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From a humanistic, social scientific perspective,
the most complex task in evidence-based medi-
cine lies in the communication of specialized
medical knowledge to non-professionals.

Information is never simply the neutral trans-
mission of facts, not even when dealing with sci-
entific knowledge and research. It is always inter-
preted and evaluated from a particular perspective
in a specific context.

That information can be neutral is thus a myth.
In all medical consultations the process of com-
munication is not just a matter of transmitting in-
formation from one who knows to one who does
not. Knowledge created and formulated in a sci-
entific context is thus recontextualised first in a
clinical situation and then as an interpreted ver-
sion in people’s real lives.

Furthermore there are difficulties when prac-
tice must be based on current research, in a situ-
ation in which no prior clinical experience exists
and in which results are interpreted and used re-
gardless of the relative certainty of current evid-
ence.

Det finns en komplexitet i evidensbase-
rad medicin som skapar problem i
kommunikationen kring de vetenskap-
liga resultaten.

Den kommunikationsteoretiska ut-
gångspunkten för interaktion mellan
människor är att parterna tillsammans
skapar innehållet i samtalet. Det är
därför fel att tala om en sändare och en
mottagare av ett budskap när männis-
kor möts i vårdsituationer. 

Information är aldrig neutral och
kan därför inte lämnas över från en
person till en annan i ett opåverkat
skick. Den tolkas alltid och blir därför
omöjlig att kontrollera för den som
lämnar informationen. 

Ansvaret vilar tungt på den som har
som sin uppgift att förmedla budskap
om viktiga och ibland livsavgörande
frågor oavsett om de bygger på säker
eller osäker evidens.

Det krävs tidig träning i ett kommu-
nikationstänkande där man som läka-
re blir varse samtalets centrala plats
som verktyg i all hälso- och sjukvårds-
verksamhet.

Under senare hälften av 1900-talet har ett
samhällsvetenskapligt intresse för medi-
cinsk vetenskap och medicinsk teknik vuxit
sig allt starkare. Forskningen har mer och
mer inriktats mot studiet av förmedling av
medicinsk specialistkunskap. Antropologer-
na som befinner sig inom detta forsknings-
fält genomför ofta sina studier med ett in-
tresse för interaktion och kommunikation.
Forskning kring budskapsförändringar mel-
lan avancerade medicinska forskningsresul-
tat och klinisk information har blivit ett prio-
riterat område inom medicinsk antropologi.
Sådan forskning ger nya perspektiv på hur
medicinsk kunskap översätts från specialise-
rade forskningsresultat till såväl det kliniska
mötet som vidare ut till en icke-specialiserad
allmänhet via media. Man har också intres-
serat sig för hur sådan kunskap tolkas och
används i en enskild människas liv. I detta
sammanhang förefaller diskussionen kring
evidensbaserad medicin vara självklart in-
tressant för en antropolog. 

Enligt tidigare artiklar i Läkartidningens
serie är grundtanken med evidensbaserad
medicin att «tillgängliga vetenskapliga re-

sultat skall komma till direkt användning i
det praktiska kliniska arbetet» (1, 2). Ytterli-
gare ett syfte med evidensbaserad medicin
är att klinisk medicin skall bygga på bästa
möjliga vetenskapliga underlag integrerat
med den enskilde läkarens kliniska kunskap
och erfarenhet (3) eller att det skall vara «en
praktisk filosofi, som innebär att varje åt-
gärd i sjukvården skall vara baserad på bästa
möjliga tillgängliga kunskap» (4). Många är
rösterna kring detta i Läkartidningens serie,
till vilken skara jag nu sällar mig med ett in-
lägg där fokus ligger på en annan nivå – den
tolkande nivån. 

