Vetenskaplighetens dunkla
subjektivitet

Om en kunskapsoversikt fran Socialstyrelsen

ALAIN TOPOR

Kraven pd ett evidensbaserat socialt arbete har ofta hdnvi-

sat till det medicinska féltet, ndgot som gor det intressant

att undersoka hur Socialstyrelsen och svensk psykiatri

tillimpar de egna kraven pd evidens. En granskning av

Socialstyrelsens kunskapsoversikt av »schizofrenin« visar

att dessa krav anviinds pd ett subjektivt sditt, vilket forstdir-

ker en ensidig biomedicinsk syn pd schizofreni.

Evidensens olika inneborder

Under lang tid praglades de professionella
kraven inom psykiatrin av dess dubbla
karaktir av praktik och teori. Kriterierna
for en god praktik angavs som grundade pa
»vetenskap och beprovad erfarenhet«. Pa
senare tid har den beprévade erfarenheten
fatt en forsvagad stillning i psykiatrins dis-
kursiva praktik och vetenskapen har smal-
nat av i sin betydelse till »evidensbaserad
medicin«. Evidens dr dock inget entydigt
begrepp i forskningssammanhang. Vad som
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ar att betrakta som evident och de metoder
som kan anviindas fér att uppna det 4r bero-
ende pa dels de fragor som studien skall
besvara och dels pa studiens objekt.

En kunskapsoversyn

[ det foljande kommer jag att granska psyki-
atrins forhallande till evidensbaserad kun-
skap och praktik utifran en text publicerad
av Socialstyrelsen (2003). Rapporten »Vard
och stéd till patienter med schizofreni« har
underrubriken »en kunskapséversikt«. Rap-
porten maste dirmed forhalla sig till den
presenterade forskningens evidens.

Genom att underséka hur frigan om
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evidensbaserade kunskaper hanteras i kun-
skapsoversikten blir det majligt att under-
soka hur de egna kraven pa att bygga en
praktik pa evidensbaserade kunskaper han-
teras inom psykiatrins filt.

Denna artikel utgdr inte nagon kritik av
schizofrenibegreppet eller behovet av evi-
densbaserade kunskaper i sig. Jag har dock
sett mig tvungen att konkretisera vissa kri-
tiska synpunkter pa Socialstyrelsens kun-
skapsoversikt med hjilp av exempel dir
andra tolkningar av de data som férekom-
mer i dversikten presenteras.

Valet av dokument f6r denna undersok-
ning bygger pa att det dels utarbetats av
personer med ledande stillning inom det
psykiatriska faltet och dels givits ut av en
nationell myndighet med ansvar for hilso-
fragor. Detta ger dokumentet bade en admi-
nistrativ och en vetenskaplig tyngd.

Kunskapsoversikten har sammanstillts
av en arbetsgrupp pa Socialstyrelsen besta-
ende av likare.

Arbetsgruppen har haft en Referens-
grupp till sitt forfogande. Referensgrup-
pens sammansittning aterspeglar olika
yrkes- och intressegrupper (déribland delar
av brukarrdrelsen) som #r verksamma inom
psykiatrins filt. Utéver dessa tva grupper
har ett antal medarbetare inom Socialsty-
relsens medicinska enheter ansvarat for
kunskapsoversikten. »Vard och stod till
patienter med schizofreni — en kunskapso-
versikt« har alltsd hela Socialstyrelsens
tyngd bakom sig och r darmed ett viktigt
nationellt dokument som bland annat vig-
leder arbetet med att ta fram lokala vard-
program.

Rapporten inleds med ett vetenskaps-
teoretiskt stillningstagande vad giller det

urval av forskningsresultat den presenterar.
Rapporten gar sedan igenom definitioner
och etiologiska fragor. Den innehaller dven
kapitel om behandling och andra insat-
ser riktade till brukargruppen och deras
anhdriga. Rapporten innehaller dessutom
tvad avvikande kapitel, som verkar vara
skrivna av medlemmar i Riksférbundet for
Social och Mental Hélsa (brukarrérelsen)
respektive Schizofreniférbundet (anhéri-
grorelsen). Bada kapitlen betecknas som
»Synpunkter fran« respektive rorelse och
det dr ddrmed oklart om arbetsgruppen,
referensgruppen och Socialstyrelsen stiller
sig bakom dessa kapitel eller ej. Ar de syn-
punkter« eller »kunskap«? Har de samma
status, som de dvriga kapitlen, introduceras
en komplikation da de kunskaper som de
presenterar till viss del star i strid med det
som tas upp i de andra kapitlen.

Féljande framstillning fokuserar pa
de kapitel som skrivits av arbetsgruppen.
Inledningsvis presenteras arbetsgruppens
val av en sniv definition av evidensbegrep-
pet och hur den tillimpar sitt eget val i rap-
porten. Direfter undersoks vetenskaplighe-
ten i kunskapséversikten med avseende pa
slutsatserna vad giller behandling, 6versik-
tens objekt och dess reliabilitet och validi-
tet. Slutligen diskuteras den bristande kon-
sistensen mellan arbetsgruppens uppdrag
och uttalade avsikter och dess praktik.

En kunskapsoversikt —men
vilken kunskap?

»Vard och stdd till patienter med schizo-
freni — en kunskapsoversikt« inleds med
att forfattarna betonar att deras genom-
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gang »baseras pa vetenskaplig litteratur« (s.
21) . Nir de sedan skall specificera denna
vetenskapliga litteratur nadmns férst killor
som »Metaanalyser, State of the art och
Cochrane Collaboration utvirderingar« (s.
21!

Forfattarna  till
ansluter sig ddrmed till en sniv syn pa defi-

kunskapséversikten

nitionen av evidens. Denna sniva syn redu-
cerar evidens till resultaten fran randomi-
serade kontrollerade studier (RCT - Ran-
domised Controlled Trial) och helst slut-
satser fran metastudier av sadana studier.
I rapporten forekommer ingen motiver-
ing till valet av en sniv definition och inte
heller till orsaken att »state of the art«blan-
das med RCT.

