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Kunskapsluckor och moral — ett PM
Nils-Eric Sahlin

Inledning
”Ty det forefaller, som skulle ingen av oss veta ndgot verkligt viardefullt, men han tror,
att han vet det utan att veta det, under det att jag varken vet det eller tror mig veta det.
Just pé denna lilla punkt synes jag séledes vara visare &n han, att jag ej tror mig veta vad
jag ej vet.” Det dr Sokrates som talar. Samme man som lér oss att den viktigaste av alla
fragor &r hur vi skall leva véra liv.

SBU égnar sig at att pa ett metodiskt sitt identifiera kunskapsluckor. I "Evidensbaserad
vérd frigor miljarder till varden” namns nagra exempel pa kunskapsluckorna i varden
och vilken typ av generella problem de kan fora med sig. Att tillimpa metoder som man
vet inte har ngon effekt dr inte kostnadseffektivt och kan vara moraliskt tveksamt (se
nedan). Men problem uppstar ocksa om kunskap om en metods effektivitet saknas.
Skall denna typ av metoder utrangeras? Forskning och utvirdering kan pa sikt ge den
onskade kunskapen, men vad skall varden gora under tiden? Det dr ocksa mojligt att
kunskap saknas men att ingen satsning sker pa att tdppa igen kunskapsluckorna. En
intressant situation, inte minst om det samtidigt finns ciselerade och padrivande
vardekonflikter.

Vad séger da Sokrates som SBU kan ha glddje av? Kunskap och information ar viktigt
och allt beslutsfattande paverkas negativt av for ménga och for omfattande
kunskapsluckor. Till vardags brukar vi sammanblanda kunskap och information. Vi
sdger att vi har kunskap om vi har goda belidgg. Men beldgg gor vanligtvis det vi tror
sannolikt, inte sant. Och beldgg kan vi ha manga men av hogst skiftande kvalitet.
Kunskap ér per definition sann, information kan vara korrekt, villfarelse och till och
med ren 16gn. Det dr darfor, ndr man talar om kunskapsluckor, viktigt att inse att
kunskapsluckorna kan se mycket olika ut. Det finns kunskapsluckor dir osdkerheten har
att géra med beldggens kvalitet och kvantitet. Det finns andra typer av kunskapsluckor
som istéllet har att gora med den (kausala) relationen mellan hypotes och belidgg.
Manga av SBU:s projekt dgnar sig at att identifiera och studera denna typ av luckor. Hur
mycket vet vi om en viss metod? Hur bra ér de vetenskapliga beldggen? Har beldggen
bevisvirde? Vilka viktiga pusselbitar saknas och vilka beldgg gér det kanske inte med
dagens vetenskap att f4? Men det finns ocksé kunskapsluckor som har att géra med vér
sammantagna kunskap inom ett visst omrade. Den som med hjalp av en karta skall ta
sig frdn en punkt A till en punkt B har foga glddje av kartan om A och B &r vél utritade
men resten av kartan ar otydligt tecknad eller har stora vita flackar. Beslutsfattaren
maste ocksa veta vad han eller hon inte vet; se sin kartas vita flackar. Som Sokrates
sdger, vi ska inte tro oss veta saker som vi inte vet.

Denna text dr upplagd som foljer. Forst identifieras, exemplifieras och diskuteras
faktorer som kan skapa kunskapsosékerhet och kunskapsluckor. Dérefter ges exempel
pa hur kunskapsluckor av detta slag kan vélla olika typer av viardekonflikter och
moraliska problem. Det dr viktigt att understryka att med tanke pd denna texts ramar har
det varit svart att i detalj analysera de moraliska problem som kan uppkomma.



Vad skapar kunskapsluckor?

Om vi vill forstd hur kunskapsluckor kan leda till moraliska problem é&r det avgdrande
att kdnna till hur denna typ av luckor uppstar. Det finns en rad kénda faktorer som
genererar, forstirker och sedimenterar kunskapsluckor. Samtida riskforskning har
studerat faktorer som afficierar en noggrann riskanalys; och d& med sérskilt fokus pa
stabilitetsfaktorer — kunskapsosdkerhet.[1]

Nedan foljer ett urval av faktorer som dr kunskapsosédkerhetsgenererande. Listan &r pa
intet sédtt komplett. Frin ett SBU-perspektiv, och sédrskilt om man &r intresserad av
kopplingen kunskapsluckor och moral, kan det vara av intresse att identifiera dven de
faktorer som ligger vid sidan av dem man normalt fokuserar pa inom evidensbaserad
medicin.

Det otillforlitliga/ofullstdndiga

Kunskapsskapande dr en dynamisk och otillforlitlig process. Denna process leder ibland
fram till konkreta pastdenden om hur saker och ting forhaller sig. Men
forskningsresultat bor inte utan grundlig kritisk granskning ligga till grund {or
kunskapsutveckling, riskvardering eller introduktion (utrangering) av tekniker och
metoder i sjukvarden. Benmargstransplantation dr egentligen den enda form av
stamcellsterapi som rutinmissigt anvinds i sjukvarden. Artionden av erfarenhet har lett
fram till olika prediktionsmodeller. And4 #r det i det enskilda fallet svért att bedoma
risker och osdkerheter. Kunskapsosdkerheten kan ibland vara betydande. Samtidigt
stélls stora forhoppningar till just olika framtida former av stamcellsterapi. Allt frin
cancer, vissa typer av neurologiska sjukdomar och skador, skallighet och tandforlust
tanker man sig skall kunna botas, lindras eller atgardas med denna typ av terapi. De
celler som hoppet stills till &r potenta hES-celler (humant embryonala stamceller). Men
anviandandet av dessa celler har lett till en omfattande moralisk debatt. Av detta skél har
iPS-celler (inducerade pluripotenta stamceller) alltmer borjat framstd som ett alternativ.
Om man soker exempel pa kunskapsluckor och kunskapsosékerhet dr den samtida
stamcellsforskningen en rik fyndort. Idag kan till exempel ingen med sékerhet séga hur
lika hES- och iPS-cellerna ér, och inte heller sédga hur lika de maste vara for att man
skall kunna ersdtta de forra med de senare i olika former av terapi. Ett problem ér att vi
inte vet mycket om hur de epigenetiska monstren paverkas nér vi backar redan
specialiserade celler. De epigenetiska monstren &r cellernas minne, ett minne som maste
fungera pa kort men ocksa pa lang sikt. Bade ”lagringen” och “aterkallningen” av
information méste fungera. Vi vill med andra ord ha en rimlig garanti for att ett
forandrat epigenetiskt monster inte ger cancer efter, sig, nagot decennium.