Sett från min utgångspunkt som samhälls-
vetare/humanist finns en komplexitet i evi-
densbaserad medicin som påverkar kommu-
nikationen kring de vetenskapliga resulta-
ten. Det som burit mitt forskningsintresse
framåt genom åren är utvecklingen av den

medicinska teknologin och dess resultat
inom den form av hälso- och sjukvård som
det moderna samhället kräver. Forskningen
har fokuserat två extremer, nämligen medi-
cinskt hanterande av å ena sidan människor
med mycket stort lidande utan patologisk
förklaring och å andra sidan patologiska
fynd eller riskdiagnoser hos helt «friska»
människor. De studier jag har gjort kring lä-
kemedelsanvändning, dess symbolvärden
och placebo-/noceboeffekter (5–7); preven-
tion, hälsokontrollerande verksamhet, kole-
sterolscreening (8–11); kroniskt trötthets-
syndrom, lidande utan patologi (12–14); och
till sist genetisk kartläggning, riskdiagnoser
vid familjär cancersjukdom (15–18), speglar
just dessa två ytterligheter som skall hante-
ras i vården. Det kliniska mötet, kommuni-
kationen, informationen och hur den för-
medlas, tolkas och förstås av de inblandade
parterna, fokuseras i dessa studier. Samtliga
analyser visar entydigt att patienterna har
svårt att tolka vetenskapliga grunder för dia-
gnos, bedömning och behandling. Analyser-
na påvisar också de svårigheter som ligger i
själva informationen när vetenskaplig kun-
skap skall översättas till en klinisk situation
för att en enskild person skall kunna ta beslut
och leva vidare med en ny insikt om sitt till-
stånd och sina möjligheter.

Men i de speciella medicinska samman-
hang som jag har studerat är det inte endast
information och interaktion som innebär
problem, osäkerhet kan också uppstå i de fall
där den kliniska verksamheten måste drivas
samtidigt som forskningen pågår. I den situa-
tionen finns ännu inte någon beprövad erfa-
renhet. Den medicinska teknologin ligger ste-
get före, men kommunikation kring «resul-
tat» sker ändå. Även om dessa osäkra resultat
med nödvändighet måste översättas till direkt
klinisk verksamhet och tolkas av patienten
utan att osäkerheten upptäcks, finns risker för
patienten vilka kan komma att uppenbaras i
efterhand. Detta gäller exempelvis informa-
tionen om bieffekter av vissa läkemedel, in-
formationen om när förhöjda kolesterolvär-
den får ogynnsamma effekter, informationen
om kroniskt trötthetssyndrom och diagnoser
där avsaknaden av fynd inger såväl lättnad
som besvikelse hos patienten – diagnosen ger
inget hopp om bot. Det gäller slutligen infor-
mation om de genetiska anlagens betydelse
för cancersjukdom, där forskningen hela ti-
den leder till nya upptäckter. 

Hela familjer, hela släkter kan medikali-
seras i och med informationssamtal med en
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enskild person. Enligt mina studier hanteras
dessa medicinska frågor i klinisk verksam-
het med utgångspunkt i osäker evidens.

Parterna skapar 
samtalet tillsammans
Alla som arbetar med allvarliga sjukdoms-
tillstånd och riskinformation i samband med
medicinska beslut vet att det inte bara gäller
att hitta sätt att beräkna och bedöma risker
utan också att hitta sätt att presentera dem på
för dem de angår. Mätvärden skall anges,
genetiska eller molekylära samband tydlig-
göras och bilder av kroppens inre tolkas och
förklaras. Det huvudsakliga informationsar-
betet utgörs av samtal. Medicinare och andra
vetenskapsmän kan numera utföra sofistike-
rade test och göra beräkningar och mätnin-
gar för att noggrant förutse risker på ett ge-
nerellt plan, men i mötet och samtalet – t ex i
samband med en livshotande eller allvarlig
sjukdom eller skada – krävs kommunikativ
kompetens av båda deltagarna (19). 

Den kommunikationsteoretiska utgångs-
punkten för interaktion mellan människor är
att parterna tillsammans skapar innehållet i
sitt samtal. Det är därför fel att tala om en
sändare och en mottagare av ett budskap när
människor möts i vårdsituationer. Detta
innebär att information aldrig är neutral och
kan lämnas över från en person till en annan
i ett opåverkat skick. Den tolkas alltid och
blir därför okontrollerbar för den som läm-
nar informationen. Ansvaret vilar tungt på
den som har till sin uppgift att förmedla bud-
skap om viktiga och ibland livsavgörande
frågor, oavsett om de bygger på säker eller
osäker evidens.