Kunskapséversiktens vetenskapliga
ansprak kompliceras ytterligare av att
texten baseras inte enbart pa de killor
som arbetsgruppen anger som »vetenskap-
lig litteratur«. Senare i texten introduce-
rar arbetsgruppen ytterligare killor till sin
kunskapséversikt:

»I de fall dér vetenskaplig bakgrund
saknas har forsok gjorts att tydliggdra
‘Good Medicine Practice’ byggd pa klinisk
erfarenhet«(s. 21, min kurs.).

Medlemmarna i arbetsgruppen redo-
visar ddrmed att deras dversikt egentligen
bygger pa en hogst varierad kunskapsbas,
men problematiserar inte detta. Material
fran »vetenskaplig litteratur« blandas med
material utan vetenskaplig »bakgrunde.
Liaser man kunskapssammanstillningen
vidare hittar man ytterligare killor, med

1 Det dr virt att notera den nidra nog
totala anglosaxiska centreringen i denna
kunskapsgenomgang.

varierande former av evidens. Sammanfatt-
ningsvis férekommer féljande killor:

1. Randomiserade kontrollerade studier
(enstaka studier och metastudier).

2. Enskilda studier med varierande men
oklar metodologi.

3. Koncensusuttalanden.

4. »God medicinsk praktike.

5. »Erfarenhet«. I avsnittet om »Psykoana-
lytiskt orienterad psykoterapi« skriver
arbetsgruppen att: »Den teoretiska
bakgrunden bygger pa erfarenheter att
savil tidiga som senare traumatiska
upplevelser, liksom bristande emotio-
nellt stéd under barndomen, bidrar till
att minska personlighetens motstands-
kraft infor livspafrestningar« (s. 64). 1
detta fall papekar arbetsgruppen att:
»Forskningen #r dock otillricklig for
ett evidensbaserat stillningstagande« (s
64).

6. Fallbeskrivningar tas upp i samband
med avsnittet om ECT: » ... fallbeskriv-
ningar talar for att ECT i kombination
med antipsykotiska kan ha en god
effekt« (s. 69). 2

7. »Program som i viss utstrickning &r
utvirderade« (s. 76). Hir ar det oklart
om alla de program som ligger till grund
for framstillningen dr utvdrderade i
samma utstrickning och i sa fall med
vilka metoder.

8. »Ingér i de flesta program« (s. 76). Hir
tas upp principer vid rehabilitering.
Det verkar som att urvalsprincipen
fér framstillningen &r att de principer

2 ECT: Electroconvulsive therapi, vanligtvis

kallade »el-chocker«.

Alain Topor: Vetenskaplighetens dunkla subjektivitet.



som omnimns forekommer i »de flesta
programe. Vi far dock inte reda pa vilka
kriterier som legat till grund for urvalet
av de studerade programmen och vad
»de flesta« innebdr.

»I verkligheten« (s. 77). Denna hinvis-
ning till »verkligheten« som kriterium
kan ses som ett eget urvalskriterium,
men det forblir oklart hur denna verk-
lighet har tritt fram.

Kunskapséversikten utgors alltsa av en sam-
manstillning av data med ett sammansatt
och utomordentligt varierat vetenskapligt
innehall. Det finns forstas inga hinder att ta
upp forskningsresultat som bygger pa olika
metoder i en kunskapsoversikt. Det kriver
dock nagon &ppen redovisad systematik
kring vilken typ av studier som tas med och
vilka som utesluts.

Ograderad evidens?

Arbetsgruppen skriver om sin genomgang
att »... dokumentationen inte bygger pa den
regelritta systematiska kunskapséversik-
ten...« (s. 19, min kurs.). Vad har Socialsty-
relsen givit ut enligt egen utsago? Om s3,
vad bygger »osystematiken« pa? Lisaren har
ritt att fa veta i vilka fall man har ansett att
»vetenskaplig bakgrund saknas« och dnda
tagit med en »kunskap« och nir har man
inte gjort det.

Arbetsgruppen verkar hinvisa till en
systematisk kunskapsgenomgang (»... den
regelritta systematiska kunskapsoversik-
tenc). Har arbetsgruppen gjort en sddan
dversikt och i sa fall, varfér publiceras inte
den? Hur urskiljer arbetsgruppen graden av

evidens i sina olika killor? I éversikten kan
man ldsa:

»Expertgruppen uppger vidare att den
har valt att inte evidensgradera sina pasta-
enden eller rekommendationer eftersom
dokumentationen inte bygger pa den regel-
ritta systematiska kunskapséversikten
utan hinvisar istillet till givna referenser
eller uttrycker evidens i vissa fall sisom
'det finns ett starkt vetenskapligt stod’, 'det
finns ett vetenskapligt stod’ etc. Dessa viir-
deringar bygger pa expertgruppens sub-
jektiva bedémningar i de enskilda fallen
dir ett sadant papekande ges« (s. 19, min
kurs.).

Detta innebér att:

Lisaren inte skall forvinta sig nagon
»evidensgradering« i texten.

Evidensen kommer #nda att graderas
ibland, dock oklart nir och varfor, via
meningar som »ett starktq, eller »ett
vetenskapligt stod« eller inget omddme
alls.

Det finns didrmed en tydlig, men osys-
tematisk evidensgradering i det veten-
skapliga material som presenteras.

Vi far inte veta vilka kriterier som
denna gradering bygger pa.

Da graderingen inte presenteras pa ett sys-
tematiskt sitt uppstar dnda fragan om det
inte finns nagon form av systematik. Grup-
pens eget svar pa den fragan ir problema-
tiskt: Den uppger sjilv att en sadan grade-
ring forekommer efter »expertgruppens
subjektiva bedémningar«. Det &r i sig ett
markligt pastaende i en text som skall pre-
sentera kunskapslidget om »schizofrenine.
Hir hinvisas vi till en grupps subjekti-
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vitet. En sddan hinvisning i en kunskapso-
versikt vicker en rad fragor: Hur har denna
»gruppsubjektivitet« vuxit fram och pa
vilka bevekelsegrunder?

