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En liten l&sanvisning

Den text som foljer dr avsedd som en demonstration av ett sitt att se och tinka kring
kunskapsrelaterade problem. Texten talar inte om vad som ir riitt eller fel i "vetenskaplig"
mening, men bidrar med argument for stillningstaganden om vad "vetenskaplighet" kan
innebira — pa gott och ont. Den kunskapsgrund texten vilar pa hor till den kategori som
nedan beskrivs som teorier uttryckta i naturliga sprak, alltsa en form av litterir forstaelse, och
med det avses, att det ir en kunskap som frimst utvecklas som en mognadsprocess, i motsats
till den empiriskt vetenskapliga kunskapsutveckling som frimst producerar en viixande
informationsmingd. [10] Att forstd vad man vet ir viktigt for ett omdomesgillt kunskapsbruk.

Bakgrund och perspektiv

Strilningskinslighet, hur det dn definieras, ir ett exempel pa miljofaktorers inverkan pa
minniskors hillsa. Andra exempel dr amalgamsjuka, multipel kemisk éverkinslighet och
paverkan fran sjuka hus. Som ett samlande begrepp kallas de hir sjukdomarna i fortsittningen
miljokinslighet. Samtliga dr kontroversiella inom bide forskning och vard. Miljokinslighet
viljs som begrepp eftersom det ocksa inkluderar miljorelaterade cancerformer, dvs majoriteten
av cancerfall. Patienterna tillhor i de allra flesta fall en kategori som ir behandlingsresistenta,
och med det avses att patienterna vandrat genom véirdapparaten utan att fi hjilp som hjilper
for sina ofta handikappande besvir. De virst drabbade klarar inte av att leva i det som av
majoriteten upplevs som normala miljder, de skulle kunna kategoriseras som miljoflyktingar.
Diskussionen som foljer giller problem relaterade till gruppen behandlingsresistenta
miljokinsliga patienter som helhet och med fokus pa kunskapsaspekterna. Ingen av
hilsofragorna dr ny och det kontroversiella har i en del avseenden snarare forvirrats dn 1osts
upp genom en bittre forstielse av problemens art och uppkomstmekanismer. Det beror bl a pa
att visentlig kunskap, trots att man haft ett par decennier till forfogande, fortfarande lyser
med sin frinvaro. De fortroendeklyftor som dirigenom skapats foéder nya problem, som
handlar om tilltro och fértroende fran patienters och anhorigas sida gentemot ansvariga
myndigheter, dvs etiska och demokratiska frigor om myndigheters hantering av dessa
hilsofragor. I forlingningen stir myndigheternas legitimitet pa spel.

Miljokinsliga och behandlingsresistenta patienter star for en visentlig del av
vardkonsumtionen. Problemet vixer i stillet for att minska. Det finns alltsd andra goda skl att
soka verksamma l&sningar i stillet for att odla en status quostrategi som hittills.

Perspektivet som anliggs utgdr fran att de offentliga institutionerna har ett demokratiskt givet
uppdrag, och det uppdraget innebir bestimda uppgifter i allminhetens tjinst. Andra intressen
ir i det perspektivet ovidkommande. I det aktuella fallet handlar uppgiften om att i virden ge
miljokinsliga den hjilp de dr i behov av, och i forskningen att producera kunskapsunderlag for
ett bittre omhindertagande. Det som foljer kan till vissa delar uppfattas som spekulativt, men
det ir i sa fall ett missforstind. I stillet dr det ir en allvarlig kritik av metodfixering och
frainvarande spekulation, av det enkla skilet att teoriutveckling forutsitter spekulation. Utan
teoriutveckling kan ingen forskning bedrivas som leder till forstielse av oférklarade fenomen —
jag menar naturligtvis forstielse i form av "vetenskapliga férklaringar". Man kan bara undersoka
det man har en idé om vad det ir, och de idéerna finns i den teoretiska modell
undersdkningen bygger pa. Teorin ir den tolkningsram som ger den vetenskapliga
forklaringen! Den tes som drivs i det foljande ér att miljorelaterade hilsoproblem ir ett
forskningsomrade som lider av teoribrist. Huvudorsakerna ir

= brist pa dverblick och nytankande, och
 ett envist konservativt fasthallande vid forlegade medicinska myter.



En uppspaltning av problemet

Tva typer av kunskapsrelaterade problem #r aktuella: forskningsbarheten (kunskapsbildning och
kunskapsutveckling) och patientomhandertagandet i form av st6d och behandling
(kunskapsbruket).

Forskningsbarheten bestims av teoribildningen, ty teorierna, som modeller av verkligheten, ger
anvisningar om metodutveckling. Alla metoder forutsiitter en teori — en idé om vad som
undersdks — dvs en metods teoretiska grund kan analyseras fram bakvigen genom att man tar
reda pa vilka forutsittningar och antaganden den bygger pa. Det betyder inte att alla metoder,
och 4n mindre samlingar av metoder (metodologier), ingér i ett utvecklat teoretiskt system.
Franvaron av en vilformulerad teoretisk grund fér metodarsenalen ir en av bristerna i
hilsorelaterad forskning, och en naturlig foljd av bristen pa évergripande teorier som kan ligga
till grund f6r metodutveckling och metodbruk. Metoderna tenderar att komma férst medan
eftertanken, som idealiskt borde komma forst, tenderar att utebli. Man tolkar som det passar, i
stillet for att tolka i skenet av en teori.

Det dr en omhuldad tanke, att svensk vard ir baserad pa vetenskap och beprovad erfarenhet.
Fran de miljokinsliga och behandlingsresistenta patienternas horisont giller, att de méter en
verklighet, dir varken kunskap eller erfarenhet pa vardsidan ger den hjilp de behover. Ett av
de storsta handikappen i deras myndighetskontakter dr ofta, att de har en uppfattning om
orsaken till sitt tillstdind. Det 4r en delikat situation, eftersom de som saknar kunskap och
erfarenhet att hjilpa, de vet i alla fall vad som inte kan vara orsaken, och det ir for det mesta
expertisens ord som giller. Anda dr det patienterna som har den visentliga empiriska obser-
vationen (det som vetenskapen och den beprévade erfarenheten ska ha som sin grund) pa sin
sida — nidmligen facit av atgird och effekt.