Medicinska praktiker är inte alltid medvet-
na om att deras information omtolkas, och
kanske förvanskas, till det som är möjligt att
förstå för patienten. Dessutom är det faktum
att information alltid tolkas på människors
egna villkor bara en del i komplexiteten.

Patientens rättigheter 
ställer krav på informationen
Dessa teoretiska resonemang väcker tankar
om de problem som till exempel den nya
lagstiftningen kring människors inflytande
över och deltagande i val av behandling och
möjlighet till förnyad medicinsk bedömning
kan komma att föra med sig. Här handlar det
om att se över huruvida lagstiftarens inten-
tioner fått genomslag i praxis. En sådan frå-
ga är med utgångspunkt i det ovan skissera-
de utomordentligt komplicerad.

Kraven som införts för att stärka patien-
tens ställning har sedan den 1 januari 1999
ställts på vårdgivaren i Hälso- och sjuk-
vårdslagen (20) och på hälso- och sjukvårds-
personalen i Lagen om yrkesverksamhet på
hälso- och sjukvårdens område (21). Det gäl-
ler frågor som:
– individuellt anpassad information,
– möjlighet att välja behandlingsalternativ,
–möjlighet att få förnyad medicinsk bedöm-
ning.

Vad vet vi om när patienter t ex vågar begära
en alternativ medicinsk behandling? Vissa
omständigheter som har med själva vårdkul-
turen att göra har också avgörande betydelse
vid möten mellan människor där allvarliga
beslut ska tas och där den lagstiftade rätten
som patienten har att få en s k second opi-
nion skall introduceras:
– Yrkesstolthet och vana vid expertrollen
från läkarens sida är sådant som kan göra att
frågan om second opinion uteblir.
– En upplevd väl fungerande kommunika-
tion mellan patient och läkare inom vårdkul-
turens etablerade råmärken kan också göra
att second opinion känns onödig för båda
parter.
– En patients oro över att själv behöva välja
vad som är bra eller dålig behandling kan
också göra att möjligheten till second opi-
nion inte kommer i fråga – vårdkulturen har
också här givit utgångspunkter för hur man
ska agera och tänka. Beroendeställningen
fungerar också som ett skydd och en trygg-
het för patienter. 

Neutral information – en myt
I olika länder i västvärlden gör man alltmer
idoga försök att skapa konsensus kring hur
patienten skall informeras i samband med
diagnos och behandling vid svåra sjukdoms-
tillstånd. The American Board of Medical
Genetics kräver av sina medlemmar inte 
bara att de skall bli skickliga i att intervjua så
att de «från patienten eller familjen kan brin-
ga i dagen (elicit) den information som är
nödvändig för att komma fram till den rikti-
ga (appropriate) slutsatsen» (22), de måste
också «överföra (transmit) relevant (pertin-
ent) information effektivt (dvs på ett sätt
som är meningsfullt för individen eller fa-
miljen)». I dessa citat kan vi se att läsaren in-
bjuds att se information som något som kan
«bringas i dagen» och «överföras». Det är
mycket vanligt att vi tänker på hur det går till
att informera med hjälp av en överförings-
metafor. Information ses då som något väl
definierat och avgränsat som kan formuleras
av avsändaren och orört överföras till motta-
garen. Formuleringarna från The American
Board of Medical Genetics antyder ett ideal
av neutral överföring av fakta. Men samti-
digt pekar användning av adjektiven «rele-
vant» och «riktig» på insikten att informa-
tion alltid tolkas och värderas från ett visst
perspektiv och i ett visst sammanhang.

Den neutrala informationen är således en
myt (23). Rådgivning är inte enbart en över-
föring av information från en som vet till en
som inte vet. Den är i själva verket en två-
vägsprocess genom vilken båda deltagarna
lär sig mer om sig själva och varandra och
om det man talar om. De som får råd tar inte
till sig nakna fakta. De tolkar fakta i enlighet
med sin tidigare förståelse, sina värderingar
och sina känslor och lär sig det som berör
just dem. Fakta är fakta-för-dem, fakta som
laddas med deras egna livserfarenheter och
känslor. De kan uppfattas och tolkas så att de

förorsakar stark ängslan och känslor av
hjälplöshet, men också så att de medför lätt-
nad och stor handlingskraft (10, 17). I läkare-
patientsamtal talar dock inte sällan läkaren
om information som om det rörde sig om
neutrala fakta och om informationsutbyte
som om vore det «bara» fråga om en över-
föring av fakta från en person till en annan.
Begreppet «informed consent» är bara ett av
de besvärliga kommunikationsfrågor som
här leder till problem.