Problematiska konsekvenser

Socialstyrelsens kunskapsoversikt ograde-
rade men @nda graderade subjektivitet blir,
mot en sddan bakgrund, motsatsen till de
krav man bér kunna stilla pa en kunskaps-
oversikt med vetenskapliga ansprak produ-
cerad och publicerad av en nationell myn-
dighet. Samtidigt aterspeglar detta otydliga
bruk av killor ett problem med en sniv
definition av evidensbegreppet. Fa studier
motsvarar de uppstillda kriterierna, under-
laget blir ddrmed bristfilligt och det blir
svart att dra nagra praktiska konsekvenser
av forskningen. I en sddan situation finns en
risk att andra former av forskning inklude-
ras antingen pa ett godtyckligt eller pa ett
systematiskt skevt sitt. Det far allvarliga
konsekvenser.

Ett exempel pad denna problematiska
subjektivitet finner vi i arbetsgruppens
genomgang av Kognitiv Beteende Terapi
(KBT) respektive Psykodynamiska Terapier
(s. 63 — 65). Om KBT konstaterar arbets-
gruppen att:

»Det finns en vixande méingd evidensba-
serad kunskap kring KBT, men ytterligare
kunskap behévs for att sikerstilla denna
kunskap samt belysa vilka insatser som ar
mest effektiva for olika symtombilder och
behandlingskombinationer« (s. 63).

Om de psykodynamiska psykotera-
pierna skriver arbetsgruppen: »Forskningen
ar dock otillracklig for ett evidensbaserat

stillningstagande« (s. 64). Men psykodyna-
miska terapier saknar inte helt evidens. Det
pagar dven ett arbete for att evidensbasera
dessa terapiers resultat. Det finns alltsa
dven »en vixande mingd evidensbaserad
kunskap kring« psykodynamiska psykote-
rapier. Skrivningen som anvinds fér KBT,
skulle ddrmed kunna passa dven for dem.
Men s sker inte. I bada fallen anser arbets-
gruppen att det behtvs mer forskning. Men
detta uttrycks pa helt olika sitt.

Ett annat exempel ser vi i kunskaps-
dversiktens skrivning om ECT. Om enstaka
»fallbeskrivningar« var tillrickliga nir
det giller »ECT« (se ovan, punkt 6.), sa
torde manga metoder kunna uppfylla en
sadan evidensniva. Det dr mojligt att olika
behandlingsmetoder limpar sig for olika
undersékningsmetoder nir det giller att
undersdka deras evidens, men detta bor
specificeras och diskuteras. Beaktas det,
som fallet &r med ECT, si bor det beaktas
dven for andra behandlingsformer. Otydlig-
heten i Socialstyrelsens kunskapsoversikt
giller inte enbart fragan om graden av evi-
dens. En brist pa kritisk distans giller dven
andra delar av framstillningen.

Kunskapsoversiktens osakra
objekt

Socialstyrelsens arbetsgrupp anger »schi-
zofreni« som &versiktens objekt. Vi kan
dirmed tidnka oss att vi star infor ett enhet-
ligt fenomen som utgdr kunskapsgenom-
gangens fokus. Men psykiatriska diagnoser
ar problematiska foreteelser.

Kraepelin, som spelar en betydande roll
for psykiatrins nuvarande sjukdomsklass-
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ifikation, menade att de sjukdomar han
upptickte och namngav var avgrinsade
fran varandra genom sina orsaker, tecken/
symptom och férlopp (fér en genomgéang av
Kraepelins utveckling, se Garrabé 2003).
Arbetsgruppen placerar sig i Kraepelins
tradition ndr den skriver om schizofreni:
»Diagnosen ir siledes grundad pa symtom,
funktion och férloppe« (s. 21). Av det foljer
att andra symtom, funktioner och férlopp
tyder pa andra sjukdomar, andra diagno-
ser och dirmed andra behandlingsinsatser.
Men arbetsgruppen skriver samtidigt att:

»Aven om det rader enighet om hur schi-
zofreni skall diagnostiseras har diagnosen
begrinsad betydelse for att férutsiga prog-
nos, behandlingsbehov och grad av funk-
tionsnedsittning hos den enskilde patien-
tenc (s. 21).

Hir verkar arbetsgruppen motsiga sig sjilv.
Forst »grundar« sig diagnosen pa symtom,
funktion och férlopp. Sedan, nagra rader
senare anges de ha »begrinsad betydelse«
for samma fenomen. Stycket avslutas dess-
utom med att:

»Mycket av den kunskap som giller for schi-
zofreni kan dock #ven tillimpas vid andra
tillstand med psykotiska symtome (s. 19).

Arbetsgruppen presenterar inte i sin text
meningsskiljaktigheterna kring sitt kirn-
begrepp, schizofreni. Istillet beskrivs den
nuvarande situationen i termer av »enig-
het«. Men arbetsgruppens egen framstill-
ning visar att denna enighet inte existerar
och gruppen bryter sjilv vid ett flertal till-
fillen mot den enighet som den hivdar.

Forfattarna till den diagnosklassifikation
som arbetsgruppen hinvisar till som »enig-
hetsskapande« har valt att avsta fran sjuk-
domsbegreppet till forman for begreppet
»storning« (vdisorder«). Den amerikanska
psykiatriska féreningen (APA), som utveck-
lat en Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM) har inte ansett sig
kunna ta stillning till de psykiska proble-
mens etiologi da det saknas vetenskapligt
underlag for de hypoteser som férekommer
(se vidare nedan). Det ir darfor mirkligt att
arbetsgruppen bryter mot denna enighet
om osikerheten om schizofrenins »visen«
genom att bruka begreppet »sjukdom« som
det inte rader ndgon enighet om.