Nanoforskningen ir ett annat omrade dir kunskapsluckorna &r manga. Vi vet till
exempel att nanotradar allvarligt kan paverka var lungfunktion, passera blod-



hjarnbarridren och ta sig in i och paverka enskilda celler, men exakt vilken typ av
sjukdomar och skador de kan dstadkomma vet vi inte. Har finns ménga kunskapsluckor.

Eftersom forhoppningen ir stor att bade nano- och stamcellsforskningen skall leda till
rader av nya tekniker och metoder med stor betydelse for sjukvarden ér det viktigt att
dessa luckor identifieras och om mojligt tdpps igen innan metoderna och teknikerna
introduceras i varden. Men samtidigt kravs betydligt mindre for att fa introducera en ny
teknik 1 varden dn de omfattande studier som krévs for att fa introducera ett nytt
lakemedel. (JAmfor till exempel introduktionen av vissa typer av titanskruvar for
implantat av tinder eller NADA-akupunktur med introduktionen av ett vanligt
lakemedel.) Darmed finns en risk for att man introducerar dven kénda och okédnda
kunskapsluckor, som pa kort och lang sikt paverkar varden — bland annat genom att
skapa moraliska konflikter.

Vi provar for att se om ndgot fungerar och for att undvika risker. Fungerar det inte &r
metoden eller likemedlet ointressant. Fungerar det skall anvindandet inte medfora ett
onddigt eller orimligt risktagande for patienten. Det dr de faktiska och potentiella
konsekvenserna for patienten som &r viktiga och som maste viarderas. Om det ror sig om
en fysisk manick eller kemisk substans verkar mindre viktigt. Ofullstdndig utvérdering
kan leda till allvarliga och moraliskt oacceptabla kunskapsluckor.

Det enogda

Sokandet efter kunskap och information gor oss ibland endgda. Psykologer (och
neurologer) har visat att vi som manniskor har en strdvan att i forsta hand fa vara
gissningar och hypoteser bekriftade. Om vi tror att ndgot ar ofarligt soker vi omedvetet
beldgg for denna tes. Vi undviker, ser inte, det som sdger emot det vi tror eller vara
favorithypoteser. Bade i vardagslivet och vetenskapen kan detta villa problem.[2]

Det vore naivt att tro att forskare eller vardpersonal dr vaccinerade mot denna typ av
misstag. Enogdheten skapar och sedimenterar ibland allvarliga kunskapsluckor. Det
finns vélkdnda exempel fran forskningen som visar att sokandet efter kunskap har
avstannat pa grund av att framstadende forskare drivit, och fokuserat pé att bekrifta, en
viss asikt eller hypotes.

I varden kan problem uppstd om vi dr overtygade om att en metod, till exempel
robotassisterad kirugi eller en ny typ av mekaniskt hjdlpmedel for hjartkompression,
fungerar innan det dr belagt eller vederlagt att den gor det. Eller om vi dr 6vertygade om
att ndgot inte fungerar och dérfor inte med ett Oppet sinne provar om det verkligen ar sa.
Men endgdheten paverkar inte endast introduktionen av nya metoder och tekniker 1
varden utan kan dven gora att vi klamrar oss fast vid det invanda, inte ser de beldgg som
finns for att det vi gor inte fungerar. Ddrmed forsvéras utrangeringen av ineftektiva
metoder och tekniker.



Det ogenomforbara

Av moraliska eller praktiska skil dr det ibland svért att genomfora kontrollerade
experiment. Forskningen blir dirmed i en viss mening ogenomforbar. Av uppenbara skél
utsétter vi inte manniskor for vissa typer av experiment. Var moral sétter dirmed
granser for vilken kunskap vi kan fa. Sa skall det givetvis vara. Men detta innebér att vi
delvis far forlita oss pa indirekt istéllet for direkt kunskap, till exempel via djurforsok
eller analytiska modeller. Det &r viktigt att inte bortse frdn den typ av kunskapsluckor
vara varderingar skapar.

Men édven vara vetenskapliga metoders inbyggda begriansningar kan producera
kunskapsosékerhet. I vissa fall ar det i praktiken omojligt att genomfora kontrollerade
experiment av det slag som kravs for att resultaten skall kunna ges en tillfredsstidllande
statistisk analys. Detta &r bland annat de sma dosernas problem.

Ett ofta anvint exempel fér illustrera. Att ta reda pa hur mycket laga doser radioaktiv
stralning paverkar djur eller midnniska har praktiska konsekvenser. Det blir svért att
genomfora kontrollerade experiment som ger statistiskt sékerstéllda resultat. Om de
doser vi dr intresserade av ir tillrackligt ldga och om konfidensgraden &r rimligt hog
(95%) kravs cirka 8 000 000 000 (8 miljarder) forsdksdjur eller minniskor for att
genomfora studien. Motsvarande metodproblem kan uppsta om vi dr intresserade av hur
olika giftiga &mnen ldngsiktigt paverkar oss ménniskor eller hur inandning och
ackumulering av nanopartiklar paverkar vér hélsa pa kort och lang sikt. Detta innebéar
att vi kanske bara kan fa kunskap om ett dosintervall som egentligen &r ointressant.
Ingen utsitts for s& hoga doser. Extrapolering ér alltid en mojlighet, men vi vet inte hur
sambandet dos—respons ser ut, vilket innebér att vi mer eller mindre tvingas gissa.[3]

(SBU fokuserar uteslutande pa metoder som har effekt pa patienter. Inom parentes bor
ndmnas att detta metodologiska stillningstagande dr kunskapslucksgenererande.)