En kontroversbeskrivning

De tva uppfattningar som stir mot varandra nir det giller savil forskning som
patientomhindertagandet ir att det ror sig om:

* hilsoeffekter av social eller psykologisk stress respektive
* exponeringseffekter med hilsokonsekvenser.

Kontroversen kan siledes beskrivas som en konflikt mellan & ena sida de som férnekar
biologiska grunder till hilsoeffekterna (annat 4n i mojligen enstaka fall), och 4 andra sidan de
som anser sig drabbade av sidana, och de forskare och vardgivare som tror att det faktiskt kan
rora sig om biologiska hilsoeffekter. Det intressanta med férnekarna ér, att grunden for
stallningstagandet ar forankrat i vetenskapliga antaganden att det finns en ligsta effektiv dos,
och att det finns ett linjirt dos-responssamband. Mycket lga doser kan d4 inte ha
hilsoeffekter, och inga hilsoeffekter kan tillskrivas nigot i de fall man inte kan demonstrera
linjara dos-responssamband. Det ir en teoretisk stindpunkt som ménga inom
forskarsamfundet faktiskt ger uttryck for, men det finns idag inget vetenskapligt stod for detta
som generellt gillande antaganden. Det giller bara i speciella fall.

Mot den férnekande stindpunkten stir patienternas uppfattning grundad pa egna
erfarenheter om vad som hinder i olika situationer. Den for patienten avgérande erfarenheten
ir den, nir forbittring sker da exponeringssituationen avbryts. Demonstrationen, att en viss
atgird har effekt, ricker for patienten, for det ir ju mer dn varden kunnat bidra med.
Observationer av atgird-effektsamband dr empiriska iakttagelser av storsta vikt. Ofdrmégan att



acceptera observationer som strider mot teorin dr utmirkande f6r det Thomas Kuhn
benimnde normalvetenskap, med vilket menas en vetenskaplig verksamhet som klarar av att
fylla ett givet schema, men inte kan producera i grunden ny kunskap, dvs avvikelser (anomalier)
ir och forblir oforklarade och oférstaidda. Den teori om behovs for forstielse kan inte
produceras, for metoderna dr dett enda som riknas. Det kan vara fruktbart att betrakta
miljokinsliga och behandliingsresistenta patienter som individer, vilka demonstrerar anomalier
i vardsamhillets kunskapsgrund. I sa fall ar de en resurs for kunskapsutveckling, men det
forutsitter teoriutveckling.

En obehaglig konsekvens, som drabbar en del patienter, ir att, niir de hivdar vad de genom
erfarenhet vet, si blir konsekvensen att deras ofta allvarliga fysiska symtom i motpartens 6gon
upphor att vara fysiska symtom. Besvir som handikappar upphor dirmed att vara
handikappande. Ett sidant bemdtande dr knappast ett uttryck for ett kunskapsintresse med
inriktning pa forstielse av den verklighet som hanteras. Behandlingsresistenta patienterar
betraktas som problem, i stillet for att man férsdker finna forklaring till patienternas problem,
vilket dr det uppdrag man har.

Vad &r kunskap?

Man kan angripa kunskapsproblemet pa flera sitt. Hir ska tva varandra kompletterande
perspektiv ges. Det forsta kan vi kalla kunskap som kulturskapande fenomen, och det andra
kan vi kalla kunskap som instrument.

Nir vi talar om kunskap, gor vi det oftast med innebdrden vetande, sidant som lirs ut och in i
utbildningens institutioner. Nytt vetande skapas genom forskning, och erfarenhet. Den
sortens kunskap har tva sidor: den beskrivande, teoretiska, och den praktiska som tar sig
uttryck i kunnande, kompetens. Rationella beslut uppfattar vi, som om de ir fattade med
utgdngspunkt frin vad vi vet. Att verkligheten tillfér intresseaspekter som gor det rationella i
ett sammanhang till nigot ytterst orationellt i ett annat ir en viktig aspekt. Rationalitet 4r en
situationsbunden, eller kontextuell, egenskap med fler bestimningar dn kunskap.

Ofta presenteras vetande och erfarenhet som aspekter i motsittning till varandra. Ett mer
fruktbart sitt ir att penetrera hur det beskrivande vetandet hiinger ihop med det praktiska
kunnandet som, nir det an- vinds, dr det som skapar erfarenhet. Det finns en akademisk
tradition som talar om tyst kunskap i den meningen att det ér en virdefull kunskap dold i det
praktiska kunnandet. I det hiir perspektivet blir det tvirtom. Det som sammanflitar vetande
och kunnande, man skulle kunna kalla det for en mental mekanism , det 4r reflektionen.
Genom reflektion tar man vara pé erfarenheterna i ljuset av den kunskap man har. Forméigan
att reflektera ir det viktigaste av det som styr en intellektuell mognadsprocess. Reflektionen
omvandlar det obeskrivna till nigot beskrivet, alltsa det som #r tyst blir talande. I all
verksamhet finns rutiner, och dir rader ofta stor tyst-nad, och man tillfor verksamheten viirde
nir den tystnaden bryts, for da blir man medveten om vad man gor.