Det ar dven oklart vilka grinser som
arbetsgruppen sitter for sitt objekt. »Schi-
zofreni«anges pa titelbladet, men kunskaps-
genomgangen forefaller i stora stycken dven
handla om »schizofreniliknande tillstand«
(s. 71). Det #r oklart vilka dessa tillstand
ar och pa vilka sitt de liknar »schizofreni«
och pa vilka sitt de skiljer sig fran den. Det
ar aven oklart vilka avsnitt som ir relevanta
for dessa tillstand i kunskapsdversikten.
Kunskapsgenomgéangen handlar till vissa
stycken dven om »psykos«, som 4r ett betyd-
ligt vidare begrepp som innefattar en rad
diagnoser, déribland »schizofrenic.

Osiker diagnostisk grund

Oklarheterna
diagnostiken visar att variationen i den

kring den psykiatriska

bedémda férekomsten av personer med en
psykiatrisk diagnos som schizofreni varie-
rar starkt mellan olika studier, olika linder
och olika tidpunkter Garrabé (2003)
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nidmner en variation fran 0,2 till 1 procent
av befolkningen, alltsa en spinnvidd pa 1
till 5 (se dven Hegarty et al. 1994).

DSM-IV (APA 1994) ir uppbyged pa
en rad kriterier. En patient som far en viss
diagnos bér visa upp ett antal av dessa kri-
terier och inte motsvara ett antal andra kri-
terier. Detta sitt att diagnostisera innebir
att en patient bland annat behéver uppvisa
tva av foljande kriterier for att fa en schi-
zofrenidiagnos: »vanforestillningar, hal-
lucinationer, desorganiserat tal, patagligt
desorganiserat eller katatont beteende
samt negativa symtome«. Dirmed finns det
15 olika sitt att uppfylla dessa kriterier for
en schizofrenidiagnos.

Ingen av de angivna kriterierna ar enty-
diga. Till exempel deltog 50 erfarna ame-
rikanska psykiatrer (eng: »senior USA
psychiatrists) i en studie om beddmares
interreliabilitet vad giller att skilja »van-
forestillningar« (eng: »bizarre delusions«)
fran »icke vanforestillningar«. Resultatet
var nedsléende och forskarnas slutsats var
att: »... the symptom of bizarre delusions
does not have adequate reliability« (citerat i

Read 2004a, s. 46).

En konstruerad enighet

Denna oklarhet i avgransningarna blir an
mer problematisk nir arbetsgruppen gar
in i avsnittet om »Epidemiologi och hypo-
tetiska orsaker«. Det inleds med féljande
rader:

»Det rader sedan linge enighet om att schi-
zofreni dr en allvarlig, och ofta kronisk sjuk-
dom som kan medféra svara handikapp. Dire-
mot har det funnits méanga asikter om hur

schizofreni skall diagnostiseras och avgrinsas
fran andra psykossjukdomar« (s. 27).

I samma kunskapsoversikt kunde man
lisa nagra sidor tidigare att »... det rader
enighet om hur schizofreni skall diagnosti-
seras... « (s. 21). Nu uppges att det »har fun-
nits manga asikter om hur schizofrenin skall
diagnostiseras...«. Ldsaren bringas uppfatt-
ningen att den oenighet som tidigare fun-
nits idag inte lingre finns. Det finns anled-
ning att ifragasitta ett sidan pastaende.

Hir finns flera glidningar. A ena sidan
anger arbetsgruppen en »enighet« och, &
andra sidan, »asikter«. Utgdr »enigheten,
den vetenskapliga basen och »asikternac
ovidkommande tyckanden? Hur kommer
det sig att arbetsgruppen inte heller redovi-
sar den omfattande vetenskapliga litteratu-
ren som problematiserar begreppet schizo-
freni (se exempelvis Boyle 2002)?

Asikterna om diagnostiken 4r dock avgo-
rande for giltigheten i »enigheten« om »schi-
zofrenins« karaktir som »allvarlig och ofta
kronisk sjukdomc.

Inom den psykiatriska diagnostiken finns
tva huvudsakliga traditioner. Den ena, i Kra-
epelins efterfsljd, utgar i sin diagnostik fran
schizofrenins kroniska karaktir och skapar
kriterier f6r att utesluta patienter vars pro-
blematik far en positiv utveckling till andra
diagnoser som »schizofreniform psykos« m.
fl. rubriceringar. Den andra betonar inte
lika starkt det kroniska férloppet som ett
avgdrande kriterium fér diagnosen.

Denna skillnad kan noteras mellan de tva
diagnostiska manualer som arbetsgruppen
tar upp. I den amerikanska psykiatriska for-
eningens DSM IV (APA 1994) skall patien-
ten ha uppvisat besvir i minst sex manader
innan han kan komma i fraga fér diagnosen.
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I WHO:s ICD-10 (Socialstyrelsen 1996)
ricker det med en manad. Detta kan inte
fornekas av Arbetsgruppen som, istillet fér
att problematisera oenigheten, skriver:

»Sjukdomstecken skall dessutom paga
under minst I — 6 méanader innan diagno-
sen kan 6vervigas« (s.21, min kurs.).

Men det dr inte fragan om »minst 1 [zill] 6
manader, utan att enligt den ena manualen
skall patienterna uppvisa symtom i minst
en manad och enligt den andra manualen
minst sex manader. Denna skillnad mellan
manualerna far omfattande folider for
vilka patienter som far diagnosen och hur
det gar for dem (forloppet). Konsekvenser
som berdr fragan om hur kronisk diagnosen
schizofreni skall anses vara och vilka funk-
tionshinder som skall anses vara kopplade
till den (se Topor 2001).

Hegarthy et al. (1994) visar i sin metastu-
die att de olika diagnostiska trenderna som
avlost varandra, och inte nya behandlings-
insatser, kan forklara skillnaderna i andelen
patienter som dterhidmtar sig fran diagnosen
schizofreni under olika tider. Deras slutsats
ar att den diagnostiska praktiken, och inte
behandlingarna, avgor utfallet.

Den typen av enighet som Arbetsgruppen
onskar finns alltsa inte. Som vi sett ovan finns
det bestéende skillnader mellan de tva klas-
sifikationssystemen. Dessutom far vi inte
veta hur méanga andra system som brukas av
psykiatriker runt om i virlden. 1983 fanns,
enligt psykiatrikernas virldsorganisation, 16
olika sidana system (Garrabé 2003).