Det ogenomforda

Den ogenomférda forskningen kan skapa kunskapsluckor av ett helt annat slag &n den
ogenomforbara forskningen. Om vi vet att forskning &r ogenomforbar vet vi ocksa
vilken kunskap vi soker men inte kan fa och vilken forskning som skulle behdva goras,
men inte kan goras, for att f& den. Problemen &r vésentligen praktiska.
Kunskapssokandet kraver undersokningar som striacker sig over alltfor langa tidsrymder
eller forutsétter dosnivier som for sékerstillda resultat kraver alltfor ménga forsoksdjur
eller studerade méanniskor.[3]

Vi maste fraga oss varfor forskningen dr ogenomford. Beror det pa att den av moraliska
eller metodologiska skl dr ogenomforbar? Eller 4r den ogenomford pa grund av att vi
inte kommit pé vad vi borde ta reda pa? Eller beror det pa att vi inte har rad att ta reda
pa det vi vill {4 reda p4, eller pé att vi foredrar att 14gga pengarna pa nagot annat? Eller



ar skilet att vi helst undviker den kunskapen? Om man é&r intresserad av kunskapsluckor
och moral har svaret viss betydelse.

Det hénder att sjukvarden introducerar nya tekniker vars relativa effektivitet inte riktigt
har bekriftats. Att géra datortomografiundersokningar pd personer med ldttare
skallskador later som en atgérd som Okar patientsdkerheten. Men studier har visat att
saddana undersokningar varken ger béttre eller simre resultat dn att ldgga in patienten {for
observation. Detta &r ett bra exempel pa hur den ogenomforda forskningen paverkar
varden. Det dr inte helt ovanligt att metoder infors innan de fullt ut virderats.[4]

Men det finns ocksa exempel pa metoder och tekniker som vi anvinder trots att vi inte
riktigt vet om de fungerar eller om de dr béttre &n att inte géra nagot alls. Vi har inget
vetenskapligt underlag som stédjer profylaktiskt borttagande av visdomsténder.
Jamforelser med naturalforloppet har inte gjorts. Vid viss typ av cancerbehandling ger
man i preventivt syfte Mycostatin for att undvika svampovervéixt i munnen, och i
forlangningen forhoppningsvis mindre invasiv svampinfektion. Metoden &r vedertagen
men kan inte sidgas vara vetenskapligt belagd. For att undvika pneumocystis pneumoni
hos barn med vissa former av cancer ger man av hévd antibiotika profylaktiskt. Dock
inte pa alla kliniker 1 Sverige. Skilet 4r att man vet att om problemet uppstar, om barnet
insjuknar, sa kan man hantera det nir det uppkommer. Dessa exempel ndmns for att
understryka att just profylaktisk behandling av olika slag inte sédllan ar behédftad med
kunskapsinstabilitet och att kunskapsluckorna genereras av olika typer av ogenomford
forskning. Nér dr det omoraliskt att gora det obelagda? Att gora det onddiga ar vil alltid
omoraliskt om det kostar pengar/resurser — tillgangar bor vél anvéndas dir de bést
behovs?

Aven ett antal exempel himtade frin psykiatrin kan vara belysande. Under &rtionden
har det pagétt en vetenskaplig debatt om psykodynamikens vetenskaplighet och om
huruvida psykodynamisk terapi dr béttre, simre eller likvirdig med kognitiv
beteendeterapi. 2005 skriver SBU: ”Studier av psykodynamiskt inriktade behandlingar
saknas néstan helt."[5] Citatet maste ldsas 1 ljuset av drtionden av olika former av
erfarenhet av denna typ av terapi, men att vi har ett problem med moraliska
konnotationer ar sjilvklart. Avsaknaden av kunskap ér ocksa tydlig om man tittar pa vad
vi vet om ljusterapi. I sin rapport frdn 2007 skriver SBU bland annat att det inte &r
mojligt att vare sig bekréfta eller forkasta behandling med ljusbox vid érstidsbunden
depression och att det idag saknas tillrdckligt underlag for att bedoma vilken effekt
ljusterapi har pa andra former av depression. Samt att ”behandling i ljusterapirum har en
stark position i Sverige men adekvata kontrollerade studier pa denna specifika form av
ljusbehandling har inte publicerats”. Det finns ogenomford forskning och ett stort behov
av att den utfors.[6]

Filosofen och poeten Lars Gustafsson myntade for manga ar sedan uttrycket
”problemformuleringsprivilegiet”. Gustafsson diskuterar inte kunskapsluckor men hans
klarsynthet kan anvéndas. Den som formulerar de vetenskapliga forskningsproblemen
har makt 6ver den vetenskapliga kunskapsinhdmtningen. Pengar, mycket pengar, krivs
till exempel fOr att genomfora vissa typer av studier. Forskningsfinansidrerna dger



problemformuleringsfragan och har ddrmed avsevird makt dver kunskapsinhdmtningen.
Den som stéller frdgorna kan styra vilka kunskapsluckor som tapps igen och vilka
kunskapsluckor som lamnas obesvarade, det vill sdga vilken forskning som forblir
ogenomford. Moraliskt dr detta inte oproblematiskt.

Det orsakslosa

Sir Ronald Fisher, 1900-talets kanske mest kdnde och inflytelserike statistiker,
argumenterade pa 50-talet med viss emfas mot dem som hidvdade att rokning orsakar
lungcancer. Att statistiken pekar pa en korrelation mellan rokning och lungcancer visar
inte att rokning orsakar lungcancer. Alternativa forklaringsmgjligheter skall inte
uteslutas, sdger Fisher. Cancern och dess inflammatoriska effekter kan orsaka
rokningen. Det kan finnas en genotyp som orsakar bade rokbeteendet och lungcancern.

[7]

Fisher retade upp sin samtid, men s& hir ndstan ett halvt sekel senare ser vi att han 1ar
oss nagot viktigt. Statistik i all &ra men ibland fdngas inte de underliggande kausala
mekanismerna i statistikerns RCT-nét. Det “evidensbaserade” kan lamna avgoérande
kunskapsluckor, sérskilt vad géller jakten pa och forstaelsen av underliggande kausala
mekanismer. Och vad vérre dr — det &r inte svart att visa att om situationen ar oturlig kan
evidensen stddja hypoteser till vilka beldggen saknar kausala ldnkar.[8] Om vi endast
ser till randomiserade studier hanterar vi inte vrt kunskapssokande pa ett fullodigt satt
och far i forlingningen moraliska problem. Och, kanske man skall tilldgga i detta
sammanhang, att beldgg saknas betyder inte att ndgot dr motbevisat eller vederlagt. Vi
har en moralisk skyldighet att inte anvénda "fel” statistik (det finns ju manga och delvis
konkurrerande statistiska metoder), att inte med siffror beskriva verkligheten pa ett
snivt eller skevt sitt och en skyldighet att inte feltolka eller 6vertolka de siffror vi far.