Kunskap som kulturskapande faktor bestar da av vetande och kunnande, och den egenskap
som forenar och utvecklar bide vetande och kunnande ir reflektionen. Uppgiften att géra
vetandet till ett sanningsinstrument har varit ett bekymmer for filosofin i mer dan 2000 &r. Den
kommer inte att lyckas i framtiden heller, eftersom vetandet ocksa ir 1dgnens forutsittning,
och kunskap ir lika virdefullt for det goda bruket som for missbruket. Darfor kan det vara bra
att hantera vetbarhetsaspekter frin ett annat perpektiv som fokuserar kunskapens innehall —
en produktion som ir vetenskapens uppgift, och vars omddmesgilla bruk stiller krav pa
reflektion.



Nir kunskap anvinds, s fungerar den som instrument i ett handlingssammanhang. Vad bestar
instrumentet av! Ett enkelt svar ir information och de forestillningar som ger informationen
meningsinnehall, och det ir ett tillrickligt svar for att praktiskt hantera frigor om vetbarhet,
kontrollerbarhet och andra kvalitetskriterier. Det dr betydligt enklare att klargora
informationsvirde dn kunskapsvirde, eftersom informationsbegreppet ir s& mycket klarare in
kunskapsbegreppet, och all kunskap bygger pa information. Dir information saknas, dir
saknas ocksa kunskap, for det finns helt enkelt ingenting att veta ndgot om. Kunskapsbildning
sker niir information knyts samman med antaganden om samband. Vetenskap innebir bl a
systematisk kunskapsbildning. Forutsittningen for vetenskaplig kunskapsbildning ir alltsa
observationer och den teoretiska ram inom vilken observationerna gérs. Hur observationerna
gors, alltsd metodiken, dr sekundirt.

Det finns vil utvecklat vetenskapligt vetande i informationsteori, systemteori, forskningen om
artificiell intelligens och spelteori, for att nimna nigra omraden. Hir ricker det med att peka
pi att vetenskaplig kunskap har systemkaraktiir, och kunskapssystem bildar hierarkier frin
enkla byggstenar till sammanhingande teorier som forklarar ett verklighetsomrade. Teorierna
inkluderar informationsinnehallet som de skapas fran.

Teorier uttrycks alltid i ett sprak, och det finns tva fundamentalt skilda sprak for teoribildning.
En enkel fysikalisk teori ir lagen for likformig rorelse. Den siger att hastigheten ir lika med
strickan delat med tiden och uttrycks: v=s/t. Uttrycket ir matematiskt, och visar en teori
uttryckt i ett formellt sprak. Termerna i det matematiska uttrycket har fixerade inneborder,

och de kan bara hanteras si som det matematiska regelsystemet foreskriver. Vem som helst med
kunskap om dessa regler kan kontrollera om de foljs eller ej.

En annan typ av teoribildning kan himtas frin texten ovan (den ir forvisso ingen teori, men
inget hindrar att den anviinds som modell f6r undersokningar, och i si fall skulle det vara en
teori, den duger alltsd som exempel): "kunskap som kulturskapande faktor bestar av
komponenterna vetande och kunnande, och den mentala mekanism som binder samman
vetande och kunnande ir reflektionen". Den kan ocksa bekrivas som en flddesmodell enligt
ett input-outputschema. Det ir en teori uttryckt i ett naturligt sprak vars mest utmirkande drag
4r dess associativa karaktir. Termerna i teorin dr 6ppna for tolkning, och det ir inte givet att
tolkningarna hos den som anvinder termerna ir desamma som hos dem som liser resultaten.
Teorierna ir mer eller mindre dppna till sina inneborder, och innebodrderna forindras i en
diskursiv process, precis som sprakbruket och ordens inneborder i allménhet férindras, dver

tid.

Teorier uttryckta i naturliga sprak utvecklas genom mognadsprocesser. Teorier i formella sprak
utvecklas genom tillkomst av nya teorier.

Med hjilp av distinktionen mellan teorier uttryckta i formella sprak, och teorier uttryckta i
naturliga sprak kan man komma lite lingre i bestimningen av vilken art av vetande som &r
mojligt. For teorier i naturliga sprik giller, att de kan goras trovirdiga, pd ungefir samma sitt
som litterdra berittelser kan vara trovirdiga." Man kan tinka sig att det ir pa det viset".
Negationen dr ocksia mojlig: "man kan inte tinka sig att det ir pa nigot annat vis". Sddana
teorier kan sillan falsifieras pd ett avgdérande siitt, eftersom den sprikliga ambiguiteten
(mojligheterna att tolka pa olika sitt) immuniserar teorin. Trovirdighetskriterierna ir begravda
i tidsandan, och kriteriernas kvalitet ir i hogsta grad reflektionsberoende! Dominen for dessa
teorier dr det sociokulturella territoriet, dvs det som hor till den ménskliga sfiren i form av
social interaktion och kommunikation. Uttrycken for det sociokulturellt betingade i virlden
kan mycket vil vara fysiska. Vi har en beniigenhet att skapa artefakter i naturen i form av
ommodelleringar (stider, viigar, gruvor,...) och ned-smutsning som leder till att minniska och



milj® exponeras for ohilsosamma fysiska agens. De formella sprakens teorier ir falsifierbara,
men ir inte bekriftningsbara som absoluta sanningar. Att en teori ér falsifierbar innebér inte
med nodvindighet att den ir falsk. Oftast visar sig den falsifierade teorin ha en mer begrinsad
rickvidd 4n vad man fran borjan trodde. Ett gott exempel bade pa teoriernas systemkaraktir,
och pé att status forindras vid falsifiering &r Newtons mekanik, som falsifierades av Einsteins
relativitetsteori. Newtons mekanik héller lika bra idag, men den giller inte som en generell
teori — virlden ir inte det urverk man en ging trodde. Systemkaraktiren ges av att
relativitetsteorin inte kan hirledas frin Newtons mekanik, men den Newtonska mekanikens
giltighetsomrade later sig bestimmas utifrin relativitetsteorin — det gamla ér giltigt och
begripligt, fast pa ett nytt sitt, i den senare teorins ljus. Naturligtvis kan teorier falsifieras helt
och hillet. "Den tomma etern" ir ett historiskt exempel pa det. Etern slutade att vara tom niir
de elektromagnetiska fenomenen borjade klarliggas och teorierna formades. De formella
teorierna har den fysiska virlden (inklusive minniskan som fysisk varelse) som sitt territorium.
Ocksa strukturella forhallanden i den sociokulturella virlden ir tillgéingliga for studium med
utgdngspunkt frin formella teorier. Ett intressant omrade ir det, dir fiktiva virden utgor
mitbara mingder, alltsd ekonomi.