Ett naturfenomen

Ett sitt att forsoka befdsta forestillningen

om att det finns en enighet kring ett
begrepp ir att placera statistiska uppgif-
ter i texten som ger en kinsla av objektiva
fakta. I Socialstyrelsens kunskapséversikt
férekommer sddana uppgifter:

»l 1500
— 2000 personer i en psykos. En mindre

Sverige insjuknar arligen
andel av dessa far diagnosen schizofreni.
Livstidsrisken for att insjukna i schizofreni
ir omkring 0,8 procent, vilket betyder
att omkring 70 000 svenskar nagon gang
kommer att insjukna i schizofreni« (s. 11).

[ detta citat forekommer ett flertal
otydligheter. Vi har 4 ena sidan en
omfattande osikerhetsmarginal i antalet
personer som »insjuknar i psykosc. A andra
sidan har vi ett okidnt, men mindre antal
manniskor som »far diagnosen schizofrenic.
Dock far vi en synbarligen exakt siffra pa
0,8 procent nir det giller livstidsrisken att
rinsjukna i schizofreni«, dven om denna
exakta uppgift féregis av ordet »omkringg,
som torde innefatta en osikerhetsmarginal
som inte specificeras. Inga referenser eller
problematiserande  resonemang  anges.
Vilken »schizofreni« ir det fragan om; ICDs
eller DSMs?

Vi har sedan en spraklig glidning
mellan »[att fa] diagnosen schizofreni,
som dr en social handling som ér
beroende av definitionen av diagnosen vid
tidpunkten for bedémningen och av den
diagnosstillande psykiaterns teoretiska
utgangspunkter, vilken diagnosmanual han/
hon brukar och sammanhanget fér motet
mellan psykiatern och patienten och »att
insjukna i schizofreni«, som aterspeglar en
forestillning att det rér sig om ett objektivt
fenomen, som att bryta ett ben.

Vi har ocksad en oklarhet bakom den
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sista meningen i citatet. Vad betyder det
att:
gang kommer att insjukna i schizofreni«?

»... omkring 70 000 svenskar nagon
Vilka svenskar? Vilken period ticker denna
»nagon gang« Insjuknandet framstills
som en naturgiven hindelse som inte kan
paverkas av yttre handelser.

Senare i texten skriver arbetsgruppen:

»Idag finns det i Sverige 30 000 — 40 000
personer som behdver samhillets insatser
pga. schizofreni eller liknande psykossjuk-
domu(s. 27).

Granskar vi detta citat sa ser vi att det
forekommer ett ganska stor matt av osi-
kerhet. Antalet berérda personer varierar
med 25 procent. Vilka dessa personer dr
forblir dunkelt. Ar inte en bedémning av
antalet personer som kan vara beroende
av samhillets insatser i sin tur beroende
av vilka insatser ett samhille kan erbjuda?
[ ett industrialiserat vilfardssamhille torde
antalet personer som bedéms vara i behov
av insatser fran samhillets sida vara hogre
an i ett annat, praglat av avsaknad av vil-
fardssystem eller dir agrara produktions-
former dominerar.

En entydig etiologi?

Fragan om etiologin spelar en viktig roll i
definitionen av schizofreni som en »sjuk-
dom« och bor undersokas vidare. Arbets-
gruppen tar upp orsaksfragan under rubri-
ken »Hypotetiska orsaker«, en titel som pa
ett hedervirt sitt pekar pa de stora kun-
skapsluckor som finns inom detta falt. Ett
antal hypoteser presenteras. Rubrikerna

ar »Genetik¢, »Hjdrnans utseende — struk-
turella férandringar«, »Hjirnans funktion
— kognitiva stérningar, »Signalsystem och
signalsubstanser« samt »Stress och miljo-
faktorer« (s. 28— 31).

Det som presenteras under rubriken
»Stress och miljéfaktorer« dr en speciell
variant av »stress-sarbarhetshypotesenc,
som ursprungligen formulerats av Zubin
och Spring (1977, se dven Zubin et al. 1983).

[ kunskapséversiktens redogorelse anges att:

»Sarbarheten kan ha olika bakgrund; gene-
tiska faktorer, hjarnskador under foster-
och nyféddhetsperioden och stérningar i
hjirnans utveckling...«(s. 12).

Zubin och hans medarbetare betonar
diremot att upplevelser och erfarenheter
under uppvixtaren ocksa kunde vara bidra-
gande orsaker till en individs sarbarhet (se
aven Cullberg 2000). Men arbetsgruppen
nimner varken det sociala samspelet under
uppvixtaren eller andra psykosociala fakto-
rer. Till och med »miljéfaktorerna« som tas
upp i kunskapséversikten saknar socialpsy-
kologiska och sociala moment. De exempel
pa sadana faktorer som presenteras 4r att:

»... det dr kint att fysiologisk dverbelast-
ning, t.ex. sémnbrist eller niringsbrist,
dkar risken for psykos. Alkohol eller drog-
missbruk, endokrin sjukdom eller annan
systemsjukdom kan ocksd vara utlésande

faktorer« (s. 31).

Arbetsloshet, kon, fattigdom, etnicitet
nimns inte i detta sammanhang eller nagon
annanstans inom kunskapsoversiktens

pérmar, trots att en rad studier har visat
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deras betydelse (se Read 2004b, Markowitz
2003).

Warners metastudie (1985) av forsk-
ningen om férloppet fér patienter med en
schizofrenidiagnos pekar pa ett samband
mellan aterhimtningens och arbetsldshe-
tens omfattning. Aven WHO schizofreni-
studie (1979) har lett till hypoteser om en
relation mellan familjestruktur, lokala tros-
system samt arbetsmarknad och férloppet
for patienter med en schizofrenidiagnos i
olika kulturer.