Den hér typen av kunskapsluckor dr intressanta eftersom de har stor betydelse niar man
kommunicerar osdkerhet. Patienten vill veta hur hans eller hennes situation ser ut, inte
hur det gar for en slumpmassigt vald individ i en studie i vilken han eller hon aldrig
deltagit.

Samtidigt skall vi givetvis inte underskatta “induktiva” strategiers prediktiva potential.
Kan vi forutsidga kan vi ibland ocksé rddda liv. ”Hur”, att vi kan beskriva ett fenomen,
kan vara viktigare dn “varfor”, att vi forstr fenomenet.

Det tidsbegrdnsade

Tid eller snarare brist pé tid &r den sista kunskapsosékerhetsskapande faktorn som skall
ndmnas i1 detta sammanhang. Det dr sjdlvklart att stabil kunskap forutsitter vil
genomtinkt och vilgjord forskning. Ibland kan séddan forskning goras pa relativt kort
tid. Ibland krdvs experiment som 16per 6ver mycket ldng tid. Det senare gloms ibland
bort. Stamcellsforskaren vet att epigenetiska fordndringar kan ge effekter forst pa



mycket lang tid. Ett faktum som skapar kunskapsluckor om man alltfér snabbt och
effektivt utvirderar nya stamcellsterapier.[9]

Som redan ndmnts vet vi idag inte vilka negativa effekter olika typer av nanotradar kan
ha om de kommer in i kroppen. Ett problem ér att effekterna kanske forst blir synliga pa
lang sikt och att konsekvenserna da kan vara allvarliga men fa. Idag vet vi inte och
frdgan dr om vi kommer att ta oss den tid som krévs for att tdppa igen
kunskapsluckorna, om vi har intresse, tid och pengar nog for att gora det. Om det ror sig
om stora tidsrymder finns hér ett slumrande men spdnnande moraliskt problem:
transfereringen av eventuella negativa konsekvenser till nésta generation.

Kunskapsluckor och moral

Samtida medicinsk etik kan sammanfattas med tva ord — normer och nyttor. Ménga
medicin-etiker dr konsekvensetiker av en eller annan schattering. Vi skall maximera
”lyckan” 1 vérlden. For att kunna gora det maste vi pé ett eller annat sétt méta (virdera)
de konsekvenser vara handlingar leder till, exempelvis i termer av nytta, och sedan pa
ett eller annat sétt maximera eller optimera. De medicin-etiker som tar utgdngspunkt 1
en kantiansk tradition eller rattighetstradition har istédllet betonat vissa grundldggande
etiska normers betydelse for medicin-etiska stdllningstaganden, till exempel
ménniskovirdesprincipen. Man kan med fog séga att inom dessa traditioner har inte
moraliska fragor rorande kunskapsosékerhet och kunskapsluckor stétt i fokus.

Skilet dr givetvis att man 1 forsta hand fokuserat pd handlingar eller beslut som inte
involverar osékerhet, konsekvenserna antas vara lika sédkra som tydliga. Men utfall dr
inte det enda som har moralisk tyngd, dven de epistemiska omstdndigheterna dr av vikt.

Dygdetikern lir oss att det finns karaktirsdrag som ér bra att ha. Arlighet, generositet,
lojalitet, mod och 6dmjukhet ar nagra klassiska dygder. Dygder skall visa sig 1 det
vanemadssiga handlandet, det finns ett krav pa framhédrdande och konsekvens. Att vara
rattskaffens ndr andan faller pa racker inte. En filosofisk position &r att dygderna gor oss
till battre moraliska agenter. En annan position dr att om vi vet hur en dygdig person
handlar s& vet vi ocksé vad som skiljer riktiga handlingar fran oriktiga. Oavsett vald
filosofisk position skulle en modern dygdetiker sannolikt till de vanliga dygderna vilja
foga olika epistemiska dygder. Vi skall vara rdttvisa och inte skada, gora gott men ocksé
vara fornuftiga och rationella. Uttryckt annorlunda: Det &r definitivt en dygd att vara
sokratisk — att veta vad man inte vet.

Detta ar sagt mest for att understryka vikten och behovet av att belysa
kunskapslucksproblematiken ur ett moraliskt perspektiv, men ocksa for att visa att det
finns en rad spannande positioner att utforska ndrmare. Det skulle till exempel vara fullt
mdjligt att &ven som konsekvensetiker argumentera for att kunskapsluckor dr moraliskt
problematiska. Att ga in i en mer djupgdende moralfilosofisk diskussion ligger dock
utanfor detta PM:s ramar.



Ovan ndmndes ett antal faktorer som skapar kunskapsluckor av olika slag. Vilka
moraliska problem gor dessa luckor séllskap? I sammanhanget &r det viktigt att skilja pé
grundforskningsrelaterade kunskapsluckor och tillampningsrelaterade kunskapsluckor.
Det vill siga mellan den typ av kunskapsosékerhet som uppstér i den medicinska
grundforskningen och den typ av kunskapsosikerhet som finns i varden, kanske pé
grund av att vi inte tillrdckligt noga studerat en metods eller tekniks anvindbarhet innan
den introducerades. Men det &r ocksa viktigt att skilja pa introduktion och utrangering
av nya metoder och tekniker i sjukvérden.