Falsifierbarheten har en virdefull tankeekonomisk, eller effektivitetshdéjande, egenskap. En
teori til inte anomalier, iven om man inte litsas om det i en normalvetenskaplig kultur. Om
teorin pastar att nigot giller, och det inte giller i alla fall den ska gilla, da #r teorin falsifierad.
Det klassiska filosofiska exemplet som brukar anféras ir, att for att bevisa att alla svanar ir vita,
sa maste man finna alla svanar och konstatera att de ir vita, men det ricker att hitta en svart
svan, for att falsifiera pastiendet att alla ir vita. Nir teoribyggen inkluderar
sannolikhetsvirderingar kompliceras det, men kriterier for vad som tillats finns fortfarande.
Om de inte uppfylls, s ir teorin falsk.

Hir uppenbaras en knutpunkt i hilsorelaterad forskning som 4r populationsbaserad. Statistik
formar avbilda populationsforhillanden, men siger ingenting om individuella tillstind. Hilsa
ar alltid ett individuellt tillstind, och alltsa inte direkt tillgingligt med statistiska metoder. Den
utveckling mot betoning av "objektiva fynd" i form av laboratorievirden, pa bekostnad av
kliniska iakttagelser, som skett de sista decennierna, gor att allt fler individuella avvikelser fran
statistisk normalitet forbises. Det ir dessa avvikelser frin den statistiska normaliteten som ir
anomalier. Forindringen ir intressant, diarfor att konsekvenserna blir dels att det kliniska
omdodmet sorteras ut som virderingskriterium i behandlingsprocessen, dels negligeras de
observationer som demonstrerar kunskapsluckorna i den kliniska verksamheten. Om de
luckorna inte hanteras, da lir heller ingen kunskapsutveckling ske.

Sammanfattningsvis har hér pekats nigra elementira forhillanden om vetbarhet:

e det kan goras vetbart som kan observeras och kopplas till en idé om samband,;

e formella kunskapomriaden utvecklas genom tillkomst av nya teorier;

e formella teorier kan falsifieras;

* teorier i naturliga sprik utvecklas genom mognadsprocesser;

e teorier i naturliga sprak kan goras trovirdiga, och kriterierna for trovirdighetir inbiddade i
tidsandan.

Det finns mycket som liknar teoretisk forstielse inbyggt bade i spriket och i var allminna

uppfattning om virlden. De naturliga sprikens teorier har till funktion att skapa bryggor

mellan det specifikt vetna och det mer allmint uppfattade. Man skulle kunna siga att deras

uppgift ir att skapa sammanhang i och mellan olika delar av véra virldsbilder, dir allt tinkande

ir inbaddat. Skillnaden mellan teorier och allmint florerande forestillningar ér flytande, och

det beror p4 att de senare har samma funktion, att skapa sammanhang och begriplighet i en

fragmenterad viirld. Det som formar virldsbilden hanteras ofta av individer som ett absolut



vetande, och det giller dven forskare. Hur hanterar da forskare de elementira fundamenten for
sin verksamhet?

Vad gor forskarna nar de ska forska?

Forskningsradsnimnden har givit ut en skrift frin en konferens om KASAM, en metod att
mita kinslan av sammanhang. Intresset for metoden ligger i antagandet att en stark kiinsla av
sammanhang i tillvaron gor att man klarar péfrestningar bittre &n om kiinslan av sammanhang
ir lag. Carol Tishelmans bidrag Nagra kritiska reflektioner éver vart okritiska bruk av KASAM
sprider visst ljus ¢ver hur det gér till nir forskare sdker nya uppgifter. [1] Hon skriver om hur
hon "fatt ménga tillfillen att grubbla éver hur &dven den allra bésta forskning kan tolkas och
misstolkas pa ett otal sitt". Det Tishelman siger om KASAM, det kan siigas om stora delar av
den hilsorelaterade forskningen i allminhet — inte all forskning, men det ir en attityd som ar
allmint forekommande. I ett avsnitt med undertiteln Skilsmissan teori-metod skriver hon

Under arens lopp har forskare, studenter och kliniker som funderar pa att anvanda

KASAM i ndgon form av forsknings- och/eller utvecklingsprojekt kontaktat mig. Till att

bdrja med var jag forvanad éver hur fa av dessa som verkade ha nagon teoretisk grund for

att véalja KASAM-instrumentet. Annu mer 6verrraskande var att endast ett fatal uttryckte

nagot som helst intresse for att satta sig in i de teoretiska ramarna runt salutogenes [teorin

fran vilken KASAM utvecklats, min anm.]. Det finns en tendens till vad som kan beskrivas

som "quick and dirty"-studier, dvs studier inriktade pa snabbt inhdmtande och bearbetande
av data.

och lite senare

Négra ganska sjélvklara fragor som jag ofta stéller i samband med projektbeskrivningar som
inkluderar KASAM verkar ocksa valla problem: Varfor just KASAM? Vad avser man
undersoka? Finns det ndgon hypotes? Vad ar man nyfiken pa? Trots att sddana fragor kan
te sig ytterst fundamentala, &r det inte sjalvklart att man kan besvara dem.

