ett 
ansvar för ett potentiellt, framtida barn. Teorin om biomedikalise-
ring synliggör att reproduktiva överväganden hos ett par inte är en 
isolerad, privat angelägenhet utan att de kan ses ur ett större sam-
hälleligt perspektiv, där parets överväganden och val kan komma 
att bedömas utifrån normativa antaganden om ansvar för hälsa: sin 
egen men också framtida barns. 
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Sammanfattning
Syftet med det här kapitlet var att undersöka vilka innebörder av 
”att hindra lidande” som kommer till uttryck i diskussionen om 
anlagsbärarscreening  inför graviditet, mer specifikt i det neder-
ländska material vi studerat. 

Det första perspektivet som lyftes fram var att anlagsbärarscre-
ening  inför graviditet beskrevs som en central medi cinsk praktik 
för att hindra lidande förstått inom ramen för en familjesituation. 
Metoden motiveras då av en tanke om barmhärtighet, att med 
hjälp av tekniken minimera lidande, inte bara för individer utan för 
hela familjer (Kennedy 2018). ”Att hindra lidande” beskrevs i dessa 
sammanhang i en mycket vid bemärkelse: fysiskt liksom psykiskt 
lidande samt en försvårad livssituation med bland annat ekonomiska 
och professionella svårigheter. På så sätt blir ”att hindra lidande” 
ett mångfasetterat begrepp med bredare implikationer. Innebörden 
av att anlagsbärarscreening  inför graviditet ska hindra lidande är 
därmed på intet sätt självklar, utan den måste granskas enligt denna 
sammansatta förståelse. 

Det andra perspektivet vi behandlade var hindrande av lidande 
som etiskt krav. Det visades att hindrandet av lidande är starkt för-
bundet med ansvarighet: ett ansvar läggs på de presumtiva föräld-
rarna att inkludera tekniken i reproduktiva överväganden. Teorin 
om biomedikalisering hjälper oss att se att ett sådant förgivettagande 
av föräldraansvar kan förstås utifrån samhällets förändrade synsätt 
på medi cinens roll. Detta förgivettagande går i linje med tanken om 
vikten att övervaka risk för sjukdom och ansvar för hälsa, vilket här 
utökas till ansvar för framtida, potentiella barn. 

Lidandet är ett av sårbarhetens ansikten som framstår i anlagsbä-
rarscreening  inför graviditet och detta starka argument kan ibland 
skymma sikten för andra former av sårbarhet som denna screening-
praktik också kan ge upphov till och som är viktiga att betänka. I 
den här texten har frågan om att hindra lidande uppehållit sig på 
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den individuella nivån, men diskussionen har också en samhällelig 
dimension. Detta gäller inte minst vilka sjukdomar som ska ingå 
i en panel. Vi kan inte screenas för alla sjukdomar utan kriterier 
måste föreligga för selektionen. Dessa bestäms bland annat av en 
vetenskaplig expertis i dialog med politiker. Vilka sjukdomar som 
upptas i programmen pekar på vilka normer som ska förkroppsligas 
i ett samhälle. Screening programmens ram – vilka sjukdomar som 
anses centralt att screena för – formar en samhällelig förståelse av 
vilket lidande som bör hindras och vilket lidande som anses legitimt 
att avvärja. Vilket lidande som anses legitimt att avvärja är, som vi 
har sett bland annat i fallet cystisk fibros, inte alltid så tydligt och 
ställer svåra etiska frågor om hur en praktik som anlagsbärarscre-
ening  inför graviditet ska utformas. 

En annan central fråga gällande anlagsbärarscreening  inför gra-
viditet rör stigmatisering. I det australiensiska forskningsprojektet 
Mackenzie’s Mission återfinns Ushers syndrom som ger synnedsätt-
ning och hörselnedsättning, ibland dövhet. Att inkludera en sådan 
sjukdom har väckt frågor om denna typ av praktik kan leda till 
stigmatisering, om individer med dessa sjukdomar framöver kan 
komma att bli betraktade på ett negativt sätt. Vissa har hävdat att 
så är fallet och att denna praktik speglar en diskriminerande attityd 
(Parens & Asch 2003). 

Jag har i detta kapitel undersökt sårbarhetens ansikte i anlags bärar-
screening  inför graviditet med specifikt fokus på lidande. Ibland är 
det lidande som ska förhindras mycket svårt, ibland blir konturerna 
av det lidande som ska hindras mycket svaga. Anlagsbärarscreening  
inför graviditet växer internationellt och de etiska frågor som den 
ger upphov till är många och svåra. Vi kommer framöver att behöva 
hantera dem både som individer och som samhälle. 
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kapitel 6

Testning och screening
för covid-19

Kunskapsmässig och ontologisk 
osäkerhet under pandemin 

Kristin Zeiler

Sverige. Första pandemivågen, våren 2020. Intensivvårdsplatser 
utökas, sjukvårdspersonal erbjuds utbildning för att kunna avlasta 
intensivvården och forskning startas för att förstå viruset och mot-
verka dess framfart. Osäkerheten är central i Världshälsoorganisa-
tionens generaldirektör Tedros Adhanom Ghebreyesus vädjan om 
att världens länder måste ”testa, testa, testa” för covid-19. Man kan 
ju inte ”bekämpa en eldsvåda i blindo”, understryker Ghebreyesus 
(2020, min övers.). Testningen möjliggör identifiering och isolering 
av personer som bär på viruset och därmed minskad smittspridning. 
Utan testning och med dåligt kunskapsläge späs osäkerheten på. 
Samtidigt kräver testningen personal, platser att testa på, och tek-
nik och material för att kunna utföras. Det tar tid innan testningen 
skalats upp så att vemsomhelst med symtom kan få testas. Under 
våren 2020 är testning i Sverige förbehållen särskilda grupper, men 
en överenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och 
Regioner är på plats i början av juni i syfte att öka testning natio-
nellt (Socialdepartementet & SKR 2020). I juni rekommenderar 
Folkhälsomyndigheten att alla personer med symtom ska testas, 
förutsatt att testkapaciteten räcker. Myndigheten öppnar också för 
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scree ning. Scree ning kan ske ”inför inskrivning i omsorgsboende 
eller slutenvård” och göras ”baserat på riskbedömning och utifrån 
regionala och lokala direktiv och kan i vissa situationer vara obe-
roende av klinisk bild” (Folkhälsomyndigheten 2020a). Sommaren 
2020 erbjuder flera regioner sådan scree ning av symtomfria personer 
liksom scree ning av personer som har hemtjänst eller får kommu-
nal hemsjukvård (se t.ex. Västra Götalandsregionen 2020). Sedan 
kommer pandemins andra våg. Periodvis räcker inte testkapaciteten 
till för alla med symtom som vill testas. 

Pandemin drabbar på olika sätt. Dödstalen på äldreboenden visar 
på svårigheten att skydda de äldsta och sköraste i befolkningen (SOU 
2020:80). Mortaliteten är ojämlikt fördelad och risken för dödsfall 
ökar bland annat med ålder (Drefahl et al. 2020).1 Företag permit-
terar personal. Somliga verksamheter måste fortsätta i fysisk form, 
medan andra övergår till digitala format. Under perioder stänger 
gymnasier fysiskt och öppnar digitalt. Ensamhet kan tära och den 
psykiska hälsan svikta. För den som lever och arbetar hemma kan 
ett sovrum eller köket bli ett arbetsrum. För att hålla nere smitt-
spridning och av solidaritet med sjukvården bör man undvika kon-
takt med andra än dem man bor med, om man kan, eller undvika 
kontakt med fler än ett fåtal andra, om man bor ensam.2 Men hur 
länge ska undvikandet fortsätta? För somliga utmärks år 2020 av 
väntan: väntan på att vaccin ska utvecklas och tillvaron övergå till 
en mindre intensivt pandemimärkt sådan. Väntan på att kanske 
kunna testas utgör också en del av tillvaron för delar av befolkningen 
under delar av 2020. När smittspridningen ökar och vaccin dröjer 
kan väntan också upplevas som en väntan på att insjukna i covid-19. 

Den här texten undersöker hur (väntan på och frånvaron av) 
scree ning och testning för covid-19 kan tydliggöra och förstärka 
olika sorters osäkerhet. Jag argumenterar för att den pandemiska 
situationen inte går att förstå fullt ut om vi endast eller primärt 
lägger fokus på olika kunskapsobjekt i sig, det vill säga på de objekt 
(som exempelvis olika tester för covid-19) som vi försöker förstå 
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och skapa kunskap om, under pandemin. Det här betyder inte att 
sådan kunskap inte skulle vara viktig. Min poäng är istället att vi 
behöver förstå och skapa kunskap om viruset, om smittspridning, 
om sjukdomsförlopp och rehabiliteringsbehov och undersöka frå-
gor om subjektivitet och levd erfarenhet av pandemin. Vi behöver 
förstå subjektivitet som ett grundläggande villkor för skapandet av 
kunskap också under pandemin. Först då kan vi förstå den pande-
miska situationens olika utmaningar. 

För att utveckla det här resonemanget kommer jag att gå i dialog 
med fenomenologisk filosofi. Den fenomenologiska filosofin under-
söker subjektivitet, levd erfarenhet och grundläggande villkor för 
mänsklig erfarenhet och meningsskapande, ofta utifrån till synes 
alldagliga erfarenheter som när de granskas fenomenologiskt kan 
förstås på ett fördjupat och ibland nytt sätt (se t.ex. Weiss et al. 2020). 
Ett sätt att beskriva fenomenologin är att säga att den undersöker 
grundläggande strukturer som utgör de ”meningsmönster som 
världen är stöpt i” och som formar det sätt på vilket världen fram-
träder för självet (Svenaeus 2002: 540). Till dessa strukturer hör att 
självet är en del av, riktad mot och orienterad i den värld hon lever 
tillsammans med andra. Självet i det här perspektivet förstås som 
situerat och som i grunden relationellt. Det är inte bara så att självet 
alltid har en relation till världen; självet, vilket jag här använder 
som synonym för subjektivitet, är en relation till världen och andra 
varelser och ting i den (Zahavi 2001). Filosofen Martin Heideggers 
formulering ”i-världen-varo” kan vara till hjälp för att förstå hur 
genomgripande den här tanken är. Det är i det här perspektivet 
inte ”så att männi skan först och främst ’är’ och sedan därutöver till 
’världen’ har en viss vararelation, som hon alltemellanåt lägger sig 
till med” (Heidegger, citerad i Ruin 2005:33). Självet är alltid redan 
relationellt. Vidare förstås världen, i det perspektiv jag använder, som 
social, kulturell och historisk och mänsklig tillvaro som är menings-
fylld – fylld med mening, given av andra, också innan självets egen 
existens påbörjats.
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Från fenomenologiskt tänkande tar jag också med mig ett intresse 
för människan som kroppslig. Begreppet ”levd kropp” hos fenome-
nologer som Maurice Merleau-Ponty (2014) är tänkt att leda bort från 
uppdelningar mellan kropp och själ (eller medvetande). Den levda 
kroppen – kroppen ur ett levt förstapersonsperspektiv – kan fung-
era som mitt självklara här och nu, från vilket jag ser och uppfattar 
min omgivning, samtidigt som jag också kan uppleva kroppen som 
något jag har, om än inte som ett ting bland andra ting. Merleau- 
Ponty betonar den levda kroppslighetens roll för varseblivning och 
erfarenhet. Människan är inte bara kroppslig, hennes erfarenhet 
blir till genom och tack vare hennes levda kroppslighet. Ett annat 
sätt att beskriva den levda kroppen är att lägga fokus på den levda 
kroppen som självets levda relation till världen. Min levda kropp, 
med specifika sensoriska och motoriska förmågor, formar hur jag 
erfar min omgivning, ofta utan att jag noterar att eller hur det sker. 
Min levda kropp ”öppnar” världen för mig. En kroppslig förändring, 
som ett plötsligt insjuknande, kan också få min kropp och världen 
att framträda för mig på nya sätt, precis som en genomgripande 
förändring i världen som pandemin kan få den egna kroppen, mina 
kroppsliga möjligheter och begränsningar, att erfaras på nya sätt. 

Den sorts fenomenologisk filosofi jag går i dialog med här lyssnar 
till sjukdomserfarenheter (se Zeiler & Käll 2014) eller som i den här 
texten till erfarenheter av att screenas eller inte testas för covid-19. 
Ett sådant exempel är arbetsplatsscreening  för covid-19. Den sortens 
scree ning utfördes som en del av ett forskningsprojekt, där personal 
vid sju äldreboenden i Stockholm testades under sommaren 2020 
(Hassan et al. 2020). Det visade sig att åtta av tretton personer som 
testade positivt för covid-19 inte hade några symtom. Helena Gille, 
äldreomsorgschef på stiftelsen Stora Sköndals äldreboende, berättar 
i en intervju att personalen ”blev helt chockade, ingen av dem hade 
några som helst symtom” (Ritzén 2020). Det här, kommenterar Gille, 
visar ”hur viktigt det är att all personal testas regelbundet” (Ritzén 
2020). Fenomenologin kan ta avstamp i en erfarenhet av resultatet 
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som chockerande, eller i det upplevt självklara att inte kunna testa 
alla med symtom, och ställa filosofiska frågor om våra sätt att se och 
erfara något på. Inte minst feministisk fenomenologi undersöker 
sociokulturella och normativa meningsmönsters bärande roll för 
våra sätt att se och erfara något på (jfr Guenther 2020). 

I texten diskuterar jag en kunskapsmässig osäkerhet liksom en 
osäkerhet som kan kallas ontologisk. Det grekiska ordet för varat 
är ontos och ontologi förstås ofta som studiet av varat, av det som 
är. En ontologisk osäkerhet, som jag använder begreppet i det här 
kapitlet, innebär en grundläggande osäkerhet om tillvarons villkor. 
Min tes är att vi, för att förstå innebörden av (frånvaro av) testande 
och scree ning för covid-19, behöver undersöka kunskapsmässig och 
ontologisk osäkerhet under pandemin. 

Olika sorters testning och scree ning för covid-19
Till skillnad från testning av personer med symtom för covid-19 så 
innebär scree ning för covid-19 testning av symtomfria personer. 
Samtidigt används begreppet ”scree ning” ibland i en vidare bemär-
kelse. Exempelvis beskrivs Ghebreyesus vädjan om masstestning för 
covid-19 i franska media som en vädjan om scree ning, franskans 
dépistage (Maad 2020). 

Under sommaren 2020 skedde scree ning för covid-19 i Sverige 
när personer utan symtom flyttade till ett särskilt boende för äldre 
personer som behöver omvårdnad och särskilt stöd. Det är ett exem-
pel på opportunistisk scree ning. Till skillnad från populationsbase-
rad scree ning som vänder sig till alla i en viss åldersgrupp erbjuds 
opportunistisk till personer i en viss grupp av befolkningen när de 
söker vård eller kommer i kontakt med sjukvården eller äldreboen-
den av något annat skäl än den sjukdom scree ningen avser. Denna 
scree ning är avhängig att något sker som skapar en möjlighet att 
erbjuda och utföra scree ning för en sjukdom (eller indikation på en 
sjukdom) som personen alltså inte har symtom på eller söker vård för 
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(som exempelvis vid opportunistisk scree ning för kognitiv svikt, jfr 
Gunnarsons bidrag i den här antologin; Zeiler et al. 2021). Ett annat 
exempel på opportunistisk scree ning är den för covid-19 som patien-
ter genomgick under våren 2021 i samband med sjukhusinläggning 
av annan orsak, scree ning i syfte att upptäcka om patienter hade 
asymtomatisk eller presymtomatisk covid och därmed riskerade att 
smitta andra. Arbetsplatsbaserad scree ning inom forskningsprojekt, 
som den med personal vid äldreboenden i Stockholm, är ytterligare 
ett exempel (Hassan et al. 2020).

Få länder i världen erbjöd populationsbaserad scree ning för covid-
19. Island hör till de länder som kommer närmast en sådan scree-
ning. Men inte heller den isländska masscree ningen passar riktigt 
in i hur populationsbaserad scree ning vanligen definieras. Under 
våren 2020 påbörjades en forskningsstudie som isländska medborg-
are själva kunde anmäla sig till online, om de ville screenas. Drygt 
6 000 slumpmässigt utvalda islänningar fick också en inbjudan till 
forskningsprojektet sänd till sina mobiler (Gudbjartsson et al. 2020). 
I jämförelse med hur populationsbaserad scree ning brukar gå till 
(utskick till alla i en viss befolkning, som vid mammografi, se Sol-
bjørs bidrag i den här antologin) var den isländska scree ningen mer 
begränsad och byggde delvis på självanmälan. Under 2020 erbjöd 
Island också tidig flygplatsscreening  av alla personer som flög till ön: 
dubbelt test för SARS-CoV-2 med fem dagars mellanrum på egen 
bekostnad och karantän under dessa dagar. Den som inte ville scre-
enas fick istället sitta i egenkarantän i två veckor (Scudeliari 2020). 

Jag använder begreppet ”testning” för dem som testats för att de 
haft symtom på covid-19, och begreppet ”scree ning” för dem som 
testats utan symtom. Gemensamt för screening praktiker är att de 
utförs för att identifiera individer med en viss sjukdom eller första-
dium till en sjukdom innan de har symtom. Ett stort antal personer 
kan testas utan att få ett positivt resultat. En grundläggande värde-
ring är inbyggd i sådana praktiker: värdet av att identifiera personer 
med en viss sjukdom eller tillstånd har bedömts som högre än den 
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eventuella skada, oro eller merkostnad det inneburit att testa många 
personer. Till det ska läggas att scree ning, generellt, inte enbart sker 
för att det främjar individen. I de flesta fall görs också en bedömning 
av scree ningens konsekvenser på en grupp- eller befolkningsnivå.

Kunskapsmässig osäkerhet 
När nya medi cinska tester utvecklas diskuteras bland annat vad som 
är lämpliga gränsvärden för att bedöma om ett test visar på behov av 
uppföljning. Den diskussionen sker ofta i ett forskningssammanhang 
av prövande, förkastande och omprövande. När ett test genomgått 
klinisk prövning, godkänts och börjar användas i större skala kan 
diskussionerna också fortsätta. Olika intressenter kan ge återkopp-
ling till testutvecklarna, men processen som lett fram till det färdiga 
testet kan vara svåråtkomlig för personen som testas. Processen 
”syns” inte när det färdiga testet används och resultat presenteras. 
Under pandemin blir det prövande och förkastande som är en del 
av kunskapsskapande inte enbart en självklar del av processen att 
utarbeta tester. Olika tester florerar och frågan hur träffsäkert ett 
visst test är blir ett möjligt samtalsämne i hem, på arbetsplatser och 
i media. Om man väljer att formulera detta i termer av osäkerhet 
kan man säga att den osäkerhet och det prövande som alltid är en 
del av testutveckling blir synligt.