Kunskapsluckor kan vara tillitsnedbrytande

Den amerikanske psykologen Paul Slovic har i en serie artiklar studerat ménniskors
riskperception och var tillit till s& kallade experter. Riskforskare har funnit att vi i
allménhet inte litar pd experter — inte litar pa deras riskbedomningar. Nya medicinska
tekniker, genomforskning, stamceller och nano ar exempel pa detta. Det finns tre
omstindigheter som &r tydligt tillitsnedbrytande. Och denna forskning dr med all
sannolikhet direkt tillampbar pa kunskapslucksproblematiken.[10]

For det forsta dr negativa handelser mer synliga dn positiva hiandelser. Olyckor och
felhandlingar syns tydligare 4n det som &r bra. For det andra har negativa hindelser
storre vikt dn “tillitsuppbyggande” positiva hindelser. Det negativa upplevs som
angeldget. For det tredje rdder det en asymmetri mellan tillitsnedbrytande och
tillitsuppbyggande faktorer. Gemene man tror inte pa djurforsok, litar inte pa
forskningsresultaten. Men om till exempel en studie visar att ett &mne dr carcinogent, da
tror vi pa studien. Om déremot studien visar att amnet ar ofarligt, &r vi ovilliga att lita pa
undersokningen.

Slutligen &r det svért att vinna nagons tillit men létt att férlora densamma. Den eller de
individer eller organisationer som en giang gjort nagot 'negativt”, forskingrat sitt
tillitskapital, hamnar inte sillan i en tillitsnedbrytande spiral. Vil inne i spiralen riskerar
man att snabbt forlora hela fortroendekapitalet. Skilet tycks vara att negativa hiandelser
g0Or att den som utfort handlingen ”far 6gonen pa sig”. Det dr vara handlingar som
skapar omgivningens forvéntningar och forvantningen blir att den som gjort nigot
negativt, nagot tillitsnedbrytande, fortsitter i samma hjulspar.

Problemet med kunskapsluckor dr att de kan vara mer eller mindre direkt
tillitsnedbrytande eller anvdndas i tillitsnedbrytande syften. Ett vélkint exempel &r nar
for ndgra ar sedan Livsmedelsverket kallade till presskonferens for att med gott uppsét
informera om akrylamidens risker. Kunskapsluckorna var vid tillfallet patagliga, vilket
ledde till att ett tillitsproblem uppstod. Livsmedelsverket fick efter detta patagliga
problem med sin riskkommunikation.

Tillit &r fundamentalt fo6r en fungerande god sjukvard. Patienten maéste lita pa sin ldkare
och ovrig vardpersonal. Som patient maste man kunna lita pa att de tekniker och
metoder som introducerats i varden har effekt, att de anvinds for att sjukvarden vet att



de ger gott resultat och inte skadar och for att det dr ként att de ar béttre &n alternativa
metoder. Om det skulle visa sig att sé inte &r fallet, oavsett skél, kan det leda till
vardekonflikter och moraliskt huvudbry; till att fortroendet f6r varden och dem som
granskar sjukvarden minskar.

Man kan se detta som ett argument for att soka upp kunskapsluckor och utrangera det
verkningslosa. Men antag att den verkningslésa men invanda behandlingen dr omtyckt
och trygghetsskapande. Om sé dr fallet kan vardekonflikter uppsté vid utrangering, med
tillitsurholkning som resultat. Det dr viktigt att understryka att vi inte vet om detta
kommer att ske, men vill man kartera mojliga moraliska problemytor &r detta en av de
frdgor man atminstone bor titta ndrmare pa.

Det kan verka riktigt att behdlla metoder som &r verkningslosa men omtyckta och inte
skadar nagon. Att de dr omtyckta innebdr ju att de i ndgon mening har positiv effekt.
Men dven overksamma metoder kostar pengar. Pengar som av rittviseskal skulle kunna
anviandas dir man verkligen gor belagd nytta. Och dr det inte snudd pa att fara med
osanning om metoder som man vet inte har ndgon effekt tillats bara for att de &r
omtyckta?

Kunskapsluckor kan skapa ordttvisor

Grundtanken i svensk sjukvard &r en god vard pa lika villkor for hela befolkningen. Vi
har fastlagda riktlinjer for prioriteringar inom hélso- och sjukvarden. Den radande
prioriteringsplattformen har tre grundldggande och rangordnade etiska principer: (1)
Mainniskovérdesprincipen: alla mé@nniskor har lika virde och samma ritt oberoende av
personliga egenskaper och funktioner i samhillet; (2) Behovs- och solidaritetsprincipen:
resurser bor fordelas efter behov; (3) Kostnadseffektivitetsprincipen: vid val mellan
olika verksamheter eller atgirder bor en rimlig relation mellan kostnader och effekt,
mitt 1 forbattrad hilsa och forhojd livskvalitet, efterstrévas.

Givetvis kan bdde introduktion och utrangering av metoder och tekniker komma i
konflikt med dessa principer. Och risken att sa sker kan forvintas 6ka om det finns en
reell kunskapsosédkerhet forbunden med metoden eller tekniken. Detta géller inte bara
mer traditionella medicinska metoder och tekniker utan dven organisatoriska system (till
exempel triagemetoder) och profylaktiska metoder, dér stora oréttvisor ltt skapas om
man inte ir observant.

Flertalet av de kunskapsosikerhetsgenererande faktorer som nidmns ovan kan skapa
rittviseproblem. Enogdhet ér ett bra exempel. Réttviseproblem kan uppsté till exempel
om man investerar i en hypotes som inte dr vetenskapligt belagd och sdkandet efter
vederldggning av denna inte prioriteras (vilket normalt ses som en vetenskaplig dygd).

Lucas, Lund University Cardiac Assist System, ar ett mekaniskt hjalpmedel for
hjartkompression. Maskinen skall ha en rad fordelar. Lucas skall ge en mer effektiv och
uthéllig hjartkompression. Med Lucas kan hjartkompression ges medan patienten



transporteras 1 ambulans till sjukhuset. Lucas mojliggor ocksa att defibrillering och
hjartkompression kan utforas samtidigt men ocksa att andra livraddande insatser kan
gbras av personal som annars skulle dgnat sig 4t att ge manuell hjartkompression.