Det ir alltsa inte bara i s6kandet efter metoder som reflektionen och intresset for det
rationella underlaget till det man gor dr frinvarande, det blir inte bittre nir man funnit en
metod att anvinda. Forskningsidén inskrinker sig till att utféra en uppgift enligt skolboken.
Avsikten med forsknings- eller utvecklingsprojekten tycks ligga i att utféra en uppgift, vilken
som helst, inte vad den ska vara bra for. Tishelman konstaterar ...det rader brist pa ett
genomtinkt resonemang, orsakat av att man "shoppar” efter metoder.

Om det Tishelman beskriver vore undantag si skulle férekomsten av ogenomtinkt forskning
knappast vara anmirkningsvird med tanke pa den stora miangd FoU-arbete som utférs. I stillet
4r det snarare den genomtinkta forskningen som ir undantag, och det ir viirre. Det ir en
hogrisksituation for kontraproduktivt forskningsarbete Tishelman beskriver. Ett systematiskt
antiintellektuellt arbete understott med offentliga medel! Vi kanske édr pa vig att fa en
forskningsapparat som mystifierar i stillet for att klarligga. Bilden av en forskning déir metoden
blir allt och teorin ingenting ir knappast ny. Det dr en utveckling som forstirkts under
decennier. Mihinda ir det ett resultat av forskningens industrialisering och bristen pa
styrning mot kunskapsutvecklingar. Nu finns det ju éverordnade instanser som granskar och
finansierar forskningsprojekt. Hur gor de?

Vad gor forskningsraden som ansvarar for prioritering och finansiering?

Ett av forskningsriden initierade en internationell vetenskaplig utvirdering av forskningen
inom ett av sina omraden, som ror miljokinslighet, i avsikt att f en bas for fortsatta
aktiviteter. En av forskningsgrupperna som granskades fick en rad superlativer i omddmet, t ex
"high level scientific work on many topics", "contributed significantly", "The quality of all
papers dealing with this matter is high", The methods used by the group are of high quality



and the findings new", "The number of national and international collab-orators is high as is
the number of visiting researchers", "The...methods in demonstrating...markers have been
optimized carefully". Summeringen siger foljande:

The group is well set up to do...work regarding neurobiological questions. There is a

recognized lack of clinical cooperation. There is also a problem of extreme patient

heterogeneity precluding systematic studies of the problem. It is, therefore, unlikely that

the present suggested scheme will provide useful answers because of the ocean of

background noise. [2]

Kontrasten mellan utvirderingens text och sammanfattningen férvinade och upprorde inte
bara forskargruppen. En journalist intervjuade ordféranden i den internationella kommittén.
Han visste inte om att han skrivit under nigot papper med sammanfattning och
rekommendation. [3] Termerna "extreme patient heterogeneity" och "the ocean of background
noise" kan te sig imponerande sprakligt sett, men vetenskapligt ir det, i det aktuella fallet, s&
niira nonsens man kan komma. Den forskning som kom att prioriteras var den som
prioriteringskommitténs medlemmar sjilva sysslade med. Ett monster som gétt igen i flera
forskningsrad.

Fortroendeklyftan och folkhélsoexperimenten

Mot bakgrund av forskares sitt att forska, och forskningsradens sitt att styra i hilsorelaterade
fragor, sa dr fortroendeklyftan inte nigot som férvinar en utomstiende, sirskilt inte om det
giller kontroversiella hilsofragor, vilket de flesta fall av miljokinslighet dr. Parallellerna till det
miljomedvetande som Rachel Carsons Tyst vir och Minamatakatastrofen initierade under 60-
talet ir uppenbara. Folk mirker forindringen, miljo och méinniskor drabbas, men
etablissemanget ir blint. Idag finns en annan skillnad: folkbildningen ligger pa en avsevirt
hogre niva, och folk dr langt bittre informerade dn for 35 ar sedan. Rachel Carson skrev i
borjan pa 60-talet:

De nya héalsoproblem som uppstatt i var miljo ar mangfaldiga — skapade av stralning i alla

dess former, foédda ur den aldrig upphérande strom av kemiska preparat som vid det har

laget helt genomsyrar den varld vi lever i och paverkar oss direkt och indirekt, enstaka

och i klump. Deras nérvaro kastar en slagskugga som inte blir mindre hotande darfor att

den &r s& formlds och dunkel, inte mindre skrammande darfor att det helt enkelt ar

omdjligt att forutsaga vad foljderna kan bli av att manniskan livet igenom utsatts for hela
serier av kemiska och fysiska paverkningar som inte ingar i hennes biologiska erfarenhet.

[4]

Minniskans minne dr kort. Mycket har dndrats. Fler faglar hors idag in d&, men annat har
forvirrats. Den tekniska utvecklingen och vilfirden med dess konsumtion av teknik och
hilsovard har medfort andra exponeringar som kommer att félja médnniskan linge. Mingden
elektriska apparater vi omger oss med, amalgamet som satts in i ett par generationers tinder,
blyet som spreds med trafiken i decennier, mobiltelefonerna som blivit bruksvara for
allminheten de sista dren, oprévade kemiska ersittningar for kinda
l6sningsmedelsmarodorer,... listan kan goras lang. Rachel Carson pekade sirskilt pa hur olika
agens som vi exponeras for har fdrmagan att forstirka varandras effekter. Fortfarande, 35 ar
efter det hon skrev boken, gors alla standardiserade toxikologiska virderingar som om
interaktioner inte existerade, trots att de ir legio.

[ minniskors och djurs fett lagras bekimpningsmedel och plaster, tungmetaller och siddant som
absorberas frin smink och parfymer. Samma dmnen finner man i modersmjoélken, i

Stockholm, i Afrika, i Sydamerika. Nivierna varierar men man finner imnena éverallt dir man
letar. Inga av dessa dmnen ir toxikologiskt karaktiriserade med avseende pa interaktioner, men
ménga interaktionseffekter dr kinda. Hundratals vetenskapliga rapporter finns om detta, men i



de toxikologiska virderingar som finns lyser interaktionerna med sin frinvaro. Valitande
modrar pd Fardarna har nyligen konstaterats fi barn, som nir de nér skolildern ir himmade i
utvecklingen. Inte gravt himmade, men mitbart. Valkottet dr kvicksilverkontaminerat. Det var
ett oviantat fynd som stort ménga ritningar. Men det blev snart tyst, for kvicksilver bor man
inte tala om. Det ir inte bra for karriiiren.