Forhillandet mellan  socioekonomisk
status (socialgrupp och klass), psykisk hilsa
och behandlingsinsatser som erbjuds har
tagits upp i en rad studier (Hollingshead
& Redlich 1958, Eliasson & Nygren 1981,
Halldin 1985).

Etnicitet verkar spela en viktig roll vid
diagnostisering. Strakowski et al. (1993)
fann exempelvis att svarta amerikaner fick
sju ganger oftare 4n vita en schizofrenidi-
agnos vid sin forsta kontakt med psykiatrin
for psykotiska problem. I England var san-
nolikheten fér patienter fran landets etniska
minoritet att fi en schizofrenidiagnos 3,6
ganger hdgre 4n for vita (King et al. 1994).

Dessa, och manga andra studier, visar
att den entydiga bilden som arbetsgruppen
forsoker skapa i sin kunskapséversikt inte

ar hallbar.

En problematisk
kunskapsoversikt

Arbetsgruppen presenterar en del fakta
i mélet som tydligt visar att det inte rader
nagon enighet, samtidigt som den fortsit-
ter att hdvda att det finns en enighet och att

om denna enighet inte finns, si spelar det
ingen storre roll.

Kunskapséversikten handlar alltsd om
nagonting som vetenskapsminnen dels #r
eniga om att det rdr sig om en »sjukdomg,
dels»inte vet vad [den] dr«. En sddan utgangs-
punkt gor det svart att tala om validiteten
for schizofrenibegreppet. Vad #r basen for
den diagnos som @nda fokuseras i rapporten?

Definitionen och inkluderingskriteri-
erna och deras tolkning varierar.
Orsaken ir okind.

Prognosen dr osiker och det rader ingen
enighet om prognostiska faktorer.
Uttrycken fér sjukdomen/tillstindet
ir manga och skilda fran patient till
patient.

Patienters svar pa samma behandling
varierar.

Forloppen kan vara ménga, oberoende
behandlingsinsatserna.

Utfallen (outcome) 4r mycket varierad.

Mot en sidan bakgrund finns en del fors-
kare som anser att det inte rader nagon
enighet av det slag som Arbetsgruppen
namner. Flera forskare menar till och med
att schizofrenibegreppet #r oanvindbart.
Bentall (1988), till exempel, skriver:

»Schizophrenia’ is not a useful scientific
category and that for all these years resear-
chers have been pursuing a ghost within
the body of psychiatry«(s. 318).

En kunskapstversikt med vetenskapliga
ambitioner maste presentera en Sverskad-
lig bild av det filt som den fokuserar. Detta
saknas i Socialstyrelsens 6versikt. Flera
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centrala och problematiska fragor tas inte
alls upp:

For det forsta har vi flera diagnostiska
system och hur mycket deras upphovs-
mién 4n arbetar for att de skall vara kom-
patibla, si fortlever de olika systemen,
som aterspeglar nagon form av oenighet.
For det andra finns forskare som inte
anser att dessa system ir adekvata. Att
de diagnostiska system som vi har till-
gang till medfor att det sammansatta i en
psykiskt lidande person plockas undan
i diagnostiseringen (Strauss et al. 1979,
Strauss 1991, Bentall 2003, Read 2004a).
For det tredje sa bestar en del av den
omtalade enigheten av en enighet under
galgen. For att publiceras i medicinska
vetenskapliga tidskrifter maste nagot av
dessa system anvindas. Artiklar skrivna
utan hinvisning till nagot av de tva
dominerande klassifikationssystemen
blir knappast antagna.

For det fjirde dndras dessa diagnossys-
tem regelbundet och dagens definitio-
ner dr varken gardagens eller morgonda-
gens (se exempelvis Boyles (2002) och
Garrabés (2003) genomgangar). Mellan
de olika upplagorna forindras kriteri-
erna fér och dirmed avgrinsningarna
och definitionen av de olika diagno-
serna, sa att forskning som gjordes
under en tidigare klassifikation blir svar
att anvinda i nya tider. Problematiskt ar
ocksa att forskningens roll i klassifika-
tionssystemens utveckling ir begransad
(se exempelvis Kirk & Kutchins 1992).
For det femte betraktar manga forskare
dessa system som olika sitt att under-
litta kommunikationen mellan varandra

inom en nagorlunda accepterad sprak-
ram. Det innebir inte att sprakramen
duger i forhillande till patienterna,
utan att den kan brukas i férhallande
till administrationer, forsikringskassor
och andra forskare.

For det sjitte har den enighet som upp-
natts betalats med ett hégt, vissa fors-
kare anser for hogt, pris. Grundliggande
fragor dir forskare dr djupt oeniga, som
till exempel »sjukdomens« orsaker/etio-
logi har undvikits i dessa system. Kvar
finns kluster av symptom, utan nagon
tydlig orsak och utan nagon allmint
erkind forstaelseram f6r vad som inver-
kar pa deras utveckling.

En organiserad subjektivitet?

Socialstyrelsens kunskapséversikt lider av
en rad allvarliga problem.

Dess objekt dr oklart definierat. Det
material som den presenterar uppges ha
valts utan systematik. Presentationen av
materialet sker ocksd osystematiskt, sa att
resultaten fran metastudier av randomi-
serade kontrollerade studier blandas med
iakttagelser under fallstudier.

Kanske mest problematisk dr dndéa att
kunskapséversikten inte lever upp till van-
liga vetenskapliga krav genom att, atmins-
tone, ta upp sina egna férutsittningar och
problematisera dem.

En granskning av kunskapsoversikten
visar dock att bakom den synliga bristen pa
systematik, déljer sig en systematik som gor
det mojligt for arbetsgruppen att, a enasidan
utesluta forskningsresultat och undersk-
ningar som #r problematiska fér framstill-
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ningen och, 4 andra sidan, presentera forsk-
ningsresultat och tyckande som inte motsva-
rar den form av evidens som arbetsgruppen
framhiver, nir det gynnar framstillningen.

Mest problematisk ur ett vetenskapligt
perspektiv dr att arbetsgruppens godtycke
inte 4r slumpmissigt utan har en tydligt
bias mot biomedicinsk forskning i sndv
bemdirkelse.