Det intressanta med Lucas &r att nér hjdlpmedlet introducerades i Region Skane (2003)
fanns inga “evidensbaserade” studier. Studier hade gjorts, bland annat pa gris, och fran
2002 finns det rapporter baserade pa ett 20-tal patientfall. Idag pagar en omfattande
studie (LINC) som forvintas vara klar 2011. (Vad jag kénner till utfors studien pé Lucas
modell 2, det vill sdga vi kommer aldrig att f4 den kunskap vi fran borjan kanske ville
ha).[11]

Lucas har lett till en omfattande och delvis animerad moralisk debatt. Foresprakarna
hivdar att man sett goda resultat efter det att tekniken introducerades. De tveksamma
pekar pd avsaknaden av vél genomforda och omfattande studier. Eftersom metoden
introducerades innan man hade tillrdckliga beldgg uppstod fragan om hur man 1
efterhand skulle gé tillvdga for att utvardera den. Skulle endast en del av Region Skanes
befolkning “erbjudas” Lucas? I sé fall vilka? Och hur skulle de viljas ut? Om nu
metoden har s& god effekt som det péstas, dr det da inte omoraliskt att inte erbjuda alla
Lucas? Om ny teknik inte introduceras pa ritt sétt kan detta leda till kunskapsluckor och
rittviseproblem.

En mojlighet vore att vetenskapligt prova Lucas utanfor Region Skane, i ett landsting
eller i ett land som &nnu inte introducerat metoden. Aven i detta fall uppstar fragor om
rittvisa. Det uppstar en virdekonflikt mellan Vi och De, mellan oss som har tillgdng till
det forvintat goda och dem som vi anvander som forsokspersoner, som vi anvinder for
att beldgga om vi verkligen far ut det vi hoppas av den nya tekniken eller metoden. Har
finns en underliggande och spdnnande frdga om moralexport. Nya tekniker kan, om de
introduceras for snabbt och med for ménga kunskapsluckor, innebéra att vi behover lita
pa andras undersokningar for att verkligen avgdra metodernas effektivitet.

Lucas visar ocksa hur bade tidsfaktorn (uppf6ljning under 14ng tid hade vid
introduktionen aldrig gjorts) och ”den ogenomforda forskningen” inte bara skapar
kunskapsluckor utan ocksa reella vardekonflikter och moraliska problem.

Ett annat i sammanhanget relevant exempel dr introduktionen av robotassisterad kirurgi.
Det finns i dagsldget ingen evidens for nyttan av dessa automater. Kostnaden per robot
ligger runt 13 miljoner kronor. Nar SBU:s upplysningstjénst jamf{ort robotassisterad
kirurgi med 6ppen eller manuell kirurgi vid prostatacancer har man funnit att det
nuvarande kunskapsunderlaget inte visar pa nagra sdkra fordelar for vare sig 6ppen
radikal prostatektomi, robotassisterad eller manuell titthdlskirurgisk. Man har da tittat
pa effektmatt som inkontinens eller erektil dysfunktion. Daremot ar robotassisterad
kirurgi en dyrare teknik.[12]

Skulle pengarna ha kunnat anvindas annorlunda? Att satsa betydande summor pé ny

teknik kan ses som ett tecken pd handlingskraft och framtidstro. Men att ligga pengar
pa det obelagda ar moraliskt tveksamt. Prioriteringar skall goras efter behov och “’vid
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val mellan olika verksamheter eller atgérder bor en rimlig relation mellan kostnader och
effekt, mitt 1 forbattrad hilsa och forhojd livskvalitet, efterstriavas”. For en rittvis
sjukvard méste detta gélla bade horisontella och vertikala prioriteringar. Satsningar pa
det obelagda skapar oréttvisor i den meningen att pengar “’kastas bort”. Denna typ av
satsningar kan gropa ur tilliten till varden. Om, rent hypotetiskt, nya tekniker som
saknar evidens ensidigt anvédnds for att operera en viss typ av konsspecifik cancer, sig
prostatacancer, uppstér dn allvarligare moraliska frdgor — vi fir en (flagrant) konflikt
med ménniskovirdesprincipen.

Dessa argument betraktar situationen hér och nu. Men det ricker inte, skulle man kunna
hdvda, att jdmfora framtida och inte fullt utvecklade tekniker med de beprévade
tekniker vi har idag. Framtida generationer kan ha glddje av att vi idag provar nya
tekniker. Detta stimmer, men argumentationen leder till komplicerade frigor. Ar dagens
och morgondagens patienter helt utbytbara? Om inte — hur ser diskonteringsfaktorerna
ut? Hur ser vi pa frigan om (o)rittvisa (férdelningar) ver generationer? Ar det
sjukvarden som skall betala kostnaderna for forskning och teknikutveckling?

Kunskapsluckor kan skada

Att kunskapsbrist eller kunskapsosikerhet kan skada ér givet. Detta kan ske bade vid
introduktionen och utrangeringen av metoder och tekniker. Tar vi bort en metod som
inte har vetenskapliga belidgg (i sndiv RCT-mening) men som trots detta &r effektiv finns
givetvis en risk att patienter pa ett eller annat sitt kommer till skada. Problemet med en
del av det vi gor i varden, sarskilt det som rér omvardnad, &r att vardsituationen dr sa
komplex att det dr svért att genomfora riktigt kontrollerade forsok. Det finns helt enkelt

for ménga faktorer som inte kan isoleras och kontrolleras, for manga synergistiska
effekter.

Idag pdgar en omfattande forskning om bland annat stdd till dldre sarbara personer och
langvarigt sjuka barn. Ingen forvintar sig att denna forskning skall ge kunskap utan
kunskapsluckor. Detta dr inget fallstudium av denna forskning och ingen kritik av den
utan endast en reflektion stimulerad av de svarigheter dessa forskare brottas med. Det &r
mojligt att stravan efter att gora kontrollerade studier kan leda till att vardsituationen
renodlas till den grad att den kunskap forskningen ger dr skenbart stabil, skenbart fri
fran kunskapsluckor. Om sadan forskning leder till en for snabb vardmetodutveckling
finns det risk att patienter kommer till skada (far en samre situation &dn vad de hade
tidigare).