Det som pagatt under efterkrigstiden ir ett gigantiskt folkhilsoexperiment av historiska
dimensioner dir forsdkspersonerna aldrig blivit tillfraigade om de vill vara med. Om
spidbarnens exponering via modersmjolken siger man regelmiissigt, att den ir si liten att det
inte foreligger risk for nagra hilsoeffekter. Man grundar det pa att mingden kontaminanter i
blod och urin ir for l1ag for att man ska kunna tro att effekter foreligger, och man haller noga
isir gifterna, interaktioner far inte kontaminera forestillningarna. Det ir i linje med den
strategi som anvinds, dir man sitter grinsvirden, fér att minimera risker med exponering for
(kinda) hilsovadliga Amnen eller andra agens. Om det visar sig, att nigon paverkas av et imne,
men har s smi miingder i blod eller urin att det ligger [Angt under grinsvirdet, da finns skil
att tro att det ir nigot fel i sittet man tinker pa riskerna. Nagot saknas i forstielsen av

mekanismerna bakom effekterna. Finns det sidana exempel? En svart svan i vetenskapens
varld?

En hiindelse beskrivs dir tre barn blev sjuka efter att ha exponerats for kvicksilveranga fran en
sonderslagen termometer. De reagerade alla tre med allvarliga symtom. Man miitte
kvicksilvermingden i urin. Ett av barnen hade ett urinvirde som lig pa nigot mer in en
tiondedel av gransvirdet. [5] Trots virden langt under gillande grinsvirden kan alltsa allvarliga
effekter foreligga. Det dr inte det enda exemplet pa avvikelse fran det allmint trodda. Det finns
gott om svarta svanar. Man tinker alltsd fel om riskerna — oavsett de forbisedda
interaktionerna.

Under den tid som dessa folkhilsoexperiment genomforts, si har folkhilsopanoramat
undergatt kraftiga forandringar. Det finns en rad nya tillstind som tidigare var okiinda, t ex
fibromyalgi, multipel kemisk sensitivitet, kroniskt trotthetssyndrom, elkiinslighet,
amalgamsjuka... P4 60-talet var allergiska besviir ovanliga. Idag ér allergier snarast en
folksjukdom. Barnpsykiatriska diagnoser har tillkommit, hyperaktiva barn har blivit ett
problem i skolan. Fér manga av de exponeringar som forekommer allmént 4r neurologiska
symtom karaktiristiska. Kardinalsymtom pa neurologiska forindringar ér
personlighetsforindringar som depression och aggressivitet. Nigra funderingar kring eventuella
samband mellan forindringar i exponeringsménster och férindringar i folkhilsopanoramat ses
inte, dir ansvaret ligger for att initiera kunskapsutveckling, och inte heller hos miljorelsen.
Detta samtidigt som interaktioner mellan det vi exponeras for inte beaktas...

Att se tillbaks pa vad som hiint sedan Rachel Carson ir att se tillbaks pa en historia som en tid
verkade lovande lirorik, men dir lirandet av historien tycks ha ¢vergatt i glomska. Figelsingen
har blivit bedévande.

Medicinska myter

Ovan har pekats pad den medicinska klinikens "objektiva fynd". En av tidens florerande myter
ir, att frinvaro av "objektiva fynd" dr detsamma som frinvaro av paverkan. Det skulle kunna
vara sant, sivida man visste att relevanta objektiva matt for alla tillstdind fanns. S4 4r det inte —
jmf ovan om att allvarliga effekter kan foreligga utan att utsdndringsvirden dr forhojdal

En annan myt ir, att risk bara foreligger om effekterna ir "vetenskapligt siikerstillda" hos
minniskan. Det giller specifikt for miljokianslighet, dock ej i friga om cancer. Det skulle vara
intressant att se vad som hinde om den tanken introducerades i riskbedémningen betriffande



cancer! Miljokinslighet pastés inte vara vetenskapligt faststilld, det ir ett pastiende som
upprepats i decennier. Anda ir den enda kiinda effektiva atgirden for de drabbade, att avbryta
exponeringssituationen. Alla blir férvisso inte hjilpta, men det giller en majoritet. Kliniken
motsiger den allminna forestillningen, och det #r bara i kontroversiella fall tanken om "den
vetenskapligt faststillda risken" fors fram. Om samma forsiktighetsprincip (utan beaktande av
interaktioner!) skulle anvindas, som i friga om cancer, s ir de vetenskapliga "bevisen" att risk
foreligger dvervildigande.

En medicinsk myt av sirskild vikt dr den att "lite dr ofarligt”, eller: det finns alltid en ligsta
effektiva dos, dvs under en viss grins finns inga effekter. Den odlas varmt pa sina hall, men
hur ir det med det vetenskapliga stodet for att det skulle vara pa det viset?

Koppen som aldrig kan rinna 6ver

[dén om ligsta effektiva dos har den mirkliga egenskapen att en kopp aldrig kan rinna éver
hur mycket man 4n hiller i den. Om dropparna bara ir tillrickligt sma sa blir koppen aldrig
full. I den viirld som karaktiriseras av interaktiva dynamiska system, dir manniskan hor till de
mest komplicerade system av den arten vi kiinner till, dér fylls faktiskt kopparna forr eller
senare — precis som i verkligheten, och nir koppen ir full kommer nista droppe, hur liten den
4n ir, att fA koppen att rinna dver, dven om man inte kan forutsiga precis vilken droppe det
dr. Mianniskan ir inte undantagen allminna biologiska principer. Det senare sittet att uppfatta
vad som hinder nir koppen fylls stimmer bittre med intuitionen om vad som kommer att
intriffa nir en full kopp far ytterligare pafyllning, men det 4r den idé for teoriutveckling som
alltsd inte stdds nér det giller miljokinslighet. Dirfor far vi heller inte veta nigot.