Diskussionen om testerna och om vad som testas liksom om 
vilken sorts kunskap testandet kan ge och hur tillförlitlig den kun-
skapen är handlar i första hand om kunskapsobjektet. Till viss del är 
så också fallet i reflektioner över värdet av den kunskap testerna kan 
ge, såsom bedömningar av hur viktig den kunskap ett visst test ger 
är eller hur värdet av kunskapen ska viktas gentemot andra värden. 
En av ett flertal berättelser om att bli sjuk i covid-19 är 80-årige Leif 
Mannerströms berättelse, som den förmedlas i svensk kvällspress 
under våren 2020. Mannerström fick milda symtom och råddes att 
stanna hemma. Testning utfördes inte och han citeras: 
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Jag mådde illa, tappade smaken, lite ont i magen, huvudvärk och 
feber. Allt det man ska ha, men man vet ju ändå inte eftersom man 
ändå inte får testa sig […] Jag tycker det är jävligt konstigt att man 
inte får göra det. Men samtidigt förstår jag att många kanske behöver 
det bättre än jag (Götlin 2020). 

Värdet av testning för covid-19 blev också centralt när statsepide-
miolog Anders Tegnell i en intervju våren 2020 förklarade att det 
”är inte längre viktigt att veta exakt hur många som är smittade i 
Sverige” och att det istället gällde ”att fokusera på riskgrupperna så 
mycket som möjligt” (Karlsson 2020). Uttalandet ligger i linje med 
den strategi som kom att gälla i Sverige samma vår. Folkhälsomyn-
digheten förklarade att olika strategier behövs i olika pandemiska 
faser. I en tidig fas, med ett ”litet antal fall gäller det att försöka 
stoppa smittan och hitta alla sjuka […]” medan en pandemisk fas 
med en ”kraftig ökning av antalet fall” gör att ”man kan behöva 
prioritera vilka som ska testas” (Folkhälsomyndigheten 2020b:17). 
Under våren 2020 testades inte personer med milda symtom på 
covid-19, om de inte tillhörde prioriterade grupper, och resurser 
omfördelades till dem som behövde sjukhusvård. I slutet av mars 
2020 förklarade Elda Sparrelid, chefsläkare i Region Stockholm, den 
då värst drabbade regionen i landet, att ”i princip ingen personal 
alls inom hälso- och sjukvården” testas: ”Vi vill vara säkra på att vi 
inte äventyrar resurserna och resursernas uthållighet” (Ohlin 2020). 
Under våren förklarade också Folkhälsomyndigheten att i

nuläget finns i princip inget medi cinskt behov för en enskild individ 
att veta om den akuta infektionen är covid-19. Dock finns samhälls-
ekonomiska vinster med minskad sjukfrånvaro genom att med-
arbetare som inte har covid-19 snabbare kan återgå i arbete vid ett 
negativt provsvar (Folkhälsomyndigheten 2020b).
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Resonemanget byggde på en värdering: i ljuset av resursbristen kunde 
och borde inte testning av dem med milda symtom prioriteras. Värdet 
av den kunskap masstestning av allmänheten med mildare symtom 
skulle ge vägde lättare än värdet av annan resursanvändning under 
pandemin. Värderingen kan förstås utifrån den pandemiska fas Sve-
rige befann sig i under våren 2020 tillsammans med den tidsmässiga 
aspekten av testresultat. Flera screening metoder ger indikation på 
medi cinska tillstånd vid det ögonblick testet tas, men olika tillstånd 
förändras olika snabbt. För att jämföra med scree ning för prostata-
cancer (jfr Johnsons bidrag i den här antologin) och opportunistisk 
scree ning för kognitiv svikt (jfr Gunnarsons bidrag i den här anto-
login) kan PSA-nivåer ändras över tid och testresultat för kognitiv 
svikt kan bero på dagsform hos den som testas. Testning för covid-
19 har ett potentiellt ännu kortare tidsintervall. Även om en person 
testas vid ett tillfälle kan denne kort därefter smittas om hen träffar 
andra. På så sätt ger testerna just ”bara en ögonblicksbild” (Tegnell 
2020), även om också en ögonblicksbild kan innebära en lättnad för 
den som testas, om testresultatet är negativt. Att inte få testas, att 
inte kunna testas, kan på motsvarande sätt bidra till en känsla av 
osäkerhet och otrygghet, även om individen förstår att testresultatet 
inte innebär något annat än just en ögonblicksbild. Men under våren 
2020 räcker inte resurserna. Tester av personer med milda symtom 
sker inte om de inte tillhör prioriteringsgrupperna, och därmed inte 
heller systematisk smittspårning. 

Synsätt på tester är formade av samhälleliga, sociala, materiella 
och medi cinska faktorer. Det gäller inte bara synsätt på och värdering 
av testning i Sverige. Islands populationsbaserade scree ning som en 
möjlig praktik kan förstås i ljuset av faktorer som storleken på Islands 
befolkning, ett snabbt samarbete mellan isländska Hälsodirektoratet 
och det redan etablerade företaget DeCode Genomics som övergick 
till testning för covid-19 och en satsning på systematisk smittspår-
ning. Inte heller detta räckte för att helt stoppa smittspridning: nya 
smittutbrott skedde under hösten 2020, trots populationsbaserad 
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scree ning, flygplatsscreening  och smittspårning (Scudeliari 2020). 
Oavsett skillnader mellan Islands och Sveriges strategier och situa-
tioner, så omfattade pandemisituationen 2020 en kunskapsmässig 
osäkerhet. Mycket var fortfarande oklart – exempelvis kring vad olika 
strategier kunde innebära på samhällsnivå, på kort och lång sikt.

Ur ett fenomenologiskt perspektiv ställs andra frågor. Den feno-
menologiska filosofin betonar att vi som människor är del av den 
värld vi söker förstå och att vi inte skapar kunskap och mening 
genom att stå utanför världen – vi kan inte stå utanför. I relation till 
scree ning och testning för covid-19 innebär det här ett intresse för 
erfarenheten av att försöka förstå och skapa kunskap om exempelvis 
symtom och smittspridning, och det på ett sätt som betonar subjek-
tivitet som ett grundläggande villkor för utvecklande av kunskap 
och förståelse. För att förklara det här kan arbetsplatsscree ningen 
vid Stora Sköndals äldreboende och den chock som upplevdes av 
de personer som testade positivt i Helena Gilles berättelse återigen 
fungera som exempel. 

Under våren 2020 uppmanades befolkningen att vara uppmärk-
samma på eventuella symtom och att stanna hemma vid symtom. 
För den som noggrant följde den rekommendationen och som endast 
gick till jobbet utan symtom kunde den typen av självscanning (att 
känna efter hur man mår), när den upprepades över tid, bli en del 
av vårens kroppsliga vanor och kroppsligt kunskapande: man kände 
efter hur man mådde för att undvika att smitta andra. Om den typen 
av beteende upprepas varje dag under flera månader kan den till slut 
komma att fungera som vana, utan att kräva reflektion. Med feno-
menologins terminologi har ett nytt kroppsligt beteende kommit att 
fungera som en integrerad del av den levda kroppen – av vår levda 
och förgivettagna kropp/värld-relation. Det här kan också förstås 
utifrån kapitlets inledande beskrivning av självets grundläggande 
riktadhet eller orientering. Orientering i det här sammanhanget 
handlar om självets riktadhet mot den värld i vilken hon lever. Så 
skriver Husserl (2002) om självets kroppsliga här och nu som en 
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orienteringens nollpunkt från vilken tingen i världen ses, upplevs 
och får sin bäring. Begreppet har också använts av Sarah Ahmed 
(2006) i hennes undersökning av hur vissa kulturella normer och 
föreställningar kan fungera starkt normerande och bidra till eller 
forma självets orientering i världen. För den som intensivt överöses 
av information om covid-19, symtom och vikten av att notera dem 
kan det resultera i en framtvingad omorientering: det jag tidigare 
tog för självklart är det inte längre; världen framstår som en annor-
lunda plats, som kräver nya sätt att vara, nya kroppsliga vanor och 
förhållningssätt. Och när de upprepas över tid kan de till slut fungera 
på en förreflexiv nivå – de blir till delar av vår förgivettagna relation 
till världen. De ”öppnar” världen för oss och formar hur vi ser och 
förstår oss själva och omgivningen. 

Kunskapen i det här exemplet rör alltså inte enbart eller primärt 
detaljer om viruset eller om specifika tester eller screening praktiker. 
Istället handlar det om levd kunskap där relationen mellan den egna 
kroppen och andras (såsom boende på äldreboendet) och en viss 
plats (äldreboendet med dess rutiner) formats av insikter och normer 
för hur och när vi är tillsammans eller inte bör vara tillsammans 
under pandemin. För den som (om)orienterat sig i tillvaron under 
pandemin kan tanken på att gå till jobbet med halsont framstå som 
något man bara inte gör. Det ligger helt enkelt inte inom det upplevt 
möjligas räckvidd. En ny levd kunskap (om det viktiga i att konti-
nuerligt notera symtom) har kommit att fungera orienterande för 
självets sätt att vara och leva i den sociokulturella, historiska och 
materiella värld som är hennes. Likaså kan chocken vid ett positivt 
testresultat för personalen på äldreboendet förstås i ljuset av indi-
videns riktadhet – orientering – i den pandemiska värld hon lever, 
där vissa saker, vissa vanor blivit till integrerade delar av hennes sätt 
att vara. För den i vårdpersonalen som varje dag känt efter för att 
notera symtom och som får veta att hen har covid-19 utan symtom är 
det inte konstigt om det positiva testresultatet inte bara upplevs som 
oväntat utan också blir något som i grunden skakar om det sätt på 
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vilket hon levt tillsammans med andra. Erfarenheten och insikten 
om att man kan bära på viruset, in på äldreboendet, även om man 
inte upplever symtom och även om det är mer ovanligt, kan skaka 
om individens förståelse av hur det överhuvudtaget går att förstå 
den pandemiska tillvaron. En sådan erfarenhet och insikt kan ha en 
desorienterande effekt om eller när det sätt på vilket individen levt 
under pandemin helt plötsligt ifrågasätts. Den tidigare förgivettagna 
och levda kropp/värld-relationen skakas om och kan för en kortare 
eller längre period bryta samman.

Osäkerhet som stämningsläge 
och kroppslig erfarenhet 

En genomgripande osäkerhet, som individen mer eller mindre kon-
tinuerligt lever med, kan också forma hennes sätt att se – varsebli 
– andra, och ting som testerna och omgivningen. Återigen vänder 
jag mig till den fenomenologiska filosofin och specifikt till en feno-
menologisk förståelse av kroppens roll för varseblivning, det vill säga 
perception. Perception förstås i det här sammanhanget inte som ett 
neutralt registrerande av olika sinnesintryck, utan som en relation 
mellan den som ser och det sedda, där den som ser alltid är ”riktad” 
på ett eller annat sätt i den värld hon lever. Vad en person ser eller 
uppfattar är avhängigt vad som hamnar i förgrunden respektive 
bakgrunden för just den här individen. Perceptionen är formad av 
våra kroppsliga villkor och möjligheter i den värld vi lever. På ett 
vardagligt plan förklarar detta hur två personer kan se olika saker 
trots att de befinner sig i samma miljö, beroende på vad som träder 
i förgrunden för betraktaren. När Merleau-Ponty (2014) undersöker 
fenomenet perception diskuterar han hur våra sätt att se och upp-
fatta tillvaron formas av och kan ändras när våra perceptuella och 
rörelsemässiga vanor ändras, liksom om den värld vi lever i radikalt 
ändras. För att återgå till pandemin: för den som blir förkyld under 
pandemin kan den egna kroppen och världen framträda och upplevas 
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på nya sätt. Om en förkylning före pandemin var en småsak man 
inte fäste sig vid, så får förkylning under pandemin större dimen-
sioner. Den vaga men befintliga halssmärtan kan göra att den egna 
kroppen erfars som hotande. Halssmärtan kan också forma hur jag 
uppfattar andra människor i min närhet, som dem jag bor med, som 
kanske riskfyllt nära. På liknande sätt kan förändringen av världen 
under pandemin få mina kroppsliga möjligheter och begränsningar 
att framträda i nytt ljus och upplevas på nya sätt. Handen på axeln 
i en uppmuntrande gest blir en hotande smittspridningshandling. 
Fester, sång och höjd röst för att höras i stora salar transformeras 
från att ha varit välfungerande samspel med andra till något att 
rygga tillbaka från. En pandemisk värld tvingar oss att se kroppens 
roll för sociala samspel och hur möjlig smitta kan få oss att repellera 
varandra. För den som fysiskt måste träffa andra människor i sitt 
arbete kan pandemin synliggöra en grundläggande sammanlänk-
ning som ett av mänsklighetens livsvillkor: vi är kroppsliga varelser 
som delar luft och rymd (se t.ex. Dolezal 2020). 

Centralt i resonemanget är dels förståelsen av den levda kroppen 
som en relation mellan det kroppsliga självet och den värld denna 
lever i, dels förståelsen av seende som något som inte bara handlar 
om att något blir synligt. Seende innebär åtskillnad, där individens 
förgivettagna sätt att samspela med andra liksom hennes percep-
tions- och rörelsevanor gör det möjligt för somligt att hamna i för-
grunden och annat i bakgrunden. I vardagen ”öppnar” vår levda 
kropp/värld-relation upp världen för oss på specifika sätt utan att vi 
tänker på det och det bidrar till vad vi uppfattar och hur vi uppfattar 
andra, ting och omgivningen i stort. Fenomenologin ställer alltså 
frågor om hur andra, ting och omgivningen framträder för självet, 
och om vad som kan kallas perceptionens och erfarenhetens möj-
lighetsvillkor – vad som gör dem möjliga och meningsfulla, inifrån 
erfarenheten (jfr Guenther 2020). Resonemanget spelar roll för hur 
vi kan förstå osäkerhet under pandemin. Det jag speciellt vill lyfta 
fram med exemplen med halssmärtan, handen på axeln och den 
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höjda rösten är inte osäkerhet som handlar om vad vi vet eller inte 
vet (jag tror att jag är frisk, men vet inte om jag inte kan testas), utan 
hur osäkerheten kan erfaras som särskilt djupgående om den blir 
en del av ett sammanbrott av självets tidigare förgivettagna kropp/
värld-relation. Min poäng är följande: åtminstone under första 
vågen verkar pandemin ha kunnat tvinga fram starkt förändrade 
sätt att leva och en osäkerhet om villkoren för den egna tillvaron – 
vad man kan göra, hur man ska agera eller inte agera när man inte 
längre kan leva som förut. Även om osäkerheten delvis kan handla 
om (o)kunskap om viruset SARS-CoV-2 eller om egna symtom, så 
kan en central utmaning ligga i att hitta ett sätt att leva när tillvaron 
radikalt förändrats och osäkerheten tydligare än tidigare utgör en 
del av tillvaron. Nya kroppsliga och perceptuella vanor kan också 
präglas av den upplevda osäkerheten, samtidigt som de nya vanorna 
– som integrerade delar av individens delvis förändrade sätt att agera 
– kan upplevas som en ny sorts säkerhet i relation till en pandemisk 
värld som upplevs som föränderlig och osäker.

Den andra insikt jag tar med mig från fenomenologin handlar 
om hur affektiva dimensioner av livet, som känslor och stämningar, 
kan färga och forma kropp/värld-relationen och därmed hur saker 
och ting kan framträda för oss. Stämning, i den fenomenologiska 
meningen, är inte ett subjektivt inre tillstånd. Det är inte heller 
enbart så att situationer kan vara stämda i en viss ton – en avslapp-
nad eller tyngd stämning. Snarare är poängen att stämningar färgar 
och formar det sätt på vilket världen framträder och blir tillgänglig 
för självet. En stämning ”leder oss in i världen”, som Jan Patočka 
uttrycker det, och ”försänker oss” emotionellt i världen, öppnar 
världen för oss utan att vi tänker på det (Patočka 2013:137, 151–152). 

Fenomenologin förstår affektiva dimensioner som centrala för 
perception och erfarenhet av den värld vi lever i. Så kan exempelvis 
en emotion som rädsla – till exempel rädsla att insjukna i covid-19, 
rädsla för att smitta andra, rädsla för att närstående ska bli allvar-
ligt sjuka – forma och färga mitt seende av en situation. Poängen är 
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djupgående: rädslan kan få vissa aspekter av tillvaron att framträda 
för självet, medan annat hamnar i bakgrunden och det till den grad 
att det osynliggörs för självet. Likaså kan osäkerheten som stämning 
forma min tillvaro som helhet. Om osäkerheten fungerar som stäm-
ning – utifrån den fenomenologiska förståelsen av stämning – så 
utgör osäkerheten en affektiv grundton. Den kan forma individens 
förståelse av sig själv, andra och tillvaron liksom dennes upplevelse 
av vad som är möjligt och meningsfullt. Osäkerheten som stämning 
är på så sätt genomgripande. Den är inte riktad mot ett specifikt ting 
eller en specifik situation. Som stämning kan osäkerheten istället 
forma vårt sätt att tolka och förstå tillvaron. Osäkerheten kan för-
ändra känslan för vad som spelar roll i livet. 