Ett helt annat exempel kan himtas fran tandvarden. I nu mer 4n 40 &r har titanskruvar
anvints fOr att fasta proteser i munnen. Erfarenheten har varit god. Men nya skruvar
utvecklas, men provades daligt, och for ndgra ar sedan upptécktes att en ny typ av skruv
brot ned tandbenet i mycket storre utstrackning dn traditionella implantat. Som foljd
okade risken for att tdinderna skulle lossna. Detta dr ett exempel pa hur kunskapsluckor,
genererade av ogenomford forskning och/eller korta studietider, skadar.
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Nér man sdger att ndgot inte skall skada tdnker man sig vanligtvis att skadan
uppkommer pa ett mer direkt sitt. Men man kan ju ocksa fororsaka indirekta skador.
Antag, rent hypotetiskt, att vaccination av dldre mot sdsongsinfluensa inte har nigon
effekt.[13] Moraliskt viger vi de déliga och de goda konsekvenserna. I ena vagskélen
lagger vi de fall som arligen insjuknar pa grund av vaccineringen. I den andra alla de
fall som gynnas av det skydd de far. Om nu den mycket goda positiva kollektiva
effekten (rent hypotetiskt) saknas tippar vadgskilen. Vigens ena skil dr tom, i den andra
ligger de fall som direkt skadas (insjuknar) pa grund av vaccineringen. Det vi sdg som
moraliskt forsvarbart, pa grund av avgdrande kunskapsluckor, kan i ljuset av mer
omfattande studier framsta som moraliskt tveksamt. Men detta dr inte podngen med
exemplet. Podngen é&r att verkningsldsa metoder ocksé fororsakar indirekt skada.
Resurser skall anvdndas dér de har effekt.

Nér man glider in pé frdgor om kostnadseffektivitet ar det viktigt att understryka att
denna typ av effektivitetsprinciper ldtt hamnar i konflikt med olika moraliska baslinjer.
En kantian eller ndgon med moralisk utgdngspunkt i ménskliga réttigheter skulle till
exempel inte hdlla med om att det i alla sammanhang &r oetiskt att inte tillimpa de mest
kostnadseffektiva metoderna. Detta &r vért att hélla aktuellt nir man diskuterar
introduktion, utrangering och virdering av metoder och tekniker i sjukvarden.
Introduktionen av en ny effektiv metod kan i en enkel monetér mening ha goda
samhéllsekonomiska konsekvenser, men samtidigt prioritera de manga med ringa behov
framfor de f4 med stora behov. Det gar ju ocksa att argumentera for att metoder och
tekniker som dr behdftade med allvarliga kunskapsluckor bor utrangeras och pengarna
anvindas pa mer effektiva metoder. Argument av detta slag kan dock leda till att
personer med stora behov pa ett omrdde dédr behandlingsmetoderna dr fa och inte
evidensbaserade lagprioriteras.

Kunskapsluckor kan innebdra att det vi gor saknar effekt

Mojligen ar det att begd vald pd ett viktigt begrepp, men en beprovad metod kan vara
verkningslds. I varden anvinder vi inte séllan en rad tekniker och metoder pa en och
samma géang. Patienten blir bra. Men var det den nya operationstekniken, de manga
lakemedlen, sjukgymnastiken eller det goda omhindertagandet som gjorde susen?

Att varden dgnar sig &t saker som inte har nagon effekt men som gors for att ”man alltid
gjort sa” eller for att ’sa brukar vi géra” &r inte bara troligt utan hogst sannolikt.
Eftersom denna typ av metoder inte skadar ndgon enskild patient dr de svara att
identifiera och dirfor svara att utrangera. Men det verkningslosa kostar pengar, om inte
annat sa i termer av tid. Det uppenbara problemet dr att det dr svart att hitta dessa
kunskapsluckor. Vad som krévs ir ett ovanligt kritiskt forhallningssétt — det oupphorliga
ifrdgasdttandet — “fungerar det vi gor?”

Ultraljud &r en utmérkt metod for fosterdiagnostik. Men vid vara barnavardscentraler
g6r man dven andra undersdkningar av barnet. Ingen av dessa kan avsl6ja om fostret &r
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friskt eller om det har nigra skador. Denna typ av undersokningar (metoder) kan vara
(falskt) trygghetsskapande. Men det effektlosa dr inte helt moraliskt oproblematiskt.

Ett sérskilt problem med denna typ av kunskapsluckor &r att véra statistiska
analysmetoder i virsta fall kan stodja metoder som saknar effekt. Det dr ju vélként att
korrelationer inte per automatik avslojar kausala samband. Vilket kan leda till att den
effekt vi tillskriver metoden egentligen ar en effekt av ett oként orsakssamband.

I en nyligen publicerad rapport utvirderar SBU triage och flodesprocesser pé
akutmottagningen. Av rapporten framgér att det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt
for att avgora triageskalornas reproducerbarhet och for att avgéra om det finns nigra
skillnader i sékerhet, tillforlitlighet och reproducerbarhet mellan de vanligaste
triagemetoderna. Vidare visar rapporten att vissa flodesprocesser minskar véntetider och
sammanlagd tid pa akutmottagningen. Men ocksa att det inte 4r mojligt att avgora
vilken process som har storst effekt.[14] Hér har vi en situation som minst sagt dr
komplex. I denna typ av organisatoriska sammanhang ar det nistan omojligt att gora
nagonting utan att fa en “effekt” av ett eller annat slag. En “effekt” som kan tas till
intékt for att just den metod som implementerats ér den rétta eller den bésta. Men vilka
ar de kausala sambanden? Hur &r det med generaliserbarheten?

Ogenomford forskning och moral

Att den ogenomforda forskningen kan skapa moraliska problem ar helt uppenbart.
Ogenomford forskning genererar kunskapsluckor som i sin tur kan skapa
véardekonflikter och ddirmed moraliska problem.

Inom réttspsykiatrin anvéinds en metod som kallas NADA-akupunktur. Metoden
anvénds for behandling av drogmissbrukande personer. Det finns rapporter om goda
behandlingsresultat. Men det &r nog ingen &verdrift att pasta att mycket forskning ér
ogenomford och kunskapsluckorna ménga, och att man dérfor kan diskutera metodens
introduktion 1 sjukvarden men ocksé se att en utrangering (om det finns vetenskapliga
skél for en sadan) skulle leda till en diskussion om moraliska stidllningstaganden.