I rådgivnings- och informationssamtal
som gäller å ena sidan förhöjda kolesterol-
värden och å andra sidan ärftlig cancer talade
man om «risk» som något en person kan
«ha». Men för att närmare förklara risken an-
vänds siffror av olika slag: testvärden, inter-
vall, gränsvärden eller procenttal. I många 
läkarsamtal spelar alltså siffror en avgörande
roll. Men frågan är hur lätt det är att förstå
dem. Hur kommunicerar man kring epide-
miologiska och genetiska riskbedömningar –
översatta till gränsvärden eller matematiskt
uttryckta sannolikheter – i det kliniska mötet
mellan läkare och lekmän? Hur uppfattas och
omtolkas sådana riskberäkningar i det klinis-
ka mötet och i individens livsvärld?

Professionell osäkerhet 
i kommunikation kring testresultat
Avsikten med det preventiva arbetet inom
hälsovården är att spåra och undanröja risk-
faktorer för ohälsa i befolkningen. För att
kunna göra sådana upptäckter tar hälso- och
sjukvården initiativ och gör undersökningar
bland en befolkning som själv betraktar sig
som frisk. Test av detta slag har en aura av
precision och vetenskaplig objektivitet som
förstärker deras trovärdighet. De utgör ofta
ramen för ett professionellt och populärt för-
hållningssätt kring sociala och individuella
problem som i sin tur påverkar verksamheter
inom skilda institutioner och social policy.
Som exempel kan nämnas testning av kole-
sterolvärden. En individs värden kan vara
föremål för diskussion inom den medicinska
expertisen, men också hemma vid matbordet
och tillsammans med vänner.

Kolesterolets betydelse som riskfaktor för
sjuklighet och dödlighet i hjärt-kärlsjukdom
är en kontroversiell fråga som skapar osä-
kerhet inom den medicinska professionen.
Denna så kallade professionella osäkerhet
framträder vid tillstånd där vårdbehoven
varken är akuta eller absoluta och där det
inom läkarkåren råder olika uppfattningar
om nyttan och riskerna med de interven-
tionsmöjligheter som står till buds. Kontro-
versen omfattar i detta fall ett antal frågor,
bl a huruvida förhöjda kolesterolvärden ut-
gör en riskfaktor för sjukdom och inte en
sjukdom i sig, om det är etiskt acceptabelt att
genom masshälsoundersökning av hela be-
folkningsgrupper ställa en (sjukdoms)dia-
gnos på symtomfria individer, vid vilken ko-
lesterolnivå behandling är indicerad samt
nyttan av och riskerna med olika typer av be-
handling.
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I uppföljningssamtal bland 12 av 28 40-
åriga män som ingick i en studie om hälsoin-
formation och som fått information om att
deras skadliga kolesterol var förhöjt visade
det sig att själva värdet, exempelvis 6,8, var
fokus för deras uppmärksamhet (10). Män-
nen hade inte bara idéer om vikten av att veta
vad medelvärdet var, de hade också före-
ställningar om och ville få reda på det ideala
testresultatet. Några föreställde sig att det
skulle vara 0, andra hade andra förslag. När
sjuksköterskan upplyste en av männen om
att han på kolesteroltestet hade 6,7 «och det
ligger ju precis här i övre gränsen, det är bra
om man ligger under 6,8 och det gör ju du,
men du ligger ju ganska högt upp ändå, nära
gränsen» så ville han veta mer exakt var man
skall ligga. Han föreslog frågande: «ska man
ligga på 5 eller?»

Som exemplet visar uttryckte mannen en
stark önskan att få veta vad som är det «idea-
la», «genomsnittliga» eller «förväntade» re-
sultatet. 