Tesen om ligsta effektiva dos betyder i praktiken att det vetenskapliga paradigmets empiriska
fundament, att det som hiander har effekter, fornekas. Det blir inte béttre av att man struntar i
interaktionerna som ibland forstirker effekterna — redan pa 50-60-talen kiinde man till
exempel pa 100-faldiga potentieringseffekter fér miljogifter, och redan di pekades
interaktionerna ut som ett av de viktigaste omradena for undersdkningar. Med risk for att bli
tjatig upprepas: fortfarande undersoks inte interaktioner regelmissigt, trots att alla vet att de
finns. Observera att den sista droppen alltid har en mingd, s& nigot krivs for att nigot ska
hinda, dven om det kan vara mycket lite.

Stress - psykologi eller biologi?

Att kropp, sjil och sociala situationer éir samverkande faktorer torde ingen férneka. Att social
utsatthet och traumatiska upplevelser kan paverka det allminna hilsotillstindet foérnekas
knappast heller av nigon. Frin en kunskapshorisont ir d frigan hur man kan gora
sambanden mellan dessa faktorer vetbara. Davidoff et al. gjorde en undersékning av hur man
fran psykologiska forhandsantaganden behandlade frigan om multipel kemisk overkinslighet.
De fann att den teoretiska grunden for vetenskaplig forankring av idén om psykologisk grund
for syndromet saknades, och att undersdkningsmetodiken i de studier som d& fanns limnade
mycket i dvrigt att dnska. [6] Nir teori och metod skiljs, d& kommer allminna forestillningar i
tiden att fa visst stdd, inte imponerande, men tillrickligt for att halla igdng en diskussion om
sambandet, och dirmed uppritthalla tron, for dem som har den — tidsandan har fog for sig, pa
samma sitt som talesittet "ingen rok utan eld". Resultatet blir att fordomar bekriftas i stillet
for att friliggas och avskaffas. KASAM ir intressant ocksé i detta ssmmanhang, ty den
underliggande teorin forsdker besvara frigan hur det kommer sig, att en del mianniskor klarar
av mycket stora sociala och psykiska belastningar utan att férlora hilsan eller bli socialt
stigmatiserade, medan andra drabbas. Teorins svar ir att det ir en kiinsla av sammanhang i



tillvaron som ir orsaken, och det ir den kianslan KASAM-instrumentet tinks mita. Tanken ar
enkel och stimmer med iakttagelser som ir vilkinda fran katastrofsammanhang, t ex
koncentrationsliger, krig och andra svara traumatiska situationer. Det finns alltsd goda skil att
stilla den fraga teorin forsdker besvara, och i den frigan aktualiseras nigot med relevans for
den stresshypotes som drivs fran socialpsykologisk utgdngspunkt betriffande miljokinsliga.
Hur kan man skilja mellan dem som ir stresskinsliga, och de som inte ér det pa ett
vetenskapligt sitt! Mycket av den stressforskning som bedrivits siger mer om undersdkarnas
forestillningar om stress (vad som fir dem sjilva att uppleva stress?) &n om individers kinslighet
for pafrestningar av yttre sociala och psykologiska faktorer. Frigan om sensibilitet ir central for
patienterna och deras terapeutiska behov. Dels finns problemet med det traumatiska i att bli
drabbad genom exponering, och det behov av terapeutiskt stod detta fér med sig, dels finns
problemet att bli drabbad pa grund av yttre stress av socialpsykologisk karaktir, vilket rimligtvis
ger ett terapeutiskt behov av helt annan karaktir. Trots en lang tids fokusering pa
socialpsykologiska forklaringar tycks denna atskillnad inte goras, och det ér en stor brist som
drabbar patienterna. En del patvingas terapi enligt gammal 6ststats-modell for psykiatrisk
behandling av oliktinkande, andra far inte det stdd de behdver — det blir helt enkelt inte ritt.

I det hir sammanhanget dr ocksd tanken pa patienten som expert pi sin egen situation
intressant. Vem begriper sig bist pd patientens hilsa? Hilsoexpertisen har stora ansprak i det
avseendet, men det dr kanhinda pa det viset att expertisen skulle behéva lira sig lyssna battre
for att forstd bittre. Sundquist et al. gjorde en prospektiv studie dir expertisens beddmning av
hilsan stilldes mot patienternas beddmning av den egna hilsan. Man tinkte sig att
aterstiende livslingd skulle ge ett matt pa beddmningens kvalitet. Den bista expertisen skulle
vara den som kunde forutse "for tidig dod". Man studerade i denna befolkningsundersdkning
nira 40.000 individer, och inkluderade andra faktorer, som kunde tinkas vara bestimmande,
som utbildning, socialgrupp, civilstind, etc. Resultatet var entydigt, den starkaste
prediktionsfaktorn var patienternas egna uppfattning om sitt hilsotillstind. Om de ansig sig
ha nedsatt hilsa s betydde det att de dog tidigare, iven om hilsoexpertisen hade en annan
uppfattning. [7] Det som illustreras av denna studie, av relevans hir, ir att instrumenten for att
identifiera viisentliga héilsoproblem (for tidig dod!) saknas, det handlar alltsd om kunskapsbrist
hos expertisen. Behover det vara sa?