I

skrivs det om »expertgruppens subjektiva

arbetsgruppens  kunskapséversikt
bedémningar« (s. 21) som urvalskriteriet
for det presenterade materialet. Att denna
subjektivitet kunde fa problematiska kon-
sekvenser har tidigare visats. Det kan dock
vara intressant att férdjupa sig i hur denna
subjektivitet byggts upp.

Gruppens sammansittning innebir en
tydlig medicinsk bias, som aterspeglas i dess
tillvigagangssitt. Den litteraturdversikt
som genomforts har gjorts pa »Pub Medg,
en i huvudsak medicinsk databas. Inga s6k-
ningar har gjorts i psykologiska, sociala och
sociologiska databaser. Men #ven inom den
medicinska forskningen finns olika teore-
tiska ansatser och arbetsgruppen brister
i sitt uppdrag genom att inte ndmna och
redovisa medicinska forskares resultat som
skulle kunna ifrégasitta det synsitt den
foretrader. Det innebdr en ovintad syste-
matisk ensidighet i urvalet av vetenskaplig
litteratur. Denna systematiska ensidighet,
»Expertgruppens subjektiva bedémningar,
sitter sin prigel pa framstillningen inte
bara i urvalet av de forskningsresultat som
presenteras, utan dven nir det giller tolk-
ningen av deras relevans och evidens.

Resultatet blir att psykiatrin framstills
som en sniv medicinsk specialitet och
vetenskap och att inom detta filt finns en

grundliggande enighet dir ingen enighet
finns. Genom att sudda ut konflikterna
inom det psykiatriska filtet skapar arbets-
gruppen en berittelse om psykiatrin som
enbart en medicinsk specialitet.
Sociologisk, socialpsykiatrisk, psykody-
namisk och psykosocial forskning &r osyn-
liggjord i arbetsgruppens rapport, trots att
det existerar en sadan forskning och att den
producerar evidensbaserade resultat om
kunskapsoversiktens objekt (utéver tidigare
citerade verk, se exempelvis Breier & Strauss
1984, Strauss 1992, 1994, Davidson & Stay-
ner 1997, Markowitz 2003, Lambert 2004).

Fran evidens till praktik?

Arbetsgruppens arbete sker mot bakgrun-
den av en forestillning om utvecklingen
som en linjir process fran okunnighet till
evidensbaserad kunskap och metoder.

Den historiska framstéllningen bygger
upp en tydlig utvecklingslinje dir tidigare
tiders dispyter och meningsskiljaktigheter
ar pa vig att l6sas upp under forsknings-
resultatens tryck. Begreppen ir entydiga,
behandlingsmetoderna bygger pa forsk-
ningsresultat. Nya forskningsresultat haller
pa att lésa de f4 och mindre oklara omraden
som aterstar.

Det uttalade valet av en sniv definition
av evidens ingar i en sadan strategi. Det
utgar fran ett resonemang om »evidens-
hierarkier«. Tva exempel pa sidana »evi-
denshierarkier« tas upp i Thornicroft och
Tansella (2002) och i Willians (2002). Bada
framstiller metaanalyser av randomiserade
kontrollerade studier som den hogsta form
av evidens, f6ljd av enstaka randomiserade
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kontrollerade studier, »vildesignade« kon-
trollerade studier utan randomisering och
kvasiexperimentella studier. Lingre ner i
dessa hierarkier finns komparativa studier,
korrelationsstudier och andra utan experi-
mentell design samt rapporter fran expert-
kommittéer samt kliniska erfarenheter fran
»respekterade experter«(s. 91). Sadana vir-
dehierarkier framstills att gilla alla forsk-
ningsomraden och forskningsfragor, men
ar inte sjilvklara. Upshur och Tracy (2004)
tar upp att det inte finns nagon evidens pa
vilken hierarki som &r mer evident:

»... a greater irony exits because the entire
edifice of evidences hierarchies is not based
on systematic research at all, but on expert
judgment or consensus« (s. 200).

Manga forskare har betonat att vad som ir
bésta metoden att na evident kunskap ar
beroende av fragestillningen och det stu-
derade objektet. Till exempel tar Mans-
son (2003) upp svarigheten att isolera en
behandlingsinsats fran andra faktorer i indi-
videns liv. Thornicroft och Tansella (2002)
tar upp begransningarna av RCT nir det
giller utvirderingen av psykiatriska verk-
samheters arbete di manga insatser ofta
genomférs samtidigt och de vanliga patien-
ternas problematik 4r sammansatt och olika
symptom inte later sig isoleras.

RCT och metastudier av RCT ir behif-
tade med en rad svarigheter, och @ven resul-
taten av RCT maste tolkas och tolkas ofta
olika. Tva exempel fran psykiatrins filt kan
illustrera detta. I Sverige har olika grupper
forsokt att lansera »Case management« och
»Assertive Community Treatment« (ACT)
som evidensbaserade enligt olika RCT stu-

dier. En genomgang av litteraturen visar
dock att forskarna drar skilda slutsatser ur
studierna. ACT beskrivs i féljande ordalag i
en nyutgiven bok:

»ACT-modellen har ett mycket starkt veten-
skapligt stdd. I sammanfattande virde-
ringar av flera studier (metaanalyser) visas
att pa flera viktiga matt var ACT-modellen
mer framgangsrik« (Lundin 2004 s. 10).

James och Burns (2002) skriver & sin sida:
»Despite the sheer volume of studies, con-
troversy still reigns around the therapeutic
value and cost benefits of these approaches«

(s.35).

Case management har ocksa férklarats vara
evidensbaserat nir den introducerats i Sve-
rige. Marschall (2002) tar upp risken med
studier dir interventionen som undersdks
ar daligt definierad eller dir olika defini-
tioner tillimpas i olika studier av insatser
som getts samma namn. Han listar ett antal
slutsatser om case management. Listan
innehaller bland andra féljande uttalanden
fran olika experter som uttalat sig under
perioden 1991-1995:

»Much of the evidence is inconclusive and
somewhat contradictory«.