Kunskapsluckor kan forlama

Staffan Skerfving skriver i en artikel att de ospecifika symptom som satts i samband
med exponering for elektromagnetiska félt (frdn datorer eller elektriska installationer 1
byggnader) inte gatt att dokumentera. I slutet av 1980-talet tog debatten om
bildskdrmsarbete och elektromagnetiska félt fart i Sverige. De forskningsrapporter som
da fanns tillgdngliga hade nagot trevande dver sig. Man hade iakttagit ett problem men
var osdker pd hur det skulle angripas. Trots avsaknaden av ordentlig forskning drog
vissa forskare dndé langtgaende slutsatser om effekterna av elektromagnetiska filt. Det
ar intressant att jimfora vissa av de inte sédllan kategoriska “riskbeddmningar” som
gjordes pa 80-talet med Skerfvings nyanserade analys ett decennium senare.[15]
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Att vi inte lyckats forklara ett diffust” fenomen betyder inte att det inte existerar, inte
heller att det gor det. Detta vore ungefir som att sédga att om en kunskapslucka
foreligger sa har vi inget problem. Det vetenskapsmannen eller sjukvarden ser som ett
diffust problem kan for en patient vara ett allvarligt problem med reella konsekvenser
som inte lattvindigt bor viftas bort. Att utifran den ofullstdndiga kunskap som vi pa 80-
talet hade dra obekréftade och orimliga slutsatser och gora kategoriska riskbeddmningar
ar dalig metod, skroplig riskanalys och omoraliskt. For att undvika en stigmatisering av
problem av detta slag, patienter med reella problem och omfattande kunskapsluckor, ér
det viktigt att vi klart och tydligt redogdr for det totala kunskapslédget. Redogdr for det
(lilla) vi vet, forskningens kvalitet — men framforallt &ven pekar pé det vi inte vet. Allt
annat vore moraliskt forkastligt.

Kunskapsluckor kan forlama och ddrmed leda till vardekonflikter. Vi vet inget, darfor
g0r vi inget, 1 varje fall inte just nu.” Vi vet inte att detta leder till problem, déarfor
anvinder vi metoden eller tekniken och ser vad som hinder.” Detta dr inga bra
argument.

Kunskapsluckor paverkar beslutsfattandet

Den amerikanske psykologen och riskforskaren Baruch Fischhoff [16] uttryckte for
manga ar sedan en oro for att det moderna samhallet far allt svarare att fatta fornuftiga
beslut. Den medicinska och teknologiska utvecklingen gar snabbt. Dessa fordndringar
stéller oss infor situationer vi tidigare inte varit 1, infor problem vi tidigare inte hanterat
och infor beslut vi tidigare inte tagit. Var situation pAminner om tonaringens. Som
tondring tar man nagra av sitt livs mest betydelsefulla beslut, beslut man aldrig tidigare
stallts infor, och man gor det utan att ha nagon att radfraga och utan nagra tidigare
erfarenheter. Det &r viktigt att vi virderar och hanterar de frdgor som den samtida
medicinsk-tekniska utvecklingen leder till pa ett sddant sétt att vi undviker tonaringens
dilemma. Allt annat vore omoraliskt. Och detta kommer att bli en utmaning med tanke
pa den teknikutveckling som idag pagar (genteknik, nanoteknik, stamceller).[17]

Till sist

Metoder kan introduceras, utrangeras eller inte tillimpas. Vi har ett beslutsproblem:
Skall metoden tilldimpas eller inte? Skall tekniken utrangeras eller inte? For att & en
overblick dver ett beslutsproblem kan man rita ett beslutstrad. Det vill séga tydliggora
handlingsalternativen och deras konsekvenser, men ocksa identifiera tillstdind som kan
péverka vilka konsekvenser som forverkligas.

Att rita ett beslutstrdd kan forefalla enkelt men det finns svarigheter. Problemen man
stoter pa har att gora med saker som gestaltningsformaga, precision och
overblickbarhet: Har samtliga méjliga handlingsalternativ beaktats? Ar utfallen korrekt
beskrivna? Vilka dr patientens, vardens, samhéllets varderingar? Hur stabila &r dessa
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virderingar? Vilken kvalitet har den tillgdngliga informationen? Vilka vésentliga
kunskapsbitar saknas — vilka dr kunskapsluckorna? Vilka beroende- och
oberoendeforhallanden maste vi vara uppmarksamma pa? Introduktionen av en metod
kan till exempel forindra véra virderingar. Ar tridet ritat med ritt uppldsning? P4 kort
sikt dr det viktigt att vi verkligen inte missar nadgot handlingsalternativ och att vi inte
bakar samman olika konsekvenser sé att vi missar viktiga (moraliska) faktorer. P4 lang
sikt ir det viktigt att inte tridet blir for suddigt i konturerna. Aven konsekvenser pa
mycket lang sikt kan vara moraliskt relevanta.

Ett annat bra sitt att tydliggora beslutets moraliska dimensioner ar att anvénda en
hermerénsk analysmodell.[18] Denna aktorsmodell hjdlper beslutsfattaren att
strukturera och granska olika typer av etiska problem. Det forsta vi maste gora enligt
Hermerén ér att fraga: Vilket ar problemet? Och vems ér problemet? Det andra som
krévs dr en ordentlig, sokratisk, genomgang av det rddande kunskapsunderlaget. SBU:s
analyser och kunskapsoversikter dr hdr viktiga, men som ndmnts ovan kan man utveckla
dessa analyser. Det tredje vi skall fraga ar vilka handlingsalternativ som foreligger. Nér
det géller introduktion och utrangering av nya metoder och tekniker &r
handlingsalternativen begrinsade. Slutligen bor man identifiera vilka aktdrer som &r
involverade 1 beslutet och vilka som direkt eller indirekt kommer att beroras av beslutet.
Att identifiera aktorer och berorda &r inte minst viktigt eftersom vi vill fa reda pa deras
preferenser och vérderingar.

Men det viktiga &r inte hur vi analyserar de etiska problem vi stér infor utan att vi gor
det. Framforallt &r det viktigt att den analys vi gor dr sd komplett och genomarbetad
som bara mdjligt. De moraliska frdgorna skall ges samma utrymme som
kunskapsfragorna. Medicinskt beslutsfattande har alltid tvé sidor. Den ena sidan har att
gbra med kunskap och information — den andra med preferenser och virderingar. Beslut
om introduktion och utrangering av nya tekniker blir haltande om endast ena sidan
beaktas.
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