En illustration

En undersékning utférdes pa hudbiopsier fran en grupp patienter med besvir vid
bildskirmsarbete och fran en kontrollgrupp utan sidana besvir. Granskningen av biopsierna
skedde blint, den som tittade pa preparatet visste inte vem det kom ifran, eller till vilken grupp
preparatet kunde hinforas. Det visade sig Litt att kategorisera preparaten, ty nir man brot
koden stimde kategoriseringen med den grupp fran vilken biopsin kom i samtliga fall med
bildskirmsrelaterade besviir. Nigra markorer var frekventa, men ingen markor eller
kombination av markorer forekom i samtliga fall. Helhetsbilden var klar trots att den inte var
alldeles enhetlig. Det finns en mingd tinkbara orsaker, flera riknas upp i ssmmanfattningen, t
ex mojligheten att besviren orsakats av kemiska dmnen i luften (aerosoler). [8]

Att det finns en rad tinkbara orsaker, innebir en rad tinkbara interaktioner. Om aerosoler vet
man t ex att de orienterar sig i forhallande till elektromagnetiska filt, och att partiklarna ror sig
i forhallande till spinningsgradienter, vilket talar for att interaktioner férekommer.
Elektromagnetiska filt ir ett av de fenomen som kan péverka interaktionen, bade i luften och
i kroppen, men behover inte vara den enda. Det hir exemplet dr en utmirke illustration av att
det pastatt omoiliga att identifiera, faktiskt gir att identifiera om man finner instrumenten att



undersoka.

Adaptation — ett forskningsbart fenomen med manga aspekter

Ett genomgéende upprepat pipekande genom den hir texten har varit den i verkligheten
allestides nirvarande interaktionen, som dock #r franvarande i standardiserade toxikologiska
virderingar. Ett annat sitt att tala om problemet ir genom att placera det i ett ssmmanhang.
Allt levande har ett gemensamt karaktiristikum, nimligen adaptationsférmigan. Adaptation ér
ett interaktionellt fenomen inkluderande inre och yttre faktorer, det handlar om organismers
(inklusive minniskans) formaga till anpassning. Miljokinslighet som allmin foreteelse ir inte
mojlig att forstd vetenskapligt, om det inte ses i sitt ssmmanhang som ett adaptationsfenomen.
Motesplatsen for vetenskaplig forstaelse av hur belastningsmekanismer paverkar kinsligheten i
individuella fall, vare sig faktorerna ir inre eller yttre, ir de cellpopulationer dir effekterna
uppstar. Man vet fortfarande idag mycket lite om vilka de (pato)fysiologiska funktionella
enheterna dr. And3 ér en rad tinkbara mekanismer for fysikalisktkemiskt mojliga mekanismer
av den arten, att de kan himtas frin gymnasiebdckerna. Det ir ett konstaterande som
knappast ir ett gott betyg 4t den forskning som ockuperar huvudparten av
forskningsresurserna nir det giller miljokinslighet. Andring forutsitter att teoretisk
indifferens ersiitts av reflektion och teoretisk utveckling.

Fortroendefragan

Fortroendeklyftan mellan myndigheternas hantering av frigor som ror miljokianslighet och
patienterna som drabbas ska inte underskattas till sin betydelse. Det finns goda skil att faktiskt
betrakta patienten som expert pa sitt eget hilsotillstind, men med ett annat sorts kritisk blick
4n som hittills varit fallet. De som drabbas finns bland alla samhillskategorier, inklusive
hogutbildade och vilinformerade frin det etablissemang som fornekar forekomsten av
miljokinslighet, minniskor med specialkunskaper pa forskarnivd inom omraden som &r
relevanta, men ofta frimmande for medicinare. Det ir inte givet att den expertis som sitter
agendan har en hogre sakkunskapsniva, 4n den som finns representerad i
patientorganisationerna. Den fundamentala skillnaden i kunskapsnivd handlar om den
erfarenhet, som finns samlad i patientkollektivet, inklusive kunskapen om faktiskt verksamma
tgirder, som manga fortfarande nekas hjilp till.

Problemet hittills ur patientsynpunkt dr myndigheternas godtyckliga hantering av sitt
demokratiskt givna uppdrag i allminhetens tjinst. Patienterna ir faktiskt den del av
allminheten man har till uppgift att hjilpa. Annat ir ovidkommande. Ett siitt, bdde att visa
respekt for sin uppgift visavi patienterna, och for att hoja den vetenskapliga nivan, ir att borja
ta observationer, i synnerhet kliniska observationer, p4 allvar. Det ir fundamentet for en
empiriskt baserad hilsorelaterad forskning, och en foérutsittning for att ersiitta godtyckliga ad
hoc-hypoteser med vetenskapligt sund teori. Hir finns decenniers forsummelser att ta igen. En
sirskild friga att beakta dr utbildningens roll. T ex fir blivande tandlikare i Goteborg denna
host lidsa i sin lirobok i toxikologi om metallerna kvicksilver och tenn:

Some metal ions are so insoluble that they are not toxic if ingested by animals. Liquid

metal mercury for example can be swallowed by humans with little effect. Indeed, until

the last century, drinking liquid mercury was recommended as a cure for constipation!
The low toxicity of tin is demonstrated by its use as a lining in food containers. [9]

Vad gér man 4t den inlirda okunnigheten, nir den ir ett resultat av en utbildning som sigs
ligga i forskningsfronten?



Avslutning

Kunskapssokande om miljokinslighet borjar med tanken att det kan finnas individuella
reaktioner for sidant vi exponeras for. S linge den tanken fornekas kommer ingen
kunskpasutveckling att ske. Miljokinsliga dr typexempel pa patienter som skapar administrativa
bekymmer. Termen tillitsbrist dr ett uttryck for detta administrativa problem. Vad ska man ta
sig till nir de man ér till for att hjilpa av goda skl har forlorat fortroendet for hjilparnas vilja
och férméga? Det dr patienternas hilsa det handlar om. Varfor inte borja med att seriodst prova
de kliniska observationer som hittills forlojligats, forringats eller fornekats?
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