»The evidence seems to indicate that case
management is most effective in reducing
the number of rehospitalizations and redu-
cing the length of stay«.

»A great del more research is requirede.

»Despite the extensive research available,
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only tentative and qualified conclusions
can be madex« (s. 70).

Marshalls slutsats dr att: »In the end the

reviewers conclusions were primarily
determined by whether they were pessi-

mists or optimists...«(s. 70).

En slutsats som ligger langt ifran de for-
hoppningar pa entydiga slutsatser nir det
giller att styra det kliniska arbetet som
manga hyser.

Upshur och Tracy (2004) problematise-
rar dirfor tendensen att likstilla evidens
med sanningen:

»Evidence derived from clinical studies is
provisional, defeasible, emergent, incom-
plete, constrained (by ethical, economic
and computational forces) collective in
nature, asymmetrically distributed across
help disciplines, historically limited, and
influenced by markets« (s. 201).

Metaanalyser #r problematiska och dessa
problem bér inte underskattas. De forsk-
ningsresultat som sammanstills bygger pa
studier som sillan brukar samma begrepps-
definitioner, avgrinsningar av patientpopula-
tion, metoder, uppfoljiningsperioder mm. Att
darutéver sitta samman resultaten fran olika
metaanalyser innebér svarigheter som borde
problematiseras i en kunskapséversikt. 3
Oberoende av vilket synsitt forskare
och praktiker har pa evidensbegreppet ér
det viktigt att tydligt definiera sitt still-

3 Att metaanalyser inte ir problemfria framgér av
Bergmarks (2001) granskning av SBU:s rapport
om missbrukarvarden (2001).

ningstagande sa att ldsaren goérs medveten
om vilken forskning som inkluderas res-
pektive exkluderas i olika kunskapsge-
nomgangar Darfér dr det betydelsefullt att
granska de centrala begreppen som brukas
och utveckla ett medvetet férhallningssitt
nir det giller forskares tendens att gynna
resultat och tolkningar som ligger i sam-
klang med deras forutfattade standpunkter,
s.k. rallegience« (Wampold 2001).

Uppligget for arbetsgruppens rapport
verkar motsvara det som Boyle (2002)
betecknar som »narrative of progress« (s.
213). Boyle tar upp tre vigar att bygga upp
en sadan berittelse:

Skapandet av en linjir framatgiende
historia.

Presentationen av sekundira kéllor. Pa
sa sitt kan man undvika de problem
som de primira killorna redovisade
nir det gillde metodfragor och hur
deras resultat kan tolkas. De forenk-
lade presentationerna mojliggér dels
att man kan spela pa ldsarens beredskap
att »accept association as causationc (s.
214) och dels att skillnader mellan olika
grupper i en experimentell situation
omvandlas till egenskaper hos medlem-
marna i dessa grupper.
Framatskridande jimstills med att
definitionen av schizofrenin som en
biologisk stérning vinner herravilde.

konflikter

skulle hota berittelsen om den sniva veten-

Diskontinuiteten, brottytor,
skapsuppfattningens seger pa psykiatrins
filt. Forbiseendet av forskning som »inte
passar« innebdr ett okritiskt férhallnings-
sitt som utgdr motsatsen till de vetenskap-
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liga kriterierna som forskarvirlden brukar
ange for god forskningssed och dirmed for
en kunskapsaversikt.

Det ir moijligt att arbetsgruppen lever
upp till sin egen beteckning av sig sjilv:
Som en »expertgrupp«, men en expert-
grupp med kunskaper som #r begriansade

till enbart en mindre del av det falt som
de hade i uppdrag att samla kunskaper om.
Det f6rblir dock problematiskt nér en sédan
bristfallig skunskapséversikt« publiceras av
en statlig myndighet i en tid da vetenskap-
lighet och tvirvetenskaplighet anses vara en
nddvindig grund.
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Summary

The obscure subjectivity of science: Comments on a knowledge
review published by the Swedish National Board of
Health and Welfare

Reference to medical science is often
used to support the call for evidence-
based social work. Indeed, evidence-based
knowledge is often regarded as being
equivalent to the findings of randomized
controlled studies. Psychiatry can be seen
as the medical speciality that lies closest
to social work. The article scrutinizes
how well the Swedish National Board
of Health and Welfare, in its recently
published knowledge review, complies
with its own criteria for what constitutes
the presentation of knowledge on scientific
grounds. To give some examples: the
concepts used in the knowledge review
are left largely unexamined. Although
the differences in »schizophrenia« and
»psychosis« are emphasized in the »review,
these concepts are used interchangeably
The
examination these concepts have been

throughout. rigorous  critical
subjected to in both the sociological and
psychiatric literature is never mentioned.
Furthermore, the results obtained from
studies on social factors and how they
relate to the onset and course of serious
mental disorders are consistently ignored.
And although »environmental factors« are
presented in the section on aetiological
hypotheses, they are consistently reduced
to bio-chemical factors.

The picture that emerges from the
review is that there is a growing consensus
in psychiatry that it is moving away from
an ideological base towards one that rests
on scientific inquiry and application. To
strengthen this picture, the ongoing con-
troversies that characterize the field of psy-
chiatry are passed over in silence.

The

approach as presented in the review are app-

requirements for a scientific
lied indiscriminately. In practice, it cloaks
in darkness any knowledge that falls outside
anarrowly defined medical framework. The
stringent criteria for what constitutes evi-
dence are applied to other sources of know-
ledge, but are circumvented when it comes
to biological-medical studies.

The fact that the National Board of
Health and Welfare has undertaken to
spread this »knowledge review« gives the
review an official stamp of approval. This
contributes to the dissemination of a nebu-
lous view of knowledge that is in sharp
contrast to the criteria for evidence-based
knowledge. The debates and controversies
taking place in the field of psychiatry and
the difficulties this field has in living up
to the requirements pertaining to such a
narrow definition of evidence-based know-
ledge should be relevant for social work.
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