Männen ville överlag vara normala. För-
utom en önskan att stadfästa den egna nor-
maliteten så visar männens frågor hur svårt
de har att tolka siffror utan sammanhang.
Även om ett fåtal, precisa mätvärden – t ex
längd och vikt – nästan framstår som en del
av vår identitet, är andra tillstånd eller
kroppsliga egenheter oftast inte begripliga i
matematiska termer. Vi har några ganska 
vaga, generella begrepp och tenderar att
uppfatta höga tal i samband med kroppen
som mer riskabla än låga. I termer av indivi-
duell hälsa är ett högt blodtryck eller en hög
kolesterolnivå negativ. Men med några mät-
värden, t ex vissa blodberäkningar, är det
tvärtom. Här är det bättre att ha ett högt vär-
de. Det som komplicerar uppfattningen och
tolkningen av det personliga mätvärdet är
det faktum att värdet egentligen talar om en
epidemiologiskt framtagen siffra som hand-
lar om ett medelvärde hos en population. Det
blir aldrig möjligt att vara helt säker vid av-
görandet huruvida en viss siffra är bra eller
dålig hos en enskild individ. En av männen
framförde förslaget att «jag kanske är en
person som har ett eget värde, en gräns som
inte är farlig». På sätt och vis kan man säga
att denne man valde att inte vara med i det
statistiska sammanhanget. Han tolkade helt
enkelt sina kolesterolvärden inom ramen för
sin egen livsvärld. Vi har nämligen inte så
lätt – som de unika individer vi ju faktiskt är
– att tänka på oss själva som statistiska
typexempel.

I efterintervjuerna berättade sjuksköter-
skan att hon var väl medveten om den 
professionella osäkerhet som råder kring
värdena. Forskarna kan t ex inte påstå att
det är bättre att ha ett lågt testvärde än ett
högt eller att det i någon mening är bättre
att ha 4,2 på kolesteroltestet än 5,8. Det
innebär att en kliniskt applicerad riskmodell
inte gör hierarkiskt grundade skillnader mel-
lan de testresultat som faller under gräns-
värdet. 

Svårt att informera 
patient inför eget beslut
Ett exempel från ett möte mellan läkare och
frisk kvinna när det gäller ärftligt anlag för
äggstockscancer visar hur svårt det är med
information när kraven ställs på att patienten
själv skall ta beslutet (17, 24). Läkaren går
igenom de alternativ som finns för att kvin-
nan skall kunna avgöra hur hon vill göra.
Dessa är, enligt honom, att testas regelbun-
det eller att genomgå en profylaktisk opera-
tion. Det innebär att man tar bort hennes
äggstockar. Läkaren bemödar sig om att 
göra klart för kvinnan att hon måste fatta sitt
beslut själv och säger att han «bara» kan ge
henne den information som han har tillgång
till. Ordet «bara» kan antyda en syn på infor-
mation som enbart fokuserar den kognitiva
aspekten – ett rent tankemässigt innehåll
som i en väderleksrapport. Att informera blir
då detsamma som att meddela några odisku-
tabla fakta. Även om läkaren lyckas med att
presentera sig själv som neutral och som om
kvinnan har ett fullständigt fritt val av hand-
ling, kan hon mycket väl tolka den neutralt
formulerade informationen som ett meta-
budskap med innebörden: «Du borde ge-
nomgå operationen.» (Efterintervjuerna vi-
sar att så var fallet med just den här kvin-
nan.) (24) Det är också känt att när någon
informerar oss om en tänkbar lösning på ett
problem tolkar vi ofta detta som ett råd eller
en instruktion – dvs som en handlingsplan. 

Informationen om risk för ärftlig sjukdom
via genealogiska kartor ersätts av eller
kompletteras alltmer med information via
DNA-utsnitt i och med att man finner muta-
tioner i gener som går att bekräfta via blod-
prov. Denna form av information baserar sig
på evidens som är konkret och påtaglig och
kan ses av patienten tillsammans med läka-
ren. 

Genom den snabbt utvecklade medicin-
ska teknologin skapar forskare ett bildmate-
rial av kroppens mikrovärld. Man kan anta
att visualiseringen av skeenden som tekno-
login ger möjlighet att belägga förser for-
skarna och deras medhjälpare med ett spe-
ciellt språk, med vilket de kommunicerar
med varandra och med lekmän som berörs.
Hur används språket för att representera
kroppens inre bilder tillsammans med pati-
enten? Hur tolkar och förstår personer med
svåra sjukdomar, som måste behandlas med
riskfyllda behandlingar, siffrorna eller bil-
derna av kroppens status? Hur förstår man
risk för genetiskt betingad sjukdom via visu-
aliserande av atypisk DNA eller liknande
bilder av kroppens inre förhållanden? Krävs
här en speciell förmåga att tolka abstrakta
bilder?