Levd osäkerhet under pandemin har även en dimension av vän-
tan. Väntan, skriver Imad Schouery (1972:95), får oss att ”frysa på 
tröskeln mellan det förgångna, som varit, och framtiden i form av 
en förväntan”. I väntan riktar vi oss mot en framtid som kanske 
kommer. På en vardaglig nivå skjuts planer upp; tillvaron är osäker 
och för övrigt ska man helst inte träffa någon annan än dem man 
bor med. Väntan, erfarenheten av att vänta, kan kännas förfrysande 
och förlamande. Visst finns det frihetsgrader i väntan, men det jag 
gör och inte gör medan jag väntar utgör då små kontrapunkter inom 
väntans intervall, utan att väntan för den skull upphör. Osäkerheten 
som stämningsläge i kombination med väntan kan ytterligare för-
klara hur pandemin kan få konsekvenser bortom frågan om testning 
och scree ning, samtidigt som frånvaron av testning kan bidra till en 
känsla av osäkerhet och inbegripa väntan (på testningen som ännu 
inte erbjuds). Om osäkerheten fungerar som stämningsläge sätter 
den en ton som kan färga hur vi uppfattar tillvaron på ett grund-
läggande sätt, samtidigt som erfarenheten av väntan kan utmärkas 
av en känsla av att sitta fast i osäkerheten. 
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Osäkerheten som utmaning
När Leif Mannerström insjuknade under pandemins första våg 
men inte testades, förklarade han att ”man vet ju inte, för man har 
ingen doktor som säger att man haft det [covid-19]” (Götlin 2020). 
Upplevelsen av osäkerhet kan färgas av individens förståelse av vad 
kunskap är. Osäkerheten formas också av den gemensamma värld 
vi lever i. För den vars värld formats av uteslutning från tester men 
samtidigt ständigt återkommande epidemiologiska rapporter om 
testfrekvenser och antal insjuknade personer med covid-19 och 
dödsfall under första vågens pandemi kan upplevelsen av osäker-
het intensifieras: glappet mellan kunskapsunderlag som förutsätter 
testning och det egna icke-testandet kan framträda som ett hinder 
för tillförsikt. För osäkerhetskänslan kan det då spela mindre roll 
att testet enbart ger just en ögonblicksbild.

För den som screenas utan att ha symtom och då visar sig ha 
covid-19 kan känslan av osäkerhet bli än starkare. För personalen 
vid Stora Sköndals äldreboende, för att återgå till det exemplet, 
kan det bli svårt – eller inte ens möjligt – att bara känna efter hur 
man mår för att veta om man har covid-19 eller inte och lita på att 
det räcker, även om asymtomatisk covid-19 är betydligt ovanligare 
än symtomatisk covid-19. För den som bortsett från asymtomatisk 
covid-19 som möjligt kan ett positivt testresultat skaka om tillvaron 
och öka känslan av osäkerhet. Den insikten kan stärka det upplevda 
värdet av scree ning, utan att scree ning för den skull spelas ut mot 
andra insatser och prioriteringar.

För att förstå känslan av osäkerhet under pandemin räcker det 
inte att identifiera och undersöka olika aspekter av det jag kallat 
kunskapsmässig osäkerhet. Vi behöver också förstå en ontologisk 
osäkerhet inför den egna tillvarons villkor. Den sortens osäkerhet 
kan få genomgripande konsekvenser: den kan bli en del av indi-
videns levda kropp/värld-relation och forma personens sätt att se 
och erfara sig själv, andra och den pandemiska situationen. Det här 
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innebär inte nödvändigtvis ett ställningstagande för ökad testning 
under den pandemiska fasen. Däremot innebär det att vi behöver 
gå bortom ett fokus på själva testerna för att förstå den utmaning 
som pandemin kan innebära: en utmaning i form av en såväl kun-
skapsmässig som ontologisk osäkerhet. 
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kapitel 7

Utfordringer ved scree ning
Falske testsvar, overdiagnostikk 

og tilfeldige funn 
Bjørn Hofmann

Ingen screening tester er perfekte
Scree ning er viktige folkehelsetiltak da de kan forhindre utvikling 
av alvorlig sykdom og død. Det finnes to hovedtyper scree ning. 
Primærforebyggende scree ning oppdager og fjerner risikofaktorer 
for sykdom og død. Tarmkreftscreening  er et eksempel på det. Der 
oppdager og fjerner man blant annet polypper. Siden tarmkreft 
oftest oppstår i polyppene, forhindrer man at personen får tarm-
kreft. Sekundærforebyggende scree ning oppdager og fjerner sykdom 
tidlig i sykdomsutviklingen for derved å unngå alvorlig sykdom og 
død. Brystkreftscreening  er et eksempel på dette. 

Hvis screening testene var perfekte, ville vi unngå en lang rekke 
sykdommer og aldri overdiagnostisere eller overbehandle folk. 
Dessverre er ingen tester perfekte. Det gir en rekke ulemper, som 
det er viktig at vi er klar over når vi innfører screening programmer 
og når vi som enkeltpersoner takker ja til å la oss screene. 

Ordet ”scree ning” betyr siling, og silen som brukes er unøy-
aktig. Det betyr at mange med risikofaktorer og sykdommer slipper 
gjennom, og noen uten fare eller forstadier blir fanget i silen. De 
som blir fanget opp uten noen grunn, kalles falskt positive testsvar. 
De som slipper igjennom, men som skulle vært fanget opp, kalles 
falskt negative testsvar.
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I tillegg kan vi oppdage tilstander som kan utvikle seg til sykdom, 
men som i konkrete tillfeller ikke ville ha gjort det, dersom de ikke 
var blitt oppdaget. Dette kalles overdiagnostikk. Det er tilstander 
som folk dør med og ikke av. Vi klarer (foreløpig) dessverre ikke å 
skille tilstander som vil utvikle seg til sykdom, fra dem som ikke 
vil gjøre det og fanger derfor opp for mange. 

En tredje type utfordring er tilfeldige funn med usikker betyd-
ning. Ved genetisk eller bildediagnostisk scree ning kan man finne 
gener eller strukturelle endringer som man ikke vet hva betyr. Det 
kan bety sykdom for en bestemt gruppe, men ikke for en annen. 

I dette kapitlet skal jeg derfor belyse tre typer problemer med 
scree ning tester: 1) manglende nøyaktighet på testene (falske testsvar), 
2) overdiagnostikk, som fører til overbehandling, og 3) tilfeldige funn 
av usikker betydning. Disse problemene svarer til tre typer usikker-
het: 1) usikkerhet om testsvaret er sant eller falskt, 2) prognostisk 
usikkerhet og 3) usikkerhet om testsvarets betydning. Dette gir en 
rekke utfordringer både for personene som inviteres til scree ning, 
for helsepersonell, for helsemyndigheter og for samfunnet. For at 
scree ningen skal gi bedre folkehelse og for at folk skal kunne ta 
informerte valg om å delta i scree ning, er det essensielt at vi forstår 
mulighetene og begrensningene til screening testene. 

Tabellen nedenfor gir en oversikt over de problemene med 
screening tester som drøftes i dette kapitlet.
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Manglende nøyaktighet på testene
Falskt positive testsvar

Et falskt positivt testsvar er altså et testsvar som tilsier at personen 
har den tilstanden man leter etter uten at vedkommende har den. 
Et eksempel på det kan være en kvinne som går til brystkreftscree-
ning  og der mammogrammet viser noe som kan være kreft. Hun 
blir innkalt til å ta en vevsprøve, som viser at det ikke er kreftceller 
som de har sett på mammogrammet. Mammogrammet ga altså et 
falskt positivt testsvar. Kvinnen kan bli bekymret og engstelig av å 
bli gjeninnkalt, og ventetiden kan være en stor belastning (Long et 
al., 2019). Samtidig viser forskning også at mange av dem som får en 
rask avkreftelse, ikke tar skade av denne belastningen (jfr. Solbjørs 
bidrag i denne antologien). 

Falskt negative testsvar

Et falskt negativt testsvar er et testsvar som tilsier at personen ikke 
har tilstanden som man leter etter, men der personen faktisk har den. 
Et eksempel på det kan være en kvinne som går til mammografi-
screening  og som har kreftceller i brystet, men som mammogram-

Tabell 1. Oversikt over og beskrivelse av utfordringene med screening tester 

Type problem Betegnelse Problemer

Manglende nøyaktighet 
på testene

Falske positive tester Unødig oppfølging, frykt, mulig ska
de som følge av etterfølgende tester

Falske negative tester Overser sykdom, underdiagnostikk, 
prognosetap

Unødvendig diagnose 
(for tidlig testing)

Overdiagnostikk Det er usikkert hva testresultatet 
betyr for sykdomsutvikling (overdia
gnostikk) og for nytten av behand
ling (overbehandling)

Usikkert testresultat Tilfeldige funn av  
usikker betydning

Vanskelig å vite hva testsvaret betyr 
og hva man skal gjøre
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met ikke klarer å fange opp. Dersom disse kreftcellene utvikler seg 
langsomt, vil dette ikke nødvendigvis være til ulempe for henne, 
men dersom de utvikler seg raskt, vil hun kunne dø av kreften (fordi 
den blir oppdaget for sent). 

Tabellen nedenfor viser falskt positive og falskt negative, samt 
sant positive og negative testsvar.

Falskt negative testsvar kan medføre økt sykelighet og dødelighet, 
falsk forsikring (om at alt er bra), redusert tillit til scree ning spe-
sielt og helsetjenesten generelt, økte kostnader for helsetjenesten, 
og i mange land også økte juridiske følger ved at pasienter saksøker 
helsetjenesten (Petticrew et al., 2000). 

Testens nøyaktighet

Hvis testen er nøyaktig, minker antall falske testsvar. Hvis testen 
er god til å fange opp de som har tilstanden, sier man at testen har 
høy sensitivitet. Da får man få falskt negative testsvar. Sensitiviteten 
sier noe om hvor god testen er til å finne alle som har den tilstanden 

Tabell 2. Tradisjonell 3x3-tabell for å illustrere falske og sanne testsvar 

Tilstand

Testsvar

Personen har tilstanden eller 
risikofaktoren 

Personen har ikke tilstanden 
eller risikofaktoren

Testen viser positivt 
svar (T+)

Sant positivt testsvar Falskt positivt testsvar

Testen viser negativt 
svar (T-)

Falskt negativt testsvar Sant negativt testsvar
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man leter etter i en gruppe som har tilstanden. Dersom vi bruker 
testen på 30 personer med tilstanden, og den klarer å fange opp 24 
av disse, har den en sensitivitet på 24/30 = 80 % (og 6 personer får 
falskt negative testsvar).

Hvis testen er god til å friskmelde alle som er friske (eller som 
ikke har tilstanden man tester for), sier man at testen har høy spesi-
fisitet. Da får man få falskt positive tester. Spesifisiteten sier noe om 
hvor god testen er til å finne alle som ikke har den tilstanden man 
leter etter i en gruppe som ikke har tilstanden. Dersom vi bruker 
testen på 70 personer uten tilstanden, og den klarer å identifisere 
56 av disse, har den en spesifisitet på 56/70 = 80 % (og 14 personer 
får falskt positive testsvar).

Figuren nedenfor illustrerer sammenhengen mellom falske og 
sanne testsvar og de som har og ikke har tilstanden.

Ved lav sensitivitet vil altså mange som går til scree ning feilak-
tig få beskjed om at de ikke har tilstanden, og ved lav spesifisitet vil 
mange få feilaktig beskjed om at de er syke (eller at de har tilstan-
den eller risikofaktoren man tester for). For å unngå falske testsvar, 
stilles det derfor strenge krav til nøyaktigheten til screening tester 
(Wilson et al., 1968). 

Kravene til screening tester er strengere enn for alminnelige dia-
gnostiske tester. Grunnen til dette er at screening tester anvendes på 
personer som er symptomfrie og derfor har en mye lavere sannsyn-
lighet for å være syke (eller å ha den tilstanden eller risikofaktoren 
som man søker etter). Det henger sammen med at testens evne til å 
finne de syke, blir dårlig når det er få syke å finne. Sagt teknisk, blir 
den positive prediktive verdien lav når forekomsten av tilstanden er 
lav i den gruppen man undersøker. Å vurdere testenes prediktive 
verdier er derfor viktig når man skal vurdere godheten til diagnos-
tiske tester generelt og screening tester spesielt. Resultatet fra mange 
screening tester er et risikotall, som sier noe om sannsynligheten for 
at personen har en gitt tilstand. I praksis brukes så terskelverdier for 



scree ningens mångsidighet

130

å avgjøre om personen bør undersøkes videre eller ikke. Terskelen 
avgjør derfor i praksis om testsvaret regnes som positivt eller negativt.

Hvordan gode tester blir dårlige 
dersom de ikke brukes riktig

Som vi har sett, sier sensitivitet og spesifisitet noe om hvor god 
testen er til å fange opp de syke og friskmelde de friske. Men når vi 
gjennomfører scree ning vet vi ikke hvem som er syke eller friske. 

Figur 1. Fylte personer symboliserer personer som har tilstanden og åpne perso-
ner er de som ikke har den. Lyse felt er der hvor testen er negativ, og mørke er 
der hvor testen er positiv. 
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Det er det som vi skal finne ut av. Vi tar en test og får positivt eller 
negativt svar.1 Når vi får et positivt testsvar vil vi vite hvor stor 
sannsynligheten er for at personen har tilstanden som vi screener 
for. Sannsynligheten for at en person som har et positivt testsvar, 
faktisk har tilstanden, kalles positiv prediktiv verdi (PPV). Tilsva-
rende kalles sannsynligheten for at en person som har et negativt 
testsvar, faktisk ikke har tilstanden, negativ prediktiv verdi (NPV). I 
eksemplet ovenfor er PPV = 24/(24+14) = 63,2 % og NPV = 56/(56+6) 
= 90,3 %. Det betyr at et positivt testsvar er sant i 63 % av tilfellene 
og et negativt testsvar i 90 % av tilfellene. Vi kan altså stole mer på 
et negativt enn på et positivt testsvar.

I figuren ovenfor var forekomsten av personer med tilstanden 
(prevalensen) 30/100 = 30 %. I screening programmer er prevalen-
sen mye lavere – ofte rundt 1 %. Mens sensitivitet og spesifisitet vil 
være uforandret, så vil de prediktive verdiene endre seg kraftig. 
Den negative prediktive verdien vil gå betydelig opp. For de fleste 
screening programmer er NPV > 95 %. Det betyr at dersom man får 
et negativt resultat, kan man stole på dette. Det er ikke så underlig, 
da de fleste som undersøkes jo ikke har tilstanden. Dersom man får 
et positivt svar, vil sannsynligheten for at svaret er riktig, ofte være 
< 10 %. Det betyr at positive svar er usikre, og må følges opp med 
påfølgende tester. Når man screener den generelle befolkningen, 
der de fleste er friske, kan man altså stole på negative testresultater, 
men ikke på positive testresultater – da må man ofte ta oppfølgende 
tester. Man har med andre ord silet ut dem som er ”utenfor fare”. 

Figuren nedenfor viser hvordan de prediktive verdiene endrer seg 
med endret forekomst av tilstanden man søker etter i den screenede 
befolkningsgruppen. 

Det kan virke litt underlig at en test som er god til å fange opp de 
som er syke (høy sensitivitet) ikke fungerer like godt på alle grupper 
og at den virker dårligere når man undersøker presumptivt friske 
personer. En test som fungerer godt for diagnostikk på et legekon-
tor eller på sykehus, kan altså fungere dårlig i et screening program. 
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Grunnen er at de som kommer til legekontoret eller til sykehuset 
har symptomer. Prevalensen av sykdom er mye større her – og da 
øker den positive prediktive verdien. Når testen brukes på sykehuset, 
kan PPV være høyere enn 95 % mens når den brukes i scree ning, så 
kan den være under 5 %. 

En annen måte å forstå dette på, er at med en sensitivitet og en 
spesifisitet på 80 % som i eksemplet ovenfor, så vil 20 % av de som 
ikke har tilstanden få en (falskt) positiv test. (Det tilsvarer 14 av 70 i 
eksemplet ovenfor). Tester man 100 stykker der bare én har tilstan-
den (det vil si med en prevalens på 1 %), så vil man trolig finne den 
ene, men man vil også få 20 falskt positive testsvar (20 % av 99). Det 
vil si at det er 20 ganger så mange falskt positive testsvar som det er 
sant positive (og PPV er 5 %). 

Selv om dette kan virke litt teknisk og komplisert, er poenget 
ganske enkelt: Testers godhet avhenger av hvor mange som har til-
standen i den gruppen man undersøker (altså hvor stor prevalensen 

Figur 2. Positiv og negativ prediktiv verdi (PPV og NPV) som funksjon av fore-
komst (prevalens) av tilstanden det testes for. Sensitivitet = 93  % og spesifisitet 
= 90  %. Figuren gjengis med tillatelse av Dag Waaler. 
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er), og tester man friske personer, vil prevalensen være lav, og testen 
bli dårlig. Derfor må man stille ekstra strenge krav til screening-
tester og informere deltagere i screening programmer ekstra godt. 
Deltagerne må vite at de trolig ikke er syke, selv om screening testen 
er positiv, og at de godt kan bli syke selv om den er negativ. 

Dette at testers godhet avhenger av gruppen som man bruker 
testen på kan være vanskelig å forstå og formidle til personer som 
inviteres til scree ning. Det kan også skape usikkerhet, frykt og eng-
stelse. Å informere godt om hva et testsvar betyr – og hva det ikke 
betyr – er derfor viktig. 

Overdiagnostikk
En annen utfordring ved screening tester er det som kalles over-
diagnostikk. Overdiagnostikk defineres gjerne som diagnostikk av 
en medisinsk tilstand som ikke ville ført til plager, symptomer eller 
død, dersom den var forblitt uoppdaget (Welch et al., 2011). Man 
identifiserer altså en tilstand som man ellers ville dødd med, men 
ikke av. Forstadier til eller indikatorer (slik som forhøyet PSA) på 
ulike former for kreft brukes gjerne som eksempel på overdiagnos-
tikk. Ikke alle indikatorer eller forstadier vil utvikle seg til kreft, 
eksempelvis ved bryst- eller prostatakreft (jfr. Johnsons bidrag i 
denne antologien). Overdiagnostikk forekommer også for en rekke 
andre tilstander (Jenniskens et al., 2017).

Overdiagnostikk skyldes usikkerhet om sammenhengen mellom 
den tilstanden som screening testen identifiserer og utvikling av syk-
dom. Dersom alle identifiserte tilstander (og forstadier) med sikkerhet 
ville lede til sykdom, ville det ikke forekommet noen overdiagnostikk. 
Da ville forholdet mellom tilstanden og sykdom vært 1:1. Dessverre 
er det ikke slik. Den kanadiske forskeren og screening eksperten 
Lynette Reid har beregnet at forholdet mellom overdiagnostikk og 
sykdom er 10:1 for mange former for kreft (Reid, 2018).
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Overdiagnostikk er ikke et falskt positivt testsvar

Selv om et tilfelle av overdiagnostikk er unødvendig diagnostikk, 
er det ikke det samme som et falskt positivt testsvar. Mens et falskt 
positivt testsvar er falskt, er testsvaret ved overdiagnostikk sant. 
Ved overdiagnostikk er testen korrekt. Personen har den medisin-
ske tilstanden det testes for, for eksempel celleforandringer. Dette 
kan verifiseres med kontrollmålinger med andre og bedre metoder. 
Poenget er at vi ikke vet om det som vi oppdager, slik som celle-
forandringer, vil utvikle seg til noe som personen erfarer (sykdom). 

Tabellen nedenfor viser forholdet mellom falskt positivt testsvar, 
overdiagnostikk, underdiagnostikk og flere andre sentrale begreper, 
illustrert ved sammenhengen mellom å teste for en tilstand (celle-
forandringer) og å utvikle en sykdom (kreft). 

Betegnelsen ”underdiagnostikk” brukes om personer som har 
eller kommer til å få sykdommen, men som ikke er testet. Den 
brukes også om dem som har en sant negativ test, men likevel vil 
få sykdommen (Underdiagnostikk, se tabell 3*). Dette kan være 
tilfeller der testen er uegnet til å fastslå eller forutse sykdom (kreft), 
men der andre tester kunne ha avslørt dette. 

Ved scree ning tester vi ofte ikke for sykdommen direkte, men 
for noe som kan knyttes til sykdommen. Ved prostatakreft måler 
man et antigen i blodet (prostataspesifikt antigen, PSA) og ved 
brystkreft oppdager man fortetninger i brystvevet på røntgenbilder 
(mammogram) (jfr. Johnsons og Solbjørs bidrag i denne antologien). 
Dette er altså indikatorer på sykdom og ikke sykdom som sådan. 
Utfordringen er altså at vi ikke vet om disse indikatorene vil utvikle 
seg til sykdom. 

Fordi man ikke på forhånd vet hvilke tilstander som screening-
testen har identifisert (indikatorer) og som utvikler seg til sykdom, 
er det vanskelig å identifisere overdiagnostikk på individnivå. Man 
må derfor gjøre beregninger på befolkningsnivå (Hofmann et al., 
2021). Det kan gjøres ved å undersøke hvor mange flere personer 



utfordringer ved scree ning

135

som får en diagnose med scree ning enn uten scree ning. Det finnes 
mange måter å beregne overdiagnostikk på, og det er stor uenighet 
om hvilken metode som er den rette (Thombs et al., 2019, Ripping 
et al., 2017, Carter et al., 2015, Welch and Passow, 2014, Etzioni et 
al., 2013). 

Overdiagnostikk forekommer altså på en rekke områder og for 
mange sykdommer (Jenniskens et al., 2017) og er et resultat av prog-
nostisk usikkerhet (se nedenfor). I tillegg til feil testsvar som følge av 
manglende nøyaktighet på screening tester, som diskutert tidligere, 
og overdiagnostikk, som diskutert her, representerer også tilfeldige 
funn et problem for screening tester.

Tabell 3. Forholdet mellom falskt positivt testsvar, overdiagnostikk, underdiag-
nostikk og flere andre sentrale begreper, illustrert ved sammenhengen mellom å 
teste for en tilstand (celleforandringer) og å utvikle en sykdom (kreft). Innholdet 
baserer seg delvis på (Hofmann, 2020).

Personen kommer ikke 
til å få kreft

Personen kommer til å få 
kreft

Har celle- 
forandringer

Har ikke 
celle- 
forandringer

Har celle- 
forandringer

Har ikke 
celle- 
forandringer

Test (for celle- 
forandringer)

Positiv test
Sant positiv 
(Over 
diagnostikk)

Falskt positiv Sant positiv
Falskt positiv 
(Tilfeldig sam
mentreff)

Negativ test

Falskt negativ  
(Oversett 
tilstand uten 
betydning)

Sant negativ Falskt negativ
Sant negativ 
(Under 
diagnostikk*)

Ikke testet
Diagnostisert 
tilstand uten 
betydning

Frisk person 
som ikke 
undersøkes

Under 
diagnostikk

Under 
diagnostikk
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Tilfeldige funn av usikker betydning
Ettersom testene har utviklet seg teknisk og kunnskapen om indi-
katorer har blitt bedre, har man fått mulighet til å teste for stadig 
flere tilstander. Eksempelvis kan man med genetiske screening tester 
finne en lang rekke gener som koder for sykdom (indikatorer). I 
gjennomsnitt har hvert menneske fem ”genfeil” som kan gi alvorlig 
sykdom, uten at det vil få følger for dem. Problemet oppstår når vi 
oppdager indikatorer som kan bety noe for vår helse, men der vi 
ikke vet om de vil gjøre det. 

Et eksempel fra New York Times (Grady and Pollack, 2014) kan 
illustrere dette. Det handler om Jennifer som var 39 år og helt frisk. 
Da bestemoren hennes hadde dødd som ung av brystkreft, bes-
temte hun seg for å bli testet for mutasjoner i to gener som er kjent 
for å øke risikoen for brystkreft. Hun ble da tilbudt å gjøre tester 
for 20 andre gener knyttet til andre kreftformer samtidig. ”Jo mer 
informasjon, desto bedre” tenkte Jennifer, og takket ja til tilbudet. 
Resultatene viste at hun ikke hadde mutasjoner i brystkreftgenene, 
men hadde en mutasjon som var knyttet til høy risiko for magekreft. 
Hos personer med en familiehistorie av sykdommen anses denne 
mutasjonen som så risikabel at personer ofte anbefales å få deler av 
magen fjernet, selv om de ikke er syke. Men for Jennifer visste man 
ikke hva dette betyr, da det ikke er noen forekomst av sykdommen 
i familien. Jennifer, som skulle glede seg over at hun ikke hadde økt 
risiko for å få brystkreft, ble isteden livredd for at hun kunne få en 
form for magekreft. 

Eksemplet med Jennifer illustrerer at screening tester kan avsløre 
ting som man ikke vet hva betyr for personens helse. Vi må derfor 
tenke oss nøye om før vi starter å tilby screening tester, og den enkelte 
må være klar over hva vedkommende går til. 

Utfordringen er at det nå finnes så mange ting vi kan teste for og 
at det er lett å tenke at ”kunnskap kan ikke skade”, men eksemplet 
viser nettopp at kunnskap kan skade og at man må tenke seg godt 
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om. I fremtiden vil vi få mange nye screening former og stordata 
(BigData), kunstig intelligens (AI) og maskinlæring (ML) vil kunne 
gi oss mye ny helseinformasjon, men informasjon er ikke kunnskap, 
og kunnskap er ikke evidens. Vi vil derfor kunne få mange tilfeldige 
funn av usikker betydning. 

Jeg har nå pekt på tre problemer med screening tester: 1) testfeil 
som følger av manglende nøyaktighet, 2) overdiagnostikk og 3) til-
feldige funn av usikker betydning. Disse er knyttet til tre former for 
usikkerhet: 1) usikkerhet om testsvaret er sant eller falskt, 2) prognos-
tisk usikkerhet og 3) usikkerhet om testsvarets betydning (mening) 
(Hofmann and Lysdahl, 2020). 

Tre typer usikkerhet
La oss se nærmere på disse tre formene for usikkerhet. 

1. Usikkerhet om testen er korrekt – testens nøyaktighet
Som vi har sett, er ingen tester perfekte. Testsvaret kan derfor indi-
kere at personen har tilstanden, selv om vedkommende ikke har den 
(falskt positivt testsvar), og den kan indikere at personen ikke har 
tilstanden, selv om hen har den (falskt negativt testsvar). Usikkerhe-
ten om testsvaret er sant eller falskt blir mindre desto mer nøyaktig 
testen er. Vi ønsker derfor så høy sensitivitet og så høy spesifisitet 
som mulig – gjerne over 99,99 %. Grunnen til dette er at vi ønsker 
å finne alle med tilstanden (høy sensitivitet) og så få falskt positive 
som mulig (høy spesifisitet). I tillegg er det viktig å vite hvor mange 
som har tilstanden i den gruppen som vi undersøker. Hvis det er 
få (lav praksisprevalens) hefter det større usikkerhet ved et positivt 
testresultat enn hvis det er mange. Usikkerheten om en test er riktig 
avhenger derfor av hvor nøyaktig testen er og hvor stor forekomsten 
av tilstanden er i den gruppen vi tester. 
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2. Prognostisk usikkerhet
Ved overdiagnostikk vet vi ikke om det som testen (helt korrekt) 
har identifisert, vil medføre symptomer, sykdom og eventuelt død. 
Usikkerheten dreier seg ikke om forhold her og nå, men om frem-
tiden. Dette kalles derfor prognostisk usikkerhet (Hofmann, 2019b, 
Hofmann, 2021). Vi vet ikke om forstadiene eller indikatorene vil 
utvikle seg til noe som vil plage personen. 

Bedre kunnskap om sykdomsutviklingen kan redusere denne 
usikkerheten. Ved å identifisere forhold som avgjør hvorvidt tilstan-
der (indikatorer eller forstadier) utvikler seg til noe alvorlig kan vi 
skille mellom riktig diagnostikk og overdiagnostikk.

3. Usikkerhet om testsvarets betydning
Selv om testsvaret er korrekt, kan vi være usikre på hva det betyr for 
personen. Slik som eksemplet med Jennifer viste, kan man ha kunn-
skap om testresultatets betydning for risikoen for en undergruppe, 
men ikke for alle. I tillegg til det som man søker etter i testen, kan 
man gjøre andre funn som har usikker betydning. Dette kan gjelde 
for betydningen av tilstanden til personen her og nå, men særlig for 
tilstanden i fremtiden (prognostisk usikkerhet). 

For tilfeldige funn av usikker betydning trenger vi bedre kunnskap 
om hva de tilstandene som vi finner (Raffle & Muir Gray, 2007) betyr 
for personen (nå og i fremtiden) og hva som avgjør om tilstanden 
får følger for personens helse. 

Hvilke dilemmaer gir dette for 
personer og profesjonelle?

Feil testsvar, overdiagnostikk og tilfeldige funn av usikker betydning 
gir en rekke utfordringer for personene selv, for helsepersonell og 
for helsemyndighetene – og for oss som samfunn. 

Feil testsvar kan gi angst, uro, unødig oppfølging (for bekreftelse/
avkreftelse) og skader som følge av avklarende eller oppfølgende 
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tester. Der feil testsvar leder til behandling, vil denne være både gal 
og unødvendig og kunne ha negative bivirkninger.

Overdiagnostikk medfører overbehandling og kan gi negative 
bivirkninger av dette. Mange blir unødig gitt en diagnose, som 
kan medføre angst, uro, sykeliggjøring, endret selvoppfatning og 
livsførsel. Samtidig vil mange ikke være klar over at de er overdia-
gnostisert og overbehandlet. Tvert imot tror de at screening testen 
(og den påfølgende behandlingen) har reddet livet deres (Raffle & 
Muir Gray, 2007, Hofmann, 2016b). Den manglende bevisstheten 
om overdiagnostikk gjør det vanskelig å gjøre noe med problemet. 
Samtidig er det vanskelig å fortelle folk som tror at de har blitt 
reddet fra å dø av kreft, og som lever med en rekke følgeplager av 
behandlingen, at de kan være overdiagnostisert. Det er utfordrende 
å informere godt om prognostisk utsikkerhet.

Tilbakeføring av informasjon av usikker betydning kan skape 
angst, uro og unødvendig oppfølging og behandling, med mulige 
negative bivirkninger. Som vi så i eksemplet med Jennifer, fikk hun 
mange vanskelige valg ved å screene for flere tilstander ”for sik-
kerhets skyld” ut fra tanken om at ”mer kunnskap kan bare være 
av det gode”. Selv om testen er korrekt og vi kjenner prognosen for 
andre personer, kan det være usikkert hva det betyr for akkurat 
deg – eller din pasient. 

I tillegg til de utfordringene som er nevnt ovenfor, kan det være 
vanskelig for den enkelte å begripe (kognitivt, emosjonelt og eksi-
stensielt) hva scree ningen innebærer og hvilke valg den kan med-
føre. For sårbarhet, jfr. Jämteruds bidrag i denne antologien, for 
eksistensiell usikkerhet, jfr. Gunnarsons bidrag i denne antologien, 
for hvordan usikkerhet former oss som personer og vårt ansvar, 
jfr. Lindéns kapittel i denne boken og for ontologisk usikkerhet, jfr. 
Zeilers kapittel i denne boken.

Tilsvarende kan det være vanskelig for helsepersonell å vur-
dere hva som er best for personen (velgjørenhet) og hvordan de 
skal informere på en god måte, så personen kan ta informerte og 
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selvstendige valg (autonomi). Det kan også være utfordrende å vite 
hvilken informasjon som skal tilbakeføres til personen. 

For helsemyndigheter og helsepolitikere kan det være vanskelig å 
vite hvordan man skal avveie nytten og risikoen ved ulike screening-
programmer og hvordan man skal håndtere de ulike formene for 
usikkerhet – kort sagt hvilke screening tester som bidrar mest til 
folkehelsen.

Feil testsvar, overdiagnostikk og tilfeldige funn reiser altså flere 
etiske utfordringer, særlig i kraft av at en unødvendig diagnose i 
seg selv kan gjøre dem ”syke”. De kan dermed være til skade, enten 
som følge av angst og uro, men også som følge av unødig diagnos-
tikk og behandling eller mulige bivirkninger og komplikasjoner 
av diagnostikk og behandling. Slik bryter det med det såkalte vel-
gjørenhetsprinsippet, det vil si plikten til å handle til pasientens beste 
(balansere nytte mot risiko). Ut over dette kan overdiagnostikk og 
tilfeldige funn trekke ressurser fra trengende og dermed utfordre 
det som kalles rettferdighetsprinsippet, som krever en likefordeling 
av nytte og risiko for alle. Mange personer (og fagfolk) er heller ikke 
informert om faren for og mulige konsekvenser av overdiagnostikk. 
Da tilfredsstilles ikke krav til informert samtykke, som bryter med 
det som omtales som autonomiprinsippet, som sier at man plikter 
å respektere autonome personers beslutningsevne. Som vi har sett, 
er mange ikke klar over at de diagnostiseres eller behandles unød-
vendig og tror derimot at de er reddet av testen. 

Hvordan håndtere problemene med screening testene?
Problemene med manglende testnøyaktighet kan reduseres ved å 
forbedre testene og ikke anvende tester som gir for lave prediktive 
verdier. I tillegg er det viktig å informere personer som tilbys scree-
ning testen om muligheten for falske testsvar og hvilke konsekvenser 
dette har. 

Overdiagnostikk kan begrenses gjennom bedre kunnskap om 
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sykdomsutvikling og prognose. Også her er det viktig (og vanskelig) 
å forklare at faren for å bli overdiagnostisert og overbehandlet ofte 
er større en sjansen for å bli reddet. Her er det essensielt å informere 
så den enkelte kan gjøre informerte valg.

Også ved tilfeldige funn kan ny forskning bidra til kunnskap om 
hva funnene betyr. Personene bør kunne avgjøre selv om de vil ha 
informasjon om tilfeldige funn, og helsepersonell bør ha en plan 
for hva som kan gjøres ved usikre funn. Helsemyndighetene bør 
ha retningslinjer for håndtering av helseinformasjon. Det er særlig 
viktig å være oppmerksom på forskjellen mellom data, informasjon, 
kunnskap og evidens (Hofmann, 2016a). 

Felles for alle er at man kan stille tre sentrale spørsmål:

1. Er screening testen nøyaktig: Er testsvaret riktig?

2. Er testsvaret relevant: Selv om svaret er riktig, vil det ha noen 
helsemessig verdi?

3. Hva betyr resultatet: Selv om resultatet er helsemessig relevant, 
hva betyr det for den enkelte?

I tillegg er det viktig å ta hensyn til driverne bak overdreven testing. 
Vi har alle et ønske om å finne tilstander som kan utvikle seg til 
sykdom tidlig. Samtidig er spesielt leger mer redde for å overse syk-
dom enn for å overdiagnostisere (Hofmann, 2019c). I tillegg utvider 
den teknologiske utviklingen indikasjonene og sykdomsbegrepet 
(Hofmann, 2019a). Medier setter søkelyset på risiko for sykdom og 
oversett sykdom (underdiagnostikk). Sjelden presenterer de personer 
som har blitt overdiagnostisert og overbehandlet, for eksempel at de 
har fått fjernet bryst på grunn av unødig frykt for kreft. 

Personers helseangst og behov for avkreftelse, samt industriens 
utvikling av ny teknologi bidrar også til unødvendig testing. Nye og 
mer følsomme diagnostiske verktøy gjør at man finner stadig mildere 
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tilstander. Når man finner flere tilfeller, dannes et feilaktig inntrykk 
av at det i samfunnet finnes et voksende helseproblem. Samtidig 
øker suksessraten når man behandler mildere tilstander. Dette gir 
inntrykk av at man blir flinkere, med det resultat at mer investeres i 
forbedret diagnostikk. Slik kan man få en selvforsterkende prosess.

I dette kapitlet har jeg drøftet tre typer problemer med screening-
tester: 1) manglende nøyaktighet på testene (falske testsvar), 2) over-
diagnostikk, som fører til overbehandling, og 3) tilfeldige funn 
av usikker betydning. Problemene svarer til tre typer usikkerhet: 
1) usikkerhet om testsvaret er sant eller falskt, 2) prognostisk usik-
kerhet og 3) usikkerhet om testsvarets betydning. Disse formene 
for usikkerhet gir en rekke utfordringer både for personene som 
inviteres til scree ning, for helsepersonell, for helsemyndigheter og 
for samfunnet. Det bidrar til den sårbarhet, eksistensielle usikker-
het og formingen av individ og samfunn som er beskrevet andre 
steder i denne antologien. Der er derfor viktig at vi tar hensyn til 
disse (mer tekniske) aspektene ved screening tester. For at folk skal 
kunne ta informerte valg, er det essensielt at vi informerer godt om 
screening testene. Det er viktig for tilliten til screening programmer, 
for oppslutningen om dem, og for folkehelsen. 
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kapitel 8

Osäkerhet, ansvar och risk
Om den gynekologiska 

cellprovtagningens olika innebörder
Lisa Lindén

Det gynekologiska cellprovet var något jag och mina vänner ofta 
talade om när vi var de dryga tjugo, i samband med att vi blev 
kallade till vår första provtagning. Orsaken till att vi skulle testa 
oss var inte såvitt jag kan minnas i starkt fokus utan våra samtal 
kretsade kring att vi var nervösa inför den intima undersökningen. 
Vi sa ofta till varandra att ”du bör gå” och att cellprovet var något 
bra som vi behövde ”få gjort”. Vi pratar fortfarande om cellprovet 
idag, men främst när någon av oss har fått besked om att den har 
en HPV-infektion eller cellförändringar. Våra samtal kretsar kring 
funderingar om vad ett besked om HPV eller cellförändringar inne-
bär för just oss. Eftersom jag som sociolog forskar om HPV så har 
jag fått en för mig något obekväm roll som den som lugnar oroliga 
vänner. ”Att ha en HPV-infektion innebär inte alls att du kommer 
att få livmoderhalscancer”, brukar jag säga. ”De flesta kommer att 
få en HPV-infektion under sitt liv”, fortsätter jag.

I Sverige kallas alla kvinnor i åldern 23–64 regelbundet till gyne-
kologisk cellprovtagning, vilket är en scree ning för infektion med 
humant papillomvirus (HPV) och cellförändringar i livmoderhalsen. 
Ungefär 80 procent av de kallade deltar (Socialstyrelsen 2020). Det 
här gör deltagande i gynekologisk cellprovtagning till en mycket 
vanlig erfarenhet och cellprovet till en form av scree ning många 
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känner till. I det här bidraget belyser och diskuterar jag kvinnors 
erfarenheter av, och funderingar kring, cellprovet.1 Samtalen mellan 
mig och mina vänner är här till hjälp. Våra samtal kretsar ofta kring 
en känsla av ansvar, en osäkerhet om vad ett avvikande cellprov bety-
der för just oss, och en oro för livmoderhalscancer. I dessa samtal 
upplever jag det ofta som att jag inte lyckas ta mina vänners oro på 
nog allvar och att jag förminskar den komplexitet som finns kring 
scree ningen. För att bättre fånga denna utgår jag här från berättelser 
om kvinnors egna erfarenheter av cellprovet. Denna text syftar till 
att belysa och diskutera hur cellprovet är med och formar förståelse 
och hantering av risk för livmoderhalscancer.

Som sociologisk forskning belyst befinner sig det gynekologiska 
cellprovet i en något paradoxal position som en rutinartad del av vad 
det innebär att vara kvinna (Howson 1999) och som något obehag-
ligt och oroväckande (Armstrong 2007). Scree ningen introducerar 
erfarenheten av att leva med risk för att få livmoderhalscancer, något 
som lätt skapar ångest och oro. Den skapar också erfarenheter av 
osäkerhet, som hur ett avvikande cellprov ska tolkas till den egna 
risken för att få livmoderhalscancer (Howson 1999; Pienaar et al. 
2021). Som många andra typer av scree ning förmedlar den dess-
utom ett moraliskt och individualiserat ansvar att agera: du kan få 
livmoderhalscancer om du inte vidtar rekommenderade åtgärder 
(jfr Solbjørs bidrag i den här antologin).

Cellprovet berör också ytterligare en moralisk dimension: det har 
indirekt med sex att göra. Vården definierar ofta ”sexuellt beteende” 
som en riskfaktor för livmoderhalscancer, vilket sociologer visat är 
något som påverkar hur kvinnor upplever scree ningen. Studier har 
exempelvis tagit upp att kvinnor uppfattar att det antytts i sam-
band med ett avvikande cellprov att de har sig själva att skylla för 
HPV-infektionen eller cellförändringarna, att de själva placerat sig 
i en riskposition genom sitt sexuella beteende (Solbrække & Lorem 
2016). Kvinnor gör också motstånd mot en sådan idé att de skulle 
ha agerat riskfyllt sexuellt och att det är orsaken till cellförändring-
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arna, till exempel genom att betona att de inte haft många sexuella 
partners (Armstrong 2005).

Sammantaget betonar ovanstående forskning osäkerhet, ansvar 
och risk som viktiga begrepp för att förstå kvinnors erfarenheter 
av cellprovet. I den här texten definierar jag ansvar och risk som 
samhälleliga diskurser som åberopas och omförhandlas i mötet 
mellan kvinnor och cellprovet och som är med och formar känslor 
av osäkerhet och oro. Med diskurs menar jag specifika sätt att tala 
om, förstå, beskriva och förhålla sig till världen och vår omgivning 
(Jørgensen & Phillips 2000).

Under de senaste åren har jag gjort etnografiskt fältarbete hos 
en patientförening i Sverige som bland annat engagerar sig i frågan 
om cellprovet.2 I ett tidigare bokkapitel (Lindén 2021) har jag uti-
från vetenskapssociologisk forskning diskuterat föreningens påver-
kansarbete för HPV-testet – ett test som identifierar HPV-infektion 
– som primär metod i livmoderhalscancerscree ningen. Tidigare 
användes främst cytologi, ett test som identifierar cellförändringar. 
Vetenskapssociologisk forskning har visat att vård- och laborato-
riepersonal uttrycker ambivalens inför implikationerna av falskt 
negativt testsvar vid cytologi, det vill säga cellförändringar som inte 
upptäcks vid provtagning (Singleton & Michael 1993). De uttrycker 
också ambivalens inför eventuell överbehandling genom HPV-tes-
tet, det vill säga att ett positivt test blir början på en rad tester och 
behandlingar, trots att risken att kvinnan ifråga skulle komma att 
utveckla livmoderhalscancer är mycket liten (Hogarth et al. 2015). 
Jag poängterar att frågan om testernas osäkerhet är komplex: båda 
metoderna har problem i relation till exempelvis frågorna om test-
svar och överbehandling.

I den här texten skiftar jag fokus från testernas komplexitet till 
kvinnors komplexa erfarenheter av cellprovet och förståelse av risk för 
livmoderhalscancer. För detta ändamål använder jag mig av intervjuer 
med personer från patientföreningen. Merparten av dem jag pratat 
med som engagerar sig i frågan om cellprovet har egen erfarenhet av 
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livmoderhalscancer eller cellförändringar, men en av dem är aktiv 
i föreningen på basis av sin sjuksköterskeprofession. I intervjuerna 
sammanvävs ofta den egna erfarenheten med resonemang om hur 
andra kvinnor bör agera, hur screening vården bör vara utformad 
och hur samhället bör se ut. Därför sammanvävs också ofta den 
egna erfarenheten med vad jag ovan diskuterade som de moraliska 
dimensionerna av cellprovet. Det här gör intervjuerna belysande för 
hur cellprovet är med och formar förståelse och hantering av livmo-
derhalscancerrisk, sett både utifrån den individuella erfarenheten och 
den samhälleliga kontexten. Jag använder mig därför av ett fåtal av 
de intervjuer jag genomfört med volontärer från patientföreningen 
för att belysa och diskutera hur vi kan förstå cellprovets komplexa 
roll i individers förståelse och hantering av risken för sjukdom. Vi 
kommer närmare bestämt att få möta de tidigare patienterna Tara 
och Johanna samt sjuksköterskan Malena,3 som alla har varit aktiva 
som volontärer i föreningen. Genom att förhålla intervjuerna till 
tidigare sociologisk forskning visar jag hur kvinnors erfarenheter 
av scree ningen formas och förhandlas om i relation till diskurser 
om ansvar och risk och känslor av osäkerhet och oro.

Gynekologisk cellprovtagning 
Scree ningen för livmoderhalscancer introducerades i Sverige 1967 då 
dåvarande Medi cinalstyrelsen rekommenderade ”allmän gyneko-
logisk hälsokontroll”, vilket bland annat inkluderade gynekologisk 
cellprovtagning. Sedan dess har livmoderhalscancer gått från att 
vara den tredje vanligaste cancerformen bland svenska kvinnor till 
en plats 17 (Bäcklund 2015). I Sverige får ungefär 400 kvinnor varje 
år diagnosen livmoderhalscancer, vilket kan jämföras med bröst-
cancer som drabbar ungefär 9 000 kvinnor årligen (Cancerfonden 
2018). Samtliga kvinnor 23–49 år kallas till scree ningen vart tredje år. 
Mellan 50 och 64 år kallas de vart sjunde år (1177 Vårdguiden 2021). 

Cellprovet innebär att lösa celler från livmoderhalsen samlas 
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upp med en liten spatel eller borste. Sedan analyseras dessa celler i 
laboratorium för HPV (HPV-test) och/eller med mikroskop för att 
undersöka förekomst av cellförändringar (cytologi). För personer 
23–30 år undersöks cellerna primärt med cytologi och för de över 
30 år undersöks de främst med HPV-test.4 Ibland används både 
HPV-test och cytologi, vilket främst görs om något av testen visar 
sig avvika (RCC 2021). Testresultatet skickas hem till vårdtagaren. 
Vid ett positivt testresultat ges besked om HPV samt eventuell före-
komst av cellförändringar (1177 Vårdguiden 2021).

Personer som är HPV-positiva men som inte har cellförändringar 
kallas igen efter 18 månader eller tre år. Hur snabbt en ny kallelse 
kommer beror på om det handlar om en högrisktyp av HPV eller 
inte. Det finns över 200 HPV-virustyper, men HPV 16 och 18 är de 
högrisktyper som vanligen orsakar cellförändringar (Folkhälsomyn-
digheten 2021). Flertalet HPV-infektioner, sex av sju, läker dock ut av 
sig själva utan att cellförändringar utvecklas. På liknande vis läker 
lindriga cellförändringar vanligen ut av sig själva och därför kallas 
de som testat positivt för sådana vanligen efter ett år igen (RCC 
2021). Om cellförändringar har identifierats sker undersökning 
(”vidare utredning”) med ett specialmikroskop – kolposkopi – som 
gör att gynekologen kan se cellförändringarna. Vanligen tas även 
ett vävnadsprov. Vid allvarliga cellförändringar tas vid ett senare 
tillfälle den förändrade vävnaden bort, något som vanligen sker med 
konisering, en dagoperation där cellförändringarna skärs bort med 
en diatermislynga, en upphettad metalltråd (1177 Vårdguiden 2021).

Det gynekologiska cellprovet som osäkerhet och oro
När jag intervjuade volontären Tara berättade hon ingående om 
vad hon upplevde som stora brister i kommunikationen från vår-
den när hon fick veta att hon hade högrisk-HPV och allvarliga cell-
förändringar. Tara var under tiden för mitt fältarbete engagerad i 
patientföreningen på basis av egen erfarenhet av cellförändringar 
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och inte av cancer. Medan många av de andras berättelser handlar 
om brister i livmoderhalscancervården illustrerar Taras berättelse 
specifika erfarenheter av screening programmet och därför har jag 
valt att fokusera just på hennes berättelse. 

Tara fick hem ett brev där det stod att hon har högrisk-HPV och 
allvarliga cellförändringar (grad CIN3)5 och hon kom att få gå på 
efterföljande utredning och behandling. I Sverige får ungefär 30 000 
personer varje år hem ett besked om att de har cellförändringar, så 
Tara är allt annat än ensam om denna upplevelse (1177 Vårdgui-
den 2021). När jag frågade henne hur det kom sig att hon började 
engagera sig i patientföreningen tog hon upp erfarenheten av att få 
besked om cellförändringar och HPV:

Det grundar sig i, jamen, personliga erfarenheter, inte av cancer men 
HPV och cellförändringar. Och hur erfarenheten väl liksom inte var 
bra. För min del handlar det om kommunikation och information 
från sjukvården, i samband med besked och behandling av cellför-
ändringar och HPV.

Tara betonade brister i kommunikationen när hon fick beskedet 
och blev kallad till gynekolog för vidare utredning. Hon uppgav att 
bristen på information gjorde att hon började googla, eftersom hon 
kände sig osäker på vad beskedet egentligen innebar: 

Jag tyckte det var väldigt bristande kommunikation överlag från 
läkare till patient, vilket jag anser bidrog till onödig oro och ång-
est […] Och min teori är ju då att om man hade kunnat förbättra 
kommunikationen mellan läkare och patient så hade man minskat 
en stor del onödig oro och ångest. För den ångesten uppstår för att 
man inte vet vad det är som händer och man får inga svar och ja… 
Så slutar det med att man sitter och googlar och så får man upp att 
man har cancer.



osäkerhet, ansvar och risk

151

Tara betonade att erfarenheten av cellförändringar skapade oro och 
ångest. Hon sammankopplade också oron och ångesten med vad 
hon såg som en bristande kommunikation från vården. Det här 
gjorde att hon googlade och när hon gjorde det, berättade hon för 
mig, fick hon upp termen cancer in situ. Cancer in situ innebär en 
höggradig cellförändring i slemhinnan, men ordet ”cancer” gjorde 
att Tara tolkade det som att hon antagligen hade cancer. Vad hon 
upplevde som en osäkerhet om hur hon skulle tolka graden CIN3 
gjorde att provsvaret blev något ångestframkallande där hon, inte 
minst efter att ha googlat, likställde cellförändringar med cancer.

Tara är inte ensam om att uppleva en osäkerhet om vad ett besked 
om cellförändringar innebär. Även om de flesta inte väljer att på 
basis av den erfarenheten engagera sig i en patientförening, så visar 
sociologisk forskning att själva upplevelsen av osäkerhet är vanlig. 
Sociologen Alexandra Howson (2001) understryker i en genomgång av 
samhällsvetenskaplig forskning om livmoderhalscancerscree ningen 
att kvinnor ofta upplever en osäkerhet kring både vad scree ningen är 
till för och vad ett besked om cellförändringar och behov av vidare 
utredning innebär. Till exempel trycker Howson på att medan en 
del upplever fraser som att cellförändringar är vanliga (något Tara 
också fick höra) och att det inte finns anledning till oro som något 
lugnande, tolkar andra det som ett sätt att dölja dåliga nyheter. 
Howson skriver också att medan cellprovets syfte är att förebygga 
cancer så uppfattar många det som att det snarare handlar om att 
upptäcka cancer, vilket gör att de, likt Tara, likställer cellföränd-
ringar med cancer (Howson 2001:171). Det här visar på att kvinnor 
ofta upplever både syftet med cellprovet och dess implikationer som 
osäkert, vilket naturligtvis lätt skapar både oro och ångest.

Sjuksköterskan Malena får ofta frågor från kvinnor om hur de 
ska tolka sina testsvar. Under intervjun bad jag henne beskriva vad 
det har varit för funderingar de haft. Hennes svar belyser cellprovet 
som en intim del av kvinnors liv och som något som lätt skapar oro 
och osäkerhet:
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Ofta kommer dom här frågorna… Varifrån har jag fått HPV? Är 
det en sexuellt överförbar sjukdom? Har min partner varit otrogen? 
Kommer jag få livmoderhalscancer för att jag har HPV? […] Det 
är mycket ångest och frågor som kommer då ofta efter [besök på 
gynekologisk mottagning] som man inte riktigt kom på att man ville 
ställa då. Och sen framförallt dom som har cellförändringar. Man kan 
ju ha cellförändringar i olika grader och som man hanterar på olika 
sätt. Också då, vad händer nu? Hur länge ska jag gå med detta? Jag 
har dom symtomen, ska jag söka igen? Det är mycket funderingar.

Malenas svar illustrerar hur många upplever en osäkerhet kring 
vad HPV och cellförändringar innebär, både vad gäller orsaken till 
det avvikande cellprovet och vad beskedet innebär. Det är också 
frågor som återkommer i Taras funderingar. Tara tryckte som sagt 
på att hon inte förstod vad beskedet om cellförändringar av grad 
CIN3 innebar och om det skulle medföra att hon skulle få, eller till 
och med redan hade, cancer. På liknande sätt betonade Malena att 
många kvinnor uppfattar en osäkerhet kring vad cellförändringar 
och/eller HPV innebär. Sociologisk forskning har visat att kvinnor 
ofta upplever en osäkerhet kring vad de olika graderna av cellför-
ändringar innebär och vad deras grad innebär för just dem (Howson 
2001). Kvinnor har, med andra ord, funderingar kring huruvida de 
kommer att få livmoderhalscancer just utifrån sina diagnosbilder. 
Det här illustrerar hur kvinnor uppfattar livmoderhalscancerrisk 
till följd av cellprovtagning på ett personligt plan där det inte är 
något abstrakt och medi cinskt utan något som har med deras liv 
och kropp att göra.

Än så länge har jag fokuserat på cellförändringar, eftersom Taras 
och Malenas svar lägger särskild tonvikt vid erfarenheter och funde-
ringar kring sådana. Men deras svar belyser också besked om HPV 
som något som lätt skapar känslor av oro och osäkerhet. Under inter-
vjun återkom Malena flera gånger till att kopplingen mellan HPV 
och livmoderhalscancer skapar oro och funderingar hos kvinnor, 
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inte minst för dem som fått besked om högrisk-HPV. På liknande 
vis betonade Tara att det var erfarenheten av att få besked om både 
HPV och cellförändringar som skapade ångest. På detta vis tycks 
erfarenheten av att få besked om HPV påminna om erfarenheten av 
att få besked om cellförändringar. Det finns dock en viktig skillnad, 
nämligen att betydligt fler får besked om att de är HPV-positiva än 
att de har cellförändringar. I min egen forskning om HPV-vacci-
neringen (Lindén 2016) och HPV-testet (Lindén 2021) har jag också 
sett att den ökade belysningen av HPV i det offentliga också har 
förändrat den kollektiva förståelsen av livmoderhalscancer. Det 
finns ett ökat fokus på HPV och livmoderhalscancerrisk, något 
som också lätt gör att HPV likställs med cancer. Det här kan antas 
medföra att erfarenheten av att få hem ett besked om HPV idag gör 
att berörda personer lätt tänker i cancertermer. Detta är också något 
som visas i en studie om kvinnors upplevelser av osäkerhet inför 
besked om HPV-diagnos. Studien trycker på att kvinnor upplever 
en osäkerhet kring vad en HPV-diagnos betyder, om den innebär 
att de kommer att få livmoderhalscancer. Den här osäkerheten gör 
att drabbade kvinnor lätt känner oro (Kosenko et al. 2012:541–544). 
Mot bakgrund av både den oro Tara uttryckte och alla de frågor 
Malena tog upp att kvinnor har om HPV är denna studie viktig då 
den belyser vårdens viktiga roll i hur information om ett positivt 
HPV-test förmedlas.

I intervjun betonade Malena att hon i sina svar på kvinnors frå-
gor tryckt på hur vanligt HPV är och att de flesta HPV-infektioner 
läker ut av sig själva. Det här kan förstås som ett försök att åter öka 
avståndet mellan HPV och cancer och att minska berörda kvinnors 
oro och osäkerhet; besked om HPV innebär inte besked om livmo-
derhalscancer. Dessutom betonade hon att hon är noga med att inte 
skuldbelägga kvinnorna själva: 

Det gäller att vara ganska tydlig, liksom att det här är en normal 
företeelse att ha det här viruset och inte skuldbelägga individen, eller 
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kvinnan i detta fallet […] Det är många kvinnor som skuldbelägger 
sig själv. Att man bär på ett virus som är sexuellt överförbart, men 
det här har 75–85 procent av sexuellt aktiva personer, har det eller 
har haft […] Vi har det på huden, vi har det på slemhinnor och vi 
har det överallt.

Malenas understrykande av dels hur vanligt HPV är, dels vikten av 
att inte lägga skuld på kvinnorna hjälper oss att förstå en ytterligare 
aspekt av cellprovet: relationen mellan ansvar och sexuell risk. Som 
jag varit inne på har sociologisk forskning visat att cellprovet lätt för-
medlar en känsla av skuld, som genom den varaktiga föreställningen 
som sammankopplar HPV, cellförändringar och livmoderhalscancer 
med ”promiskuitet” (Braun & Gavey 1999; Armstrong & Murphy 
2008). Kvinnor upplever lätt att de i samband med ett avvikande 
cellprov får antydningar om att de själva orsakat avvikelsen genom 
oskyddat sex och därmed utsatt sig själva för risk (Solbrække & 
Lorem 2016). Diskursen om ”sexuellt beteende” som en individuell 
riskfaktor för livmoderhalscancer internaliserar kvinnor också själva 
lätt vid ett avvikande cellprov, bland annat genom känslor av eget 
ansvar. Genom att belysa vikten av att frikoppla HPV från frågor 
om skuld var Malena explicit med att HPV och avvikande cellprov 
ofta har en moralisk dimension, med en förmodan om ett person-
ligt ansvar för sexuellt beteende och risk. Hennes svar belyser hur 
diskurserna om ansvar och risk närvarar i mötet mellan deltagande 
kvinnor och scree ningen. De belyser också vårdens ansvar för hur 
de kommunicerar om HPV och sex vid ett avvikande cellprov. 

Som jag kommer att diskutera i nästa avsnitt är också scree ningen 
och cancerrisk något som begripliggörs och formas i relation till 
andra kvinnor och till samhällets normer kring HPV och sex. Som 
aktiva i en patientförening diskuterar volontärerna jag intervjuat ofta 
hur kvinnor och samhället bör agera i förhållande till cellprovet, 
vilket gör deras svar användbara för att både belysa och diskutera 
diskurserna kring ansvar och risk.
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Det gynekologiska cellprovets sociala 
och samhälleliga dimensioner

I intervjuerna satte volontärerna i patientföreningen ofta den egna 
erfarenheten i samband med andra kvinnors erfarenheter. Detta var 
också något Tara gjorde. När hon tog upp att hon upplevde beskedet 
om cellförändringar som ångestframkallande var hon snabb med 
att betona att många känner som hon:

Det var nånting som jag fick lära mig att jag inte var ensam om, det 
är väldigt vanligt att må så dåligt som jag gjorde i samband med 
det. […] Så jag sökte mig till såhär Facebookgrupper och forum 
och jag skulle absolut kunna säga att 80 procent av dom jag pratar 
med upplever samma sak.

När Tara började prata med andra drabbade på Facebook insåg hon 
att de problem hon hade upplevt med cellprovet var en större fråga 
än den egna erfarenheten. Under intervjun tog hon också upp den 
unika erfarenheten som ett besked om HPV och cellförändringar ger 
och att det var viktigt för henne att få dela den med andra drabbade i 
Facebookgrupperna. Det här antyder att besked om cellförändringar 
och förståelse av livmoderhalscancerrisk är något som begripliggörs 
relationellt, där gemenskap på sociala medier kan vara betydelsefull.

Biosocialiteter är kollektiv där personer samlas runt gemen-
samma erfarenheter av ett specifikt biologiskt och/eller biomedi cinskt 
fenomen (Gibbon & Novas 2007). Jag har i tidigare forskning om 
HPV-vaccin benämnt kollektiv kring HPV som en sådan biosocia-
litet och visat att riskdiskursen kring HPV skapar denna typ av nya 
kollektiva gemenskaper, där den gemensamma nämnaren är HPV 
(Lindén 2013). Taras Facebookgrupper är ett bra exempel på en bio-
socialitet, men med scree ningen i centrum. På Facebook finns idag 
ett flertal stödgrupper där användare samlas för att diskutera HPV, 
cellförändringar och cellprovet, bland annat grupperna Cellföränd-
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ringar/HPV i livmoderhalsen och Cellförändringar i livmoderhalsen. 
Som Taras berättelse antyder är grupper som dessa betydelsefulla 
för många med HPV och cellförändringar, då de tillhandahåller 
stöd och kunskapsutbyte. Det är exempelvis vanligt att användare 
i dessa grupper tillsammans tolkar provsvar efter cellprovtagning 
samt gör tolkningar av utdrag från andra användares patientjour-
naler och återgivningar av möten med gynekologin. På det viset blir 
osäkerheter kring vad ett besked om cellförändringar eller HPV 
betyder för just mig något som tolkas relationellt patienter emellan.

Johanna, likt Tara vid tiden för intervjun aktiv i patientföreningen, 
tog även hon upp andra drabbade och satte sig själv i förhållande till 
dem, men på ett annat sätt än vad Tara gjorde. Johanna tryckte på 
att hennes erfarenhet av livmoderhalscancer fick henne att inse att 
det är många kvinnor som uteblir från sina cellprov. Hon  me nade 
att den insikten var en viktig grund för hennes engagemang i för-
eningen. Det här var något även andra beskrev för mig. Johanna 
exemplifierar detta väl:

Och då började jag ju tänka på det här med kvinnor som inte går 
och tar sina cellprov liksom […] Och då känner jag … då vart det 
här så stort. Då vill jag verkligen engagera mig i nånting som var 
viktigt. För att sprida dels min historia, för jag tänkte att får jag bara 
nån att gå … att få dom att ändra sig och gå och ta sina cellprover 
så är det ju en liten vinst för mig. Det är så enkelt att göra det men 
så många som inte gör det.

I Johannas fall handlar det inte om att göra den egna erfarenheten 
av cellprovet begriplig genom att låta den möta andras erfarenheter, 
utan att använda den egna erfarenheten för att påverka andra att 
delta i scree ningen. Jag associerar till vad Malena under intervjun 
kallade för att koppla cellprovet till en emotion, något hon menade 
att patientföreningens volontärer gör. Hon använde sig av uttrycks-
sättet för att prata om patientföreningens offentliga föreläsningar och 
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seminarier men det är också belysande för hur Johanna resonerade 
kring sin roll. Malena sade:

Det är först när vi får en emotion, att förhålla oss till en emotion, 
då är chansen större att vi faktiskt kommer till provtagningen när 
vi blir kallade […] Om man kan applicera händelseförloppet på sig 
själv och att man förstår också att man själv har ett egenansvar att 
bedriva prevention. Både för sig själv och inför dom man har i sitt 
sammanhang också. Det är bara du själv som kan se till att du går 
och tar ditt cellprov men det har betydelse för hela ditt sammanhang.

Malena underströk att det är nödvändigt att få kvinnor att förstå 
att cellprovet berör dem och deras liv och att de har ett eget ansvar 
att delta, gentemot både sig själva och sina anhöriga. Hon menade 
att patientföreningen därför har en viktig roll för att koppla scree-
ningen till det egna livet, genom emotioner och egen erfarenhet. 
Således betonade både Johanna och Malena vikten av att få kvinnor 
som uteblir från scree ningen att till slut delta. Johanna tryckte dess-
utom på betydelsen av sin egen erfarenhet för att kunna förmedla 
vad Malena hade kallat för en emotion. Johanna exemplifierade med 
de kvinnor hon möter i sitt jobb:

Där har vi ju många tjejer som inte har, alltför många, som inte har 
tagit sina cellprov. Och då har jag ju frågat varför. Så jag har bemött 
deras anledningar till att inte gå. Så till slut har jag liksom fått nöta 
in det där och nu har dom gått allihopa, liksom. Och det tror jag inte 
att det hade ju, liksom… det har ju med min erfarenhet, tror jag, 
att göra. Så har jag kunnat bemött deras anledningar till att inte gå, 
så har jag ju kunnat vänt dom. För jag menar när inte läkarna har 
lyckats med det, så att säga, och professionen via deras utskick … 

Genom att betona att hon vill få tjejerna att ändra sig beskrev Johanna 
cellprovet som något gott som kvinnor bör delta i (Singleton 1996). 
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Hon underströk att hon som tidigare patient har en unik position 
då hon kan möta tjejerna där de är, att hon förstår deras rädsla 
för cellprovet och kan få dem att ändra sig. Den här positionen är 
begriplig utifrån både hennes egen erfarenhet och det faktum att 
cellprovet drastiskt har sänkt nivåerna av livmoderhalscancer i Sve-
rige. Men Johanna hjälper oss samtidigt att förstå hur cellprovet görs 
till något moraliskt och till, som Malena formulerade det, en fråga 
om egenansvar. Med andra ord hjälper Johanna oss att förstå hur 
en diskurs kring ansvar spelar in i hur hon och Malena begriplig-
gör relationen mellan cellprovtagningen och kvinnors deltagande. 
Medan jag tidigare diskuterade hur sexuellt beteende görs till en fråga 
om moraliskt ansvar i förhållande till HPV och cellförändringar så 
handlar det istället här om att själva beslutet att delta eller inte ses 
som något moraliskt.

Alexandra Howson beskriver hur kvinnorna i en studie av cell-
provet i Storbritannien ofta upplevde sig ha ett ansvar inte bara mot 
sig själva att delta i scree ningen utan också för att övertala andra. 
Howson beskriver detta som att deltagande i scree ningen blir något 
som förstås genom ”moraliska kategorier” och ”moraliska relationer” 
(Howson 1999:419–420) som kretsar runt ansvar och skuld. Därför 
betonar hon att diskursen om egenansvar behöver förstås relatio-
nellt, där beslut om deltagande i scree ningen formas med andra i 
ens närhet. Med hjälp av detta resonemang kan vi också förstå att 
Johannas fokus att få andra att delta i scree ningen gör deltagande 
till en moralisk fråga, på en relationell nivå ”kvinnor emellan”. 

Johannas roll som den som ska övertala andra att delta är ett 
slags ”omsorg om andra” (Lindén 2017), men en omsorg som loka-
liserar problemet med scree ningen till att kvinnor inte deltar och 
till deras oro inför den. Det här riskerar att inte beakta de diskurser 
som är med och formar hur kvinnor erfar och ser på cellprovet och 
livmoderhalscancerrisk, till exempel varför kvinnor uteblir från 
provtagningen. Här kan vi med fördel återgå till Taras diskussion om 
den bristande kommunikationen kring avvikande cellprov. Medan 
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Johanna och Malena betonade vikten av att få kvinnor att delta i 
cellprovet, lade Tara tonvikt vid dels vårdens ansvar, dels samhälls-
nivån. I hennes berättelse handlade det inte om att hon borde ha 
deltagit i scree ningen utan om att hon inte hade fått kunskap om 
HPV och om att cellförändringar är vanligt:

Jag, och jag upplever att många andra, känner sig väldigt förmins-
kade i vården gällande det här. Man kanske talar om sin oro och att 
det enda svaret man får av dom är ”att det är ganska vanligt med 
cellförändringar” och man bara ”va, vadå vanligt, jag har aldrig hört 
att … jag vet inte om att det finns någon annan på den här jorden 
som har upplevt det här som jag upplever just nu”. Och det är ju för 
att det är ju ingen som pratat om det, ingen som berättat […] Det 
var ingen som berättade att man kunde få cancer av att ha oskyddat 
sex och för mig var det helt revolutionerande. Och alla har hört talas 
om cellprovet […] men det är ingen som vet vad som händer vid 
ett avvikande cellprov. För det har man inte fått nån information 
om överhuvudtaget.

Tara placerade frågan om cellförändringar och HPV på en samhälls-
nivå. Hon tryckte dels på vikten av att förbättra vårdens kommu-
nikation, dels att det behöver pratas mer om HPV och cellföränd-
ringar offentligt. Att på detta vis se HPV och cellförändringar som 
en samhällsfråga gör det möjligt att förstå det som något större än 
kvinnors oro och egenansvar (jfr Armstrong & Murphy 2008). Ur 
ett sådant perspektiv är cellprovet inte frikopplat från samhälleliga 
diskurser, som formar hur vi förstår och hanterar HPV, cellföränd-
ringar och risk för livmoderhalscancer.
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Diskussion
Här har jag belyst och diskuterat hur den gynekologiska cellprov-
tagningen är med och formar förståelse och hantering av risk för 
livmoderhalscancer. I detta syfte har jag utgått från mitt fältarbete 
med personer som är aktiva i en patientförening, som bland annat 
arbetar med att öka kunskapen om och förbättra utformandet av 
cellprovet. Med hjälp av intervjuer med volontärerna Tara, Malena 
och Johanna har jag fokuserat på kvinnors erfarenheter av scree-
ningen. Jag har dessutom satt volontärernas berättelser i samband 
med sociologisk forskning om cellprovet, forskning som betonar 
diskurser kring risk och ansvar och känslor av osäkerhet och oro. 
Berättelserna belyser både kvinnors erfarenheter av cellprovet och 
sätter dessa i relation till resonemang om hur kvinnor bör agera 
inför scree ningen, hur screening vården bör vara utformad och hur 
samhället bör belysa frågor om HPV och cellförändringar. Berät-
telsernas på detta vis normativa dimension gör dem värdefulla 
för att diskutera cellprovet i sitt sociala sammanhang, detta då de 
sammanväver den egna erfarenheten med samhälleliga diskurser. 
Därför hjälper berättelserna oss att förstå och diskutera cellprovets 
komplexa innebörder för människor och deras liv.

Jag har tryckt på att för att förstå hur cellprovet är en del av kvin-
nors liv behöver vi förstå hur deras möte med scree ningen formas 
utifrån osäkerhet, ansvar och risk. Jag har visat att diskurserna kring 
ansvar och risk ofta förmedlar både deltagande i scree ningen och 
avvikande cellprov som moraliska frågor där ansvaret för att han-
tera livmoderhalscancerrisk läggs på kvinnorna själva. Dessutom 
har jag tryckt på att diskurserna lätt skapar känslor av osäkerhet 
och oro, till exempel för hur ett avvikande testsvar ska tolkas och 
hur det relaterar till ens eget liv och kropp. Jag har även betonat att 
scree ningen ofta förmedlar en känsla av skuld till kvinnor med ett 
avvikande cellprov, detta då många upplever det som att det antyds 
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att de själva utsatt sig för risk genom ett oförsiktigt sexuellt beteende 
eller för att de uteblivit från scree ningen. 

Slutligen har jag kontrasterat Johannas och Malenas fokus på 
kvinnors egenansvar och ansvar gentemot andra kvinnor med Taras 
fokus på behovet av att förbättra vården och tala mer om HPV och 
cellförändringar i samhället. Genom denna kontrast har jag tryckt 
på faran i att lokalisera problem med scree ningen till främst frågor 
om att få kvinnor att delta och inte vara oroliga i samband med 
avvikande testsvar. Jag har betonat att detta bortser från de dis-
kurser som är med och formar erfarenheter av cellprovet. Vad jag 
visat är att sådana erfarenheter istället behöver förstås utifrån de 
samhälleliga diskurser om ansvar och risk som är med och skapar 
och omskapar dem. Genom att göra så tror jag att vi (jag!) kan hitta 
sätt att ta kvinnors oro och osäkerhet över avvikande cellprov på 
större allvar och finna mer tillfredsställande bemötanden än det 
ofta förekommande ”det är vanligt med HPV och cellförändringar”.

Noter
1 Jag använder mig av termen kvinna eftersom berättelserna jag utgår från hand-

lar om kvinnors erfarenheter. På samma sätt utgår den sociologiska forskning 
jag relaterar till från kvinnors erfarenheter av cellprovet. Trots detta vill jag 
betona att cellprovet också berör transpersoner med livmoderhals. Transperso-
ner med livmoderhals som inte bytt juridiskt kön blir kallade till cellprovtag-
ning. Transpersoner som bytt juridiskt kön men som har livmodertappen kvar 
behöver själva kontakta vården för att bli kallade.

2 Projektet heter Empowerment och stigmatisering: Patientorganisationer, gyneko-
logisk cancer och identiteter i omvandling och är finansierat av Vetenskapsrådet 
(dnr. 2017-00243).

3 Av anonymitetsskäl har vissa identitetsmarkörer bytts ut. Namnen är pseudo-
nymer. 

4 I slutet av 2021 kom en ny rekommendation om att även screena kvinnor 23–30 
år med HPV-test istället för cytologi, en rekommendation som i skrivande 
stund är ute på remissrunda (Socialstyrelsen 2021).

5 Medan lättare cellförändringar graderas som CIN1, graderas mer uttalade för-
ändringar som CIN2 eller CIN3.
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kapitel 9

Valgmuligheter for deltakelse 
i mammografiscreening  

Marit Solbjør

Mitt første møte med forskningsfeltet mammografiscreening  i 2003 
var for meg et møte med ensidighet i kvinners valgmuligheter når 
de ble invitert til mammografiscreening . Vår forskningsgruppe 
fikk stor respons på en invitasjon til norske kvinner om å delta i 
fokusgrupper om erfaringer med mammografiscreening . Kun noen 
få kvinner i fokusgruppene skilte seg fra resten av studiedeltakerne 
når det gjaldt holdninger til scree ning. En av disse hadde kritiske 
spørsmål til hva mammografiscreening  innebar. Jeg, som var ny 
på feltet, observerte at andre deltakere ristet på hodet over at noen 
kunne stille spørsmål ved mammografiscreening . Dette fikk meg til 
å fundere over hvilket handlingsrom som var tilgjengelig for kvin-
ner som inviteres til mammografiscreening . Denne undringen ble 
ikke mindre av å intervjue kvinner som opplevde å bli diagnostisert 
med brystkreft mellom screening rundene. Selv etter å ha fortalt 
om screening programmets manglende betydning for egen bryst-
kreftdiagnose var disse studiedeltakerne opptatt av at alle kvinner 
burde delta i mammografiscreening . Disse erfaringene ga meg et 
startpunkt for refleksjon rundt hva som var mulighetsrommet for 
valg for kvinner i Norge som inviteres til mammografiscreening . 

Over 70 prosent av skandinaviske kvinner deltar i de offentlige 
screening programmene for brystkreft når de får en invitasjon til 
deltakelse. Denne deltakelsesprosenten er høyest i verden og gjør det 
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interessant å undersøke hvilke rammer som ligger rundt valget om 
deltakelse når kvinner blir invitert til et offentlig finansiert screening -
program i Skandinavia. I fagmiljøene som gjennomfører eller forsker 
på brystkreftscreening  finner vi primært to tilnærminger til indivi-
ders deltakelse i cancerscreening . En tilnærming handler om å sikre 
høyest mulig deltakelse gjennom å benytte informasjonskampanjer 
eller positivt vridd informasjon. Argumentet for en slik tilnærming 
er målet om å minske dødeligheten av brystkreft gjennom høyest 
mulig deltakelse i screening programmet. I en annen tilnærming 
argumenteres det for at kvinners autonomi må sikres gjennom 
å tilby nøytral informasjon som gir mulighet for individuelle og 
informerte valg. I debatten mellom disse posisjonene diskuteres 
blant annet “nudging” (Thaler & Sunstein 2008), som er teknikker 
som dytter individuelle valg i en bestemt retning uten å pålegge 
bestemte handlinger. Det at kvinner mottar en invitasjon til scree-
ning med en forhåndsoppsatt time har blitt beskrevet som nudging 
(Hofmann & Stanak 2018), blant annet fordi det i den skandinaviske 
kulturen regnes som uhøflig å takke nei til en invitasjon (Ploug et 
al. 2012). Dette viser hvordan valg om deltakelse i kreftscreening  
skjer innenfor en kulturell og diskursiv kontekst. 

Med diskurs menes en språklig logikk som bestemmer grensene 
for hva som er sosialt og kulturelt sanksjonert (Lovenmark et al. 
2018). Innenfor bestemte diskursive kontekster framstår visse valg 
som mer moralsk riktige enn andre. Mennesker konstituerer seg 
selv som et moralsk subjekt i relasjon til andre gjennom sine hand-
linger (Foucault 2002). Begrepet subjektposisjon omhandler hvordan 
identitet konstrueres gjennom det individer ser som meningsfullt, 
logisk og passende i bestemte situasjoner (Lovenmark et al. 2018). 
Subjektposisjoner identifiserer og klassifiserer individer for dem 
selv, men også for andre (Dagg & Haugaard 2016). Gjennom klas-
sifisering og evaluering av en selv og andre gir subjektposisjonene 
både muligheter og begrensinger for hvem individet kan være. I 
vårt senmoderne samfunn kan man konstituere seg som et moralsk 
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subjekt gjennom å ta ansvar for egen helse, blant annet gjennom å 
benytte seg av de medisinske undersøkelser man får tilbud om – 
selv om en ikke har symptomer på sykdom. I følge Nikolas Rose 
forholder vi oss til andre både individuelt og kollektivt gjennom 
et etisk regime som er assosiert med medisinske forståelsesformer, 
slik at disse bidrar til hvordan vi gjør våre vurderinger av hvem vi 
ønsker å være og hvilke liv vi ønsker å leve (Rose 2007). Når kvinner 
inviteres til et screening program for kreft er det den enkelte kvinne 
som må vurdere hvorvidt hun ønsker å delta, siden deltakelsen er 
frivillig. I dette kapittelet spør jeg hva som er handlingsrommet for 
individuelle valg rundt deltakelse i brystkreftscreening  gjennom å 
undersøke hvilke subjektposisjoner som er tilgjengelig for kvinner 
som blir invitert til de offentlige screening programmene for bryst-
kreft i Skandinavia. 

Hva er mammografiscreening ?
Brystkreftscreening  innebærer å undersøke en bestemt populasjon 
av kvinner for å avdekke brystkreft som ikke har gitt symptomer. 
Formålet med et screening program er å identifisere brystkreft på et 
tidlig tidspunkt, ut fra forståelsen av at tidlig funn av kreft redder 
liv. Scree ning er et mulig tiltak mot brystkreft basert på Wilson og 
Jungners (1968) prinsipper om scree ning fordi brystkreft er hyppig 
forekommende, det fins en akseptabel undersøkelse og det eksiste-
rer muligheter for behandling. I alle de europeiske landene fins det 
nasjonale eller regionale screening program for brystkreft. Kvinner 
i de skandinaviske landene inviteres til offentlig finansiert bryst-
kreftscreening  hvert annet år gjennom et invitasjonsbrev med en 
forhåndsoppsatt time for undersøkelsen. I Sverige inviteres kvinner 
i alderen 40-74 år, mens de danske og norske programmene inviterer 
kvinner i alderen 50-69 år. Undersøkelsen er gratis i Sverige, mens 
kvinner i Norge betaler en mindre egenandel. 

Brystkreftscreening  kalles også mammografiscreening  siden 
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undersøkelsen består av en røntgenundersøkelse med mammografi. 
Brystet klemmes mellom to glassplater og det tas som regel to rønt-
genbilder av hvert bryst. Mammografibildet tolkes av radiolog. Ved 
normale bilder får kvinnen et skriftlig svar om at undersøkelsen 
ikke har avdekket kreft og at hun vil bli invitert til neste mammo-
grafiundersøkelse om to år. Mellom tre og seks prosent av delta-
kerne i mammografiscreening  blir innkalt til sykehuset for videre 
undersøkelser. I det norske mammografiprogrammet ble 18 prosent 
av disse diagnostisert med brystkreft (Hofvind 2017). Blant disse 
kvinnene vil vi finne de som medisinsk sett har tjent på å delta i 
screening programmet gjennom at tidlig funn og behandling kan 
gi økt overlevelse. 

Overordnet er det fire utfall av screening undersøkelsen: kvinner 
mottar et negativt svar og har ikke brystkreft (sant negativt), kvinner 
mottar et negativt svar, men har brystkreft (falskt negativt), kvinner 
mottar et positivt svar men har ikke brystkreft (falskt positivt), og 
kvinner mottar et positivt svar og har brystkreft (sant positivt) (jfr. 
Hofmanns bidrag i denne antologien). Kvinner kan også utvikle kreft 
mellom screening rundene, noe som defineres som intervallkreft 
i screening programmet. Det er innenfor disse utfallsrommene at 
kvinnene gjør sitt valg om hvorvidt de skal delta i mammografi-
screening  – eller ikke. 

Debatter rundt mammografiscreening  har omhandlet hvorvidt 
mammografi faktisk identifiserer alle kvinner med brystkreft (nivået 
av falskt negative funn), eller de psykososiale konsekvensene av en 
etterundersøkelse (falskt positivt funn). I de senere år har debatten 
handlet om “overdiagnostikk”, som er å diagnostisere brystkreft som 
ellers ikke ville fått konsekvenser for kvinnen i hennes levetid, noe 
som kan skje når screening programmet leter etter brystkreft hos 
symptomfrie kvinner (jfr. Hofmanns bidrag i denne antologien). 
Overdiagnostikk er også en relevant problemstilling for menn som 
screenes for prostatakreft med PSA (jfr. Johnsons bidrag i denne 
antologien). Mens debatter om overdiagnostikk har medført høy 
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temperatur i forskningsmiljøene, ser de ikke ut til å ha påvirket 
skandinaviske kvinners deltakelse i mammografiscreening . 

Biomedisinen definerer problemer og tilbyr løsninger
Den medisinske utviklingen i etterkrigstiden ga bedre diagnostisering 
og etter hvert en mer skånsom og samtidig mer effektiv behandling 
av brystkreft, og en rekke organisasjoner bidro til å spre kunnskap 
om at kvinner kunne overleve brystkreft dersom de oppsøkte medi-
sinsk hjelp ved oppdagelse av et symptom på brystkreft (Lerner 2001). 
Tiden etter andre verdenskrig kan beskrives som en periode for 
medikalisering av brystkreft, der medikalisering innebar at kvinners 
symptomer på brystkreft ble et medisinsk anliggende med medisinske 
løsninger, samtidig som den medisinske forståelsen av sykdommen 
spredte seg i befolkningen (Klawiter 2008). Medikalisering handler 
om å definere et problem gjennom en medisinsk forståelse, samt at 
problemet løses ved medisinsk behandling eller intervensjon (Sholl 
2017). Begrepet medikalisering beskriver en utvikling i industriali-
serte samfunn hvor medisinske forklaringsformer har overtatt for 
andre forklaringer på en rekke områder i livet (Conrad 2007). Slik 
endres hvordan vi forstår vår egen helse og kropp, hva som er et 
problem, og hvordan det kan løses. 

Medikaliseringen av brystkreft stoppet ikke ved inklusjonen av 
kvinner med symptomer på brystkreft, men inkluderte utover 1960- 
og -70-tallets USA også symptomfrie kvinner, blant annet gjennom 
informasjonskampanjer som oppfordret til deltakelse i mammo-
grafiscreening  (Klawiter 2008). Klawiter karakteriserer denne pro-
sessen som biomedikalisering av brystkreft. Der det medikaliserte 
regimet konsentrerer seg om kvinner med symptomer på brystkreft, 
inkluderer det biomedikaliserte regimet alle kvinner. Begrepet 
“biomedikalisering” (Clarke et al. 2003) beskriver forhold i USA 
og tar utgangspunkt i en neoliberal kontekst hvor biomedisinens 
kompleksitet og de mulighetene den skaper henger sammen med 
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politisk-økonomiske systemer som inkluderer hvordan biomedisinens 
utvikling og bruk finansieres. Også i de skandinaviske velferdssta-
tene har liberalistiske elementer blitt inkorporert i helsepolitikken 
(Vallgårda 2007), om enn i en annen grad og form enn i USA. Andre 
elementer i begrepet biomedikalisering er hvordan biomedisinens 
plass i samfunnet henger sammen med utviklingen av ny (bio)tekno-
logi og teknologisering av medisinen, med vitenskapeliggjøringen av 
medisinen og hvordan kunnskap er distribuert i befolkningen, med 
mulighetene som biomedisinen gir for transformasjon av kropper 
og identiteter, og ikke minst med nåtidens fokus på helse, risiko og 
overvåkning. En vridning av det medisinske blikket mot risiko hel-
ler enn mot sykdom har konsekvenser for hvem som blir subjekter 
for medisinske intervensjoner, utvider populasjonen for interven-
sjon, endrer skript for handling, og gir populasjonen en rolle som 
risikanter – noe som krever medisinsk overvåkning (Tseng 2017). 
Overvåkningsmedisin (Armstrong 1995) inkluderer ikke kun den 
syke som sitt objekt, men også tilsynelatende friske personer. Dette 
innebærer en utstrakt bruk av screening programmer der individer 
med bestemte karakteristika undersøkes med jevne mellomrom basert 
på forståelsen av at medisinsk intervensjon på et tidlig stadium vil 
forebygge sykdom. Å gjennomføre en medisinsk undersøkelse av alle 
kvinner i en aldersgruppe kan bidra til normalisering av medisinske 
undersøkelser på friske individer (Solbjør et al. 2015). 

I dette kapittelet utforsker jeg hvordan slike praksiser gjenskaper 
diskurser og subjektposisjoner som gir rammer for hvilke valg som 
framstår som rasjonelle når kvinner blir invitert til et screening-
program. Begrepet biomedikalisering vil benyttes som et sensitivise-
rende konsept i analysen. Analysen baseres på kvalitative intervjudata 
innsamlet i Norge gjennom 2000-tallet (se blant annet Solbjør et al. 
2015; Solbjør et al. 2012). 
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Subjektposisjoner for kvinner som 
inviteres til mammografiscreening  

I disse analysene har jeg identifisert tre subjektposisjoner. Disse er 
posisjonene som risikant, en kvinne blant mange, og den ansvarlige 
borgeren. Disse subjektposisjonene omhandler hvordan kvinnene 
gjør sine valg ut fra relasjoner til andre aktører på feltet. Den første 
aktøren som posisjonerer subjektene i screening populasjonen, er 
brystkreft. Den andre aktøren kvinnene posisjonerer seg i forhold 
til er andre kvinner, mens den tredje aktøren er staten. Disse rela-
sjonene gir mulighetsrommet for subjektposisjonene hvor kvinnene 
kan konstruere identiteter som er meningsfulle, logiske og passende 
for dem selv og andre. Analysen utelukker ikke at det også kan fin-
nes andre subjektposisjoner utover de tre som blir identifisert her. 

Subjektposisjon 1: Risikant 

For kvinnene som deltok i fokusgrupper da de ble invitert til sin første 
runde med mammografiprogrammet i Norge i 2003, var risiko for 
brystkreft en diffus og generell størrelse (Solbjor et al. 2015). Like-
vel er kvinnenes relasjon til brystkreft en faktor for å forstå hvilke 
subjektposisjoner som er mulige for kvinner som inviteres til mam-
mografiscreening . Det som har betydning for kvinnenes relasjon 
til brystkreft er hvordan de forstår individuelle risikofaktorer for 
brystkreft, kjennskap til andre kvinner med brystkreft, samt at det 
å bli invitert til brystkreftscreening  gir dem forståelsen av å være i 
en risikogruppe for brystkreft. 

To risikofaktorer for brystkreft ble nevnt av kvinnene i disse 
utvalgene. Den første var arvelighet, som handlet om kunnskap 
om slektninger med brystkreft eller annen kreft. Den andre risiko-
faktoren omhandlet livsstil, inkludert fysisk aktivitet, kosthold, 
svangerskap og hormontilskudd. Disse risikofaktorene ble benyttet 
av individene til å klassifisere seg selv på en skala for risiko gjennom 
å vurdere individuelle kjennetegn. I dette norske datamaterialet ble 
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det å gå i naturen, inkludert det å sanke og spise (blå)bær, vurdert 
som faktorer som minsket deres risiko for brystkreft. Gjennom å 
klassifisere seg selv ut fra arvelighet og livsstil får kvinnene mulighet 
til å forstå egen risiko for å utvikle brystkreft som lav. En slik for-
ståelse av individuell risiko gir dermed ikke en automatisk inngang 
til deltakelse i brystkreftscreening , men heller et handlingsrom for 
ulike individuelle valg. 

Nei, tenker ikke på det heller jeg. Når jeg har vært der [på mammo-
grafi] så er det liksom, jaja, jeg går nå bare der, men jeg tenker ikke 
på det til daglig. Ikke overhodet. Men slik som i familien min, så 
vet jeg at det ikke har vært noe brystkreft heller, så kanskje derfor 
jeg ikke engster meg så voldsomt. 

En av kvinnene som har erfart brystkreft i nær familie valgte deri-
mot å vektlegge livsstil som den viktigste risikofaktoren. Dette løste 
hennes bekymringer om å ha økt risiko for brystkreft: 

Moren min fikk brystkreft. Så det er klart at, tankene har jo vært 
der. Men så har jeg funnet, jeg har vel trøstet meg med det at jeg 
lever på en helt annen måte enn det hun har gjort. Hun var inaktiv, 
røyket og alt mulig slikt, mens jeg ikke gjør det da. Så jeg tenker ikke 
at, fordi hun fikk det, så skulle jeg få større risiko for å få det, så går 
ikke jeg og tenker på det. 

Men det er ikke kun vurderingen av individuelle kjennetegn som 
avgjør hvilke subjektposisjoner som er mulig for kvinner som blir 
invitert til brystkreftscreening . Forståelsen av risiko var også knyt-
tet til kvinnenes alder. At staten har initiert og organisert et nasjo-
nalt og offentlig finansiert screening program for brystkreft som 
inkluderer en bestemt aldersgruppe, gir uttrykk for at kvinner i 
denne aldersgruppen har en forhøyet risiko for brystkreft. Gjennom 
inklusjonen i screening programmet har kvinnene blitt klassifisert 
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og identifisert av helsemyndighetene som personer med en så høy 
risiko for brystkreft at det er organisert et eget helsetilbud for dem. 
I det de blir invitert til screening programmet klassifiseres de i en 
risikogruppe for brystkreft, og dette gjorde at kvinnene selv også 
klassifiserte seg slik. Konsekvensen av en slik generalisert forstå-
else av risiko for brystkreft er at det blir rasjonelt og logisk å delta i 
mammografiscree ningen. 

Et annet element var å sammenligne sin egen med andre kvin-
ners risiko for brystkreft. Selv kvinner som vurderte seg selv til å 
ha lav risiko for brystkreft, anså seg selv for å ha samme risiko som 
andre. De kjente andre kvinner som har fått brystkreft uten å ha 
hatt spesiell risiko knyttet til genetikk eller livsstil, og dette gjør 
også vurderingen av egen risiko usikker. Dermed blir det det å være 
kvinne som posisjonerer dem med forhøyet risiko for brystkreft – 
det kvinnene forstår som en gjennomsnittlig risiko for brystkreft. 

Posisjonen som risikant innebærer også tanker rundt ”hva hvis”, 
det vil si at de vil klandre seg selv hvis de får brystkreft uten å ha 
deltatt i mammografiscree ningen da de hadde muligheten. Evalu-
ering av konsekvenser av de ulike valgene blir slik moralske valg 
som klassifiserer individer som fornuftige og ansvarlige for seg selv. 
Ansvaret for å velge riktig blir individets. Gjennom å trekke inn en 
mulig fremtid som diagnostisert med brystkreft blir det rasjonelt å 
velge deltakelse i screening programmet, fordi slik deltakelse er den 
metoden kvinnene kan benytte for å forsøke å komme risikoen for 
brystkreft i forkjøpet, og slik ta ansvar for sin egen helse. 

Subjektposisjon 2: En kvinne blant mange 

Subjektposisjonen ”en kvinne blant mange” omhandler relasjoner 
mellom kvinner som inviteres til mammografi. Det at risikoen for 
brystkreft primært knyttes til å være kvinne, slik vi ser i subjekt-
posisjonen risikant, gjør at kvinner defineres som en gruppe som 
har noe til felles. Dette gir et fellesskap hvor kvinnene får forplik-
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telser overfor hverandre. For kvinnene i våre studier, var det å delta 
i brystkreftscreening  en handling som ga uttrykk for en moralsk 
posisjon på flere måter. Denne moralen kom til uttrykk gjennom at 
det å delta i brystkreftscreening  var en solidaritetshandling mellom 
kvinner. Noen kvinner ville få en brystkreftdiagnose gjennom å 
delta i brystkreftscree ningen, og målet med screening programmet 
var nettopp å redde disse kvinnene fra å utvikle alvorlig brystkreft. 
Dermed ble det ikke kun forståelsen av egen risiko for brystkreft 
som var avgjørende for deltakelsen, men også kvinners generelle 
risiko. Deltakelsen handlet ikke kun om å gjøre det som var riktig 
for å sikre egen helse, men også om å være solidarisk med andre 
kvinner. Gjennom å identifisere seg selv som en kvinne med en 
generell risiko for brystkreft ble det meningsfullt å delta i bryst-
kreftscreening  fordi det kunne bidra til at flere kvinner ble tidlig 
diagnostisert med brystkreft. 

Identifiseringen av kvinner som en blant mange kan vi gjenfinne 
i informasjonen som gis av screening programmet. Informasjonen 
som gis til kvinnene fra screening programmet viser statistikk, samt 
illustrasjoner av statistikken hvor det tydeliggjøres at hver kvinne 
er en av mange og der kun noen få individer får en diagnose (se 
Solbjor & Willis 2021). Kvinnene må selv klassifisere seg inn i denne 
statistikken som viser effekten av brystkreftscreening . Men siden 
statistikken ikke identifiserer hvilke kvinner som får brystkreft og 
hvilke som vil få et negativt screening resultat, gir det rom for at 
hver kvinne kan identifisere seg med begge gruppene av kvinner. 
Statistikk kan slik inngå i prosessene som skaper de ulike mulige 
subjektposisjonene. Statistikken bidrar slik til å konstruere deltakelse 
i brystkreftscreening  som en logisk løsning på utfordringen med å 
ha en generell risiko for brystkreft. Samtidig kan identifiseringen av 
seg selv som en del av en statistikk gi negative konsekvenser dersom 
en ikke passer inn i det bildet som illustrasjonene av statistikken 
gir. Dette så vi hos kvinner som ble diagnostisert med brystkreft 
mellom screening rundene til tross for at de hadde deltatt i screening-
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programmet. Årsakene til en diagnose mellom screening rundene 
kan være at kvinnen har hurtigvoksende kreft som ikke var til stede 
ved forrige screening runde, eller det kan skyldes et falskt negativt 
resultat på forrige scree ning. For noen kvinner som får intervallkreft 
oppleves det som om de er eksempler som ødelegger statistikken for 
mammografiprogrammet (Solbjor et al. 2012). 

En annen erfaring som screening deltakerne gjorde seg, var at de 
kun var en liten del i det store screening maskineriet. For kvinner som 
deltok i første gangs brystkreftscreening  i 2003 og deretter fortsatte 
deltakelsen, ble mammografiundersøkelsen beskrevet som å være på 
et samlebånd i en produksjonslinje (Solbjor et al. 2015). Ved første 
gangs deltakelse hadde de ønsket muligheten til å stille spørsmål, men 
etter tre runders deltakelse i mammografiprogrammet hadde denne 
formen for medisinsk undersøkelse blitt en vanesak. Undersøkelsens 
karakter av samlebånd posisjonerer screening deltakerne som en 
av mange, som en liten del i en større helhet. Det understreker for 
kvinnene at det er mange som skal gjennom det samme og at det i 
liten grad er mulig med individuell tilpasning. 

Samtidig var posisjonen som ”en av mange” en trøst for de som 
ble innkalt til ny undersøkelse etter mammografiscree ningen. Fordi 
statistikken viste at mange kvinner må til videre undersøkelser uten at 
de dermed blir diagnostisert med brystkreft, kunne de som opplevde 
å få et positivt screening resultat finne trøst i at de var en av mange. 

Det kan jo gi en engstelse da, en unødvendig engstelse ved at du 
har fjernet den kulen der og går og venter og er spent og alt sånn, 
og hvis du ikke hadde vært på mammografi og funnet den så hadde 
den kanskje gått bort av seg selv, så hadde du spart deg for det. […] 
Ja kanskje en gang er det unødvendig engstelse, men kanskje på en 
annen da så redder du liv, så må du veie opp da. 

En logisk konsekvens av subjektposisjonen ”en av mange” blir slik 
at det kan være nødvendig å gjennomgå en eller flere undersøkelser 
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uten at en selv har brystkreft nettopp fordi slike undersøkelser vil 
kunne redde liv mange av gangene de gjennomføres. Gjennom å 
stille seg til disposisjon for screening programmet viser kvinnene 
solidaritet med andre kvinner, samtidig som de finner en løsning 
på sin egen potensielle risiko for brystkreft. 

Subjektposisjon 3: Den ansvarlige borgeren 

Den siste subjektposisjonen som framkommer i denne analysen, er 
”den ansvarlige borgeren”. Subjektposisjonen handler om hvordan 
staten ivaretar sin befolkning, men også om de forpliktelsene dette 
gir for individene som innehar posisjonen som borger. Å være en 
ansvarlig borger handler slik om relasjonen mellom kvinnene som 
blir invitert til mammografiscreening  og staten som gir dem dette 
tilbudet. Med staten menes her alle aktører som inngår i helsevesenet 
som drives av velferdsstaten. Mer spesifikt er staten her representert 
med screening programmet, samtidig som screening programmet blir 
et uttrykk for politikernes vilje til å la staten ta ansvar for borgernes 
helse. Dette viser de inviterte kvinnene at deres helse er av interesse for 
staten som prioriterer å allokere ressurser til screening programmet. 

Kvinnene som deltok i fokusgrupper i 2003 anså at det var på 
tide at staten endelig prioriterte kvinners helse. De uttrykte at de 
var glade for at myndighetene hadde igangsatt et tiltak som skulle 
bedre kvinners helse. Å vise at mange var interessert i å delta var 
for dem et signal til myndighetene om at igangsettingen av scree-
ning programmet var riktig og viktig, og at det var et ønske i befolk-
ningen om å ha dette programmet. For kvinnene som blir invitert til 
mammografiscree ning  gjennom et tilbud fra staten blir det dermed 
meningsfullt og logisk å takke ja til invitasjonen. For å kunne klas-
sifisere seg selv som en god borger er det nødvendig å svare på gode 
tilbud fra staten og slik ivareta sine forpliktelser overfor dette tiltaket. 

At tilbudet om mammografiscreening  er et godt tilbud som bor-
gerne må ivareta underbygges av flere argumenter fra kvinnene. 
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Disse argumentene dreier seg om statens fordeling av ressurser. 
Fordi kvinnene forstår de statlige ressursene som begrenset, blir det 
at mammografiscree ningen får slike ressurser et signal om at det er 
et viktig tiltak. Et element i denne forståelsen er at effekten av scree-
ning må være bevist når staten igangsetter et slikt program. Implisitt 
i denne forståelsen ligger det at staten ikke ville prioritert midler til 
programmet hvis det ikke hadde en effekt. Tiltroen til at det ligger 
faglige vurderinger bak innføringen av screening programmet gjør 
også deltakelse i programmet logisk for den ansvarlige borgeren. 

Altså da tenker jeg som så: at det her må de jo ha vurdert når de 
trekker konklusjon ut av det de holder på med. 

Slike vurderinger ble i fokusgruppene knyttet til debatt rundt den 
aldersgruppen som ble inkludert i mammografiprogrammet, som er 
kvinner opp til 69 års alder. Denne avgrensingen ble fortolket som 
at det var av størst verdi for staten å bruke ressurser på kvinner i 
yrkesaktiv alder. Scree ning blir dermed et potensielt redskap som 
borgeren kan benytte for å sikre sin helse, men en slik mulighet gir 
også et ansvar for å bruke det tilbudet som er tilgjengelig. 

Et annet element i konstruksjonen av subjektposisjonen som bor-
ger var den tilliten som kvinnene hadde til myndighetene. Nettopp 
at det er den offentlige velferdsstaten som gir tilbudet, gir større 
troverdighet enn når private tilbydere foreslår brystkreftscreening . 
Private tilbydere kan ha et mål om å tjene penger på sin virksomhet, 
mens velferdsstaten eksisterer for å ivareta befolkningens helse. Når 
kvinnene anser intensjonene bak screening programmet som gode, 
gir det også en forpliktelse for borgeren å benytte seg av det gode 
tilbudet. Hvis velferdsstaten sees som en kunnskapsrik omsorgsgi-
ver, vil det være mest rasjonelt å følge disse rådene dersom du skal 
identifisere deg som en ansvarlig borger. Dermed blir relasjonen 
mellom borgeren og staten tosidig: på den ene siden tar borgerne 
ansvar for sin helse gjennom å delta i mammografiscreening , på 
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den andre siden lar borgerne seg ivareta gjennom å motta statens 
omsorg. Relasjonen inneholder slik en gjensidig forpliktelse mellom 
partene der staten gir et tilbud som borgerne aksepterer. 

Subjektposisjonene som en ramme for 
deltakelse i mammografiscreening  

Subjektposisjonene som er beskrevet over gir rammer for hvilke 
valg kvinnene kan gjøre om deltakelse i mammografiscreening  
samtidig som de identifiserer seg som rasjonelt velgende. For å for-
stå hvilken betydning subjektposisjonene har for handlingsrommet 
for individuelle valg rundt deltakelse i brystkreftscreening , vil jeg 
videre diskutere disse opp mot begrepet biomedikalisering, og drøfte 
hvorvidt vi finner slike elementer i data fra Skandinavia. 

Grunnlaget for å implementere et screening program for bryst-
kreft er å hindre fremtidig sykdom i befolkningen. Prinsippet bak 
scree ning er altså å overvåke befolkningen basert på beregninger om 
risiko for en bestemt sykdom. Også i min analyse er det et tydelig 
fokus på det som Clarke et al (2003) har identifisert som ”fokuset på 
helse, risiko og overvåking”. Kvinnene gjør sine valg om deltakelse 
i brystkreftscreening  basert på forståelsen av at de har en risiko for 
brystkreft, og at overvåkning av kvinnekroppene ved bruk av tek-
nologien mammografi kan endre risikoen for død fra brystkreft. Det 
er ikke opplevelsen av en individuelt høy risiko som er viktig for 
kvinnene, men at det uavhengig av individuell risiko er et rasjonelt 
valg å delta i brystkreftscree ningen. Dette indikerer at brystkreft har 
tatt steget inn i det biomedikaliserte regimet (Klawiter 2008) også i 
Norge og Skandinavia, noe som innebærer at alle kvinner sees som 
risikanter for brystkreft. Kvinner som deltok i mammografiscreening  
i Sverige så deltakelse som en norm og at deltakelse var selvfølgelig 
(Norfjord Van Zyl et al. 2018). Fordi det ikke kan forutses hvem av 
dem som vil tjene på å delta i programmet blir konsekvensen at alle 
kvinner bør delta. Relasjonen til andre kvinner som vil ha nytte av 
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deltakelse i screening programmet begrenser hvilke valg det framstår 
som fornuftig og moralsk riktig å ta. Dette gjelder ikke unikt for 
brystkreft, men også for andre former for kreft som kvinner scre-
enes for, slik som Lisa Lindén beskriver for livmorhalsscreening  i et 
kapittel i denne antologien. Men denne relasjonen kan også gi seg 
utslag i at kvinner ikke ønsker å ta opp en plass for en annen kvinne 
som de anser å ha et større behov for å delta i brystkreftscreening , 
slik en studie fant blant ikke-deltakende svenske kvinner (Norfjord 
van Zyl et al. 2020). 

Det er ikke alltid at fokuset på risiko og helse settes først i kvinne-
nes liv. Tvert imot kan hverdagslivet med sine forpliktelser komme 
foran kvinners helse (Bhargava et al. 2019). Likevel beskrev svenske 
ikke-deltakende kvinner seg selv med selvkritiske kommentarer, 
for eksempel at de ikke tok vare på seg selv slik de skulle ha gjort 
(Norfjord van Zyl et al. 2020). Dette synliggjør hvordan ansvaret 
for egen helse knyttes til medisinsk overvåkning. Det viser også 
hvordan diskurser om brystkreftscreening  inneholder diskurser om 
moral, ansvar og skyld (Kaufert 2000). Subjektposisjonene som er 
identifisert i denne artikkelen antyder at det som oppleves som et 
moralsk riktig valg for kvinner som inviteres til mammografiscre-
ening  også handler om forpliktelsen som følger av å være prioritert 
til en medisinsk test som finansieres gjennom velferdsstaten. 

Det er nettopp velferdsstatens tilstedeværelse som skiller bryst-
kreftscreening  i de skandinaviske landene fra beskrivelsene av bio-
medikalisering fra USA. For det første er det velferdsstaten som 
finansierer programmene for brystkreftscreening . Velferdsstaten blir 
slik et mellomledd mellom individene og det økonomisk-industrielle 
komplekset som Clarke et al. (2003) har identifisert sine beskrivelser 
av biomedikalisering i USA. For det andre viser kvinnene til at vel-
ferdsstatens involvering i screening programmet innebærer at deres 
helse prioriteres framfor andre tiltak i de offentlige helsebudsjettene. 
Fordi velferdsstatens ressurser er begrenset, gir denne prioriteringen 
et signal om at brystkreftscreening  er så viktig at det må prioriteres 
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framfor andre tiltak. Manglende tillit til at helsemyndighetene prio-
riterer kvinner høyt nok kan være en årsak til at enkelte kvinner 
slutter å delta i mammografiscreening  (Norfjord van Zyl et al. 2020). 
Opplevelsen av å være prioritert av staten kan dermed ha betydning 
for at kvinner opplever en forpliktelse til å benytte seg av tilbudet. 
Denne forpliktelsen kan henge sammen med at tilliten til staten og 
autoriteter er høy i de skandinaviske landene – en tillit som bygger 
på at staten vil det beste for innbyggerne. 

Studier fra Sverige har funnet at kvinner som deltar i mam-
mografiscreening  er takknemlige for å bli invitert til et offentlig 
finansiert screening program for brystkreft og opplevde at dette var 
velferdsstaten som tok vare på sine innbyggere (Norfjord Van Zyl 
et al. 2018; Willis 2008). Tillit til velferdsstaten kan slik overføres til 
screening programmene for brystkreft. En dansk intervjustudie fant 
at kvinner som hadde fått en falskt positiv mammografiundersøkelse 
beholdt tilliten til mammografiscreening  fem år etter (Lindberg et 
al. 2013). Norske kvinner som opplevde å få intervallkreft opprett-
holdt også tilliten til at screening programmet var et godt tilbud 
for de fleste kvinner (Solbjor et al. 2012). Innvandrerkvinner har 
lavere deltakelse i brystkreftscreening  enn kvinner som er født i 
Norge (Le et al. 2019). Likevel fant en studie at også norske kvinner 
med pakistansk bakgrunn har høy tillit til screening programmet 
(Bhargava et al. 2019). 

I vårt senmoderne samfunn må individene gjøre kompliserte 
valg, noe som krever at individene har tillit til ekspertene som har 
kunnskap om det bestemte feltet (Zinn 2008). Idealpasienten i det 
biomedikaliserte regimet er den informerte og vitenskapsorienterte 
konsumenten (Clarke et al. 2003). Men deltakerne i de norske studiene 
forholdt seg i liten grad til den vitenskapelige debatten. I stedet hadde 
de tillit til at disse vurderingene var gjort idet screening programmet 
ble innført. Slik gjenspeiles den politiske debatten rundt det norske 
mammografiprogrammet i Stortinget i 1998, som forutsatte heller 
enn å drøfte den vitenskapelige evidensen (Solbjør 2018).
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Vitenskapelig evidens gjenfinnes i den informasjonen som kvinner 
får fra screening programmet. En studie av nettsider i de tre skandi-
naviske landene viser hvordan statistikk om effekter og overlevelse 
illustreres gjennom bruk av figurer som viser hvordan enhver kvinne 
kan være i risiko for brystkreft (Solbjor & Willis 2021). Statistikken 
kan slik sees som et bevis på mammografiscree ningens effekt. Andre 
har argumentert for at screening programmene har en overdrevet 
positiv vinkling på sin informasjon (Jorgensen et al. 2009), noe som 
kan lede kvinner til å delta i brystkreftscree ningen. Slike argumen-
ter har vært en del av debatten rundt screening deltakelse som har 
handlet om informert samtykke og hvilken informasjon kvinner bør 
få når de inviteres til mammografiscreening . Mitt argument i dette 
kapittelet er at subjektposisjonene som er tilgjengelige for kvinnene 
når de inviteres til mammografiscreening  viser at diskusjonen om 
informert valg ikke kan sees uavhengig av kulturelle og diskursive 
forhold. Det er i liten grad mulig å innta subjektposisjoner som inne-
bærer å ikke delta i scree ningen fordi tilliten til staten som tilbyr 
brystkreftscreening  innebærer at deltakelse blir det rasjonelle valget. 
Mens teorien om biomedikalisering identifiserte individualisering, 
overvåkning av risiko samt nye former for distribusjon av kunnskap 
som viktige elementer ved biomedikalisering, vil jeg argumentere 
for at screening feltet i de skandinaviske velferdsstatene fremdeles 
inkluderer diskurser om befolkningsbaserte tjenester og tillit til 
helsemyndighetene. Screening programmet kan derfor stå overfor 
utfordringer etter hvert som utviklingen av personalisert medisin 
gjør det mulig å screene kvinner ut fra deres individuelle risiko-
profil, der noen kvinner skal screenes oftere enn andre. Vi vet lite 
om hvordan en individualisert tilnærming til scree ning vil påvirke 
kvinnenes tillit til det tilbudet de får fra det offentlige helsevesenet 
og dermed deres valg om deltakelse. 
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