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Forsta fasen

1977 paborjades av Christopher Gillberg och Peder Rasmussen m.fl. en serie studier i
Goteborg av barn med vad som till en borjan bendmndes MBD (minimal brain dysfunction).
Redan da forekom livliga diskussioner om begreppets existensberéttigande och
uppfattningarna gick isar, bl.a. nér det gallde frdgan om orsakerna. Samtidigt hade vi galvai
vart arbete inom barnsjukvarden métt manga barn med de svarigheter och symtom som
beskrevs under denna rubrik. Avsikten medvar studie var i forsta hand att ta reda pa hur stor
andel av sexdriga barn i Goteborg som hade dennatyp av svarigheter samt att folja
representativa grupper av barn med respektive utan MBD i ett |angtidsperspektiv.

Den definition av MBD som vi anvande var helt och hdllet symtombeskrivande och var inte
pa nagot satt knuten till spekulationer om orsaksfaktorer. Vid denna tidpunkt fanns inga
internationella klassifikationssystem av den typ som sedan inforts. Den definition vi anvande
utgick frén bl.a. arbeten av Clements (13). | Christopher Gillbergs avhandling lyder
definitionen: "MBD isin this context regarded as an operational diagnosis, requiring the
presence of both attentional deficit signs and signs of either fine motor, gross motor or
perception/conceptualization dysfunction. It is applied only in cases without cerebral palsy
and mental retardation”.

| studiens inledande skede ombads forskollarare i hela Goteborg att besvara ett frageformul ar
for varje sexaring i forskola eller daghem. En pilotstudie, ocksa den med ett frageformular till
alaforskollérare, hade genomforts tva &r tidigare och dessa erfarenheter var végledande vid
genomfdrandet och bearbetningen av studien 1977. Frégornai formuléret skulle besvaras med
jadler ng och innefattade en rad aspekter pa barns utveckling och beteende. Efter
databearbetning, bl.a. med hjédp av faktoranalys (en statistisk metod som syftar till att gruppera
frégornai enkéten), kunde en utfallsgrupp definieras dér forskollérarnas svar gav anledning att
tro att barnet kunde ha de svarigheter som beskrevs med termen MBD.

Drygt 3.400 frageformuldr besvarades. Detta innebér att 72% av sexaringarnai Goteborgs
forskolor/daghem deltog, eller, om man savill, att bortfallet var 28%. Intressant nog var
bortfalleti pilotstudien ocksad 28%. Va medvetna om bl.a. psykosociala faktorers inverkan
andyserade vi ocksa bortfallet separat for olika distrikt i Géteborg. Inte ovantat var bortfallet
hogre i det distrikt dér socialt underprivilegierade stadsdelar dominerar. 340 barn (10%) hade
enligt enk&ten vissa problem och kom att tillhéra utfallsgruppen. Vi efterstrévade att
undersoka alla barn med sdrskilt hogt utfall. Bland dvriga barn med utfall fick vi ndja oss med



att med hjalp av s.k. lumptabell gbra ett slumpméssigt urva av barn for vidare undersokning.
Ett Sumpméssigt urval till en jdmforelsegrupp gjordes bland de barn som enligt forskollararna
inte hade nagra M BD-associerade problem.

En omfattande undersdkning gjordes nu av sammanlagt 141 barn. Den barnpsykiatriska
beddmningen gjordesi samtligafall av Christopher Gillberg tillsammans med en annan
barnpsykiatriker i barnets hem innefattande bl.a. omfattande frageformular, intervju av
forélder och barn, bedémning av psykisk och neuromotorisk status hos barnet etc. En
barnmedicinsk och barnneurologisk understkning gjordes i en for andamalet iordningstalld
lokal av Peder Rasmussen tillsammans med sjukgymnast, ocksa har samma undersokare i
samtligafall. Intervju av féralder, testning av horsel och syn, vanlig barnlékarundersokning
samt en speciellt utarbetad omfattande neuromotorisk beddmning ingick. En och samma
barnpsykolog genomférde en ingdende testning av varje barn. Dértill ingick en EEG
understkning. Journalkopior géllande graviditet och forlossning samt fran barnavardscentral
och fran tidigare barnmedicinsk eller barnpsykiatrisk undersokning inforskaffades.

Undersokningarna gjordes sa att varje bedoémare vid undersokningstillfallet var okunnig om
fran vilken av ursprungsgrupperna barnet hade rekryterats. En sammantagen bedémning,
inkluderande stéllningstagande till eventuell diagnos, gjordes av varje undersokare separat
och sedan i en samlad beddmning dar alla delar av undersokningen, med undantag for EEG,
végdes in.

Utifran dessa resultat kunde vi sedan gira berakningar for att fa en uppfattning om
forekomsten i den ursprungliga populationen av de olika diagnoser vi kommit fram till. Det
visade sig att férekomsten av svar form av MBD (stora problem vad géller uppméarksamhet i
kombination med svél grovmotor iska som finmotoriska och perceptuella problem och dartill
tal-/spraksvarigheter) kunde berdknas till 1,2%. Berakningen av forekomsten av |&tt/méttlig
MBD stotte pa vissa svarigheter. Tva barn ur jamforel segruppen visade sig uppfylla kriterier
for MBD och dessafar i berakningarna ett oproportionerligt stort genomslag. Vi har darfor
presenterat frekvenssiffran for 1att/méttlig MBD som 3 — 6%, beroende pa om de tva barnen i
jamfoérelsegruppen med MBD tas med i berékningen (6%) ler g (3%) (14).

Att pojkar & kraftigt Gverrepresenterade bland barn med dessa symtom var va kant sedan
tidigare och visade sig ocksa i vart material. Nagra barn hade uppméarksamhetsproblem av
samma art och grad som barnen med MBD men g motorik- eller perceptions problem
(attention deficit disorder, ADD), nagra hade motorik-/perceptionsproblem men ef ADD
(motor perception dysfunction, MPD) och nagra hade psykisk utvecklingsstérning. Y tterligare
en grupp utgjordes av barn som hade utfall enligt forskollararenkaten men dar var
undersokning g gav stod for ndgon av ovanstdende diagnoser. Alla dessa grupper har foljts
genom dren pa samma sétt som MBD-gruppen och jamforel segruppen..

Resultaten av denna forsta del av Goteborgsstudien finns i detalj redovisade i tva
avhandlingsarbeten ach ett flertal publikationer i internationella vetenskapliga tidskrifter.
Christopher Gillbergs avhandling (1) fokuserar bl.a. de olika barnpsykiatriska problem som
forelag hos barnen med MBD vid 7 &rs dder. Har finns ocksa analyser av olika
bakgrundsfaktorer och ténkbara orsaksfaktorer. Flera interbeddmaranalyser kunde goras
genom att de tva barnpsykiatrikerna delvis gjorde av varandra oberoende observationer som
sedan kunde jémforas — en viktig analys for att bedoma tillforlitligheten av de anvéanda
metoderna. | Peder Rasmussens avhandling (2) analyseras resultaten av de neuromotoriska
och medicinska undersokningarna for att klargora naturen av de avvikelser som sdgs hos



barnen med MBD. Tillsammans har vi studerat olika tankbara bakgrundsfaktorer dar saval
forekomst av likartade problem i den nérmre sl aktkretsen, psykosociala belastningsfaktorer,
forddrarnas instélining i uppfostringsfrégor, forekomst av medicinska komplikationer
(graviditet, forlossning, nyfoddhetsperiod) och associerade medicinska och psykiska
akommor vagtsin (15).

Man kan fraga sig om vi skulle anvanda andra metoder om studien pabdrjades idag. Vaet av
definition hade naturligtvis foljt ndgot av de nu géllande systemen for diagnosklassifikation.
Det finns idag tillgang till frageformuldr och testmetoder som &r béttre standardiserade &n
dem vi hade tillgang till. | den nyligen publicerade uppsats, dar uppfoljningsresultaten vid 22
ars ader presenteras (8), har vi gjort en omkategorisering av diagnoserna fran forsta fasen i