Att siffror, bilder och sannolikhetsberäk-
ningar används är givetvis ett sätt att försöka
ge korrekt information från den medicinska
expertisens sida. Man kan också säga att den
retoriska effekt som eftersträvas är just 
«vetenskaplighet», dvs evidensbaserad kun-
skap. Beskedet skall ha tyngd och sannings-

värde, och siffror är nog den tyngsta delen i
den retoriska arsenal som läkarna har till sitt
förfogande. Men siffervärden och bilder av
kroppens inre tolkas av dem som hör och ser
dem vid varje enskilt tillfälle och på deras
egna villkor.

Träning i kommunikation 
bör ges i läkarutbildningen
Problemen som jag beskrivit i denna artikel
är mest fokuserade på kommunikation mel-
lan människorna som tillsammans deltar i
vårdsituationer. Men användandet av evi-
densbaserad medicin i vårdsituationer inne-
bär inte endast svårigheter att förmedla in-
formation. Det finns också i dessa samman-
hang medicinsk verksamhet, exempelvis när
man ger «riskdiagnoser» vid ärftlig cancer,
där information om just risker blir oklar och
felaktig på grund av osäkerhet vad gäller
översättning av vetenskaplig kunskap till
den kliniska situationen (1, 2, 25). Detta kan
ofrivilligt komma att leda till mer skada än
nytta. När vi som patienter informeras om
olika risker vad gäller såväl sjukdomspro-
cesser som behandlingsresultat vid allvarlig
sjukdom har vi, oavsett hur vi tolkat infor-
mationen, sällan en direkt benägenhet att
ifrågasätta. 

I min forskning samt i mina samtal med
läkare som besitter den nya och mycket av-
ancerade kunskap som exempelvis vuxit
fram genom molekylärbiologisk forskning
finns beskrivningar av den frustration som
relationen forskning-praktik ofta leder till.
Varje dag medför nya framsteg inom forsk-
ningen, men klinisk erfarenhet släpar efter.
Tanken på hur denna mycket specialiserade
kunskap skall kunna översättas till patienten
är pressande. Samtidigt som man inser hur
mycket det kan betyda att läkemedel i fram-
tiden kan skräddarsys och olika sjukdomar
stoppas som resultat av pågående forskning,
förefaller relationen mellan kunskapen och
det kliniska mötet mer och mer svårhanter-
lig. 

I en artikelserie i LT kring framtidens lä-
kare finns en stark förändringsvilja och en,
enligt mitt sätt att se, nydanande fräschör i
tonen kring den egna situationen (26). Men
många goda viljor krävs för det praktiska ge-
nomförandet. En möjlig väg till en framtida
läkargärning med mindre stress kunde till
exempel vara tidig träning i ett kommunia-
tionstänkande under själva läkarutbildnin-
gen. Under en god sådan träning parallellt
med medicinska studier kunde man som bli-
vande läkare bli varse och ta på allvar samta-
lets centrala betydelse i all hälso- och sjuk-
vårdsverksamhet. Medvetenheten om att
samtal är något parterna skapar tillsammans
och som alltid sker på olika villkor kan ut-
göra en grund för större lyhördhet och an-
passning i interaktionen mellan läkare och
patient. En förstärkt kunskap om att just
samtalet är det verktyg som hjälper patien-
ten bäst skulle på sikt kunna utveckla en för-
trogenhet med att informera om snåriga be-
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visbördor kring avancerade forskningsresul-
tat på patientens villkor. Häri ligger en av de
största frågorna med den evidensbaserade
medicinen. 

Den kommunikativa problematik som
ryms i dagens hälso- och sjukvård kräver
mycket starka viljor och en oändlig mängd
fantasi för att smälta samman en ambition
till «patientens rätt» och evidensbaserad me-
dicin på erfarenhetens grund. 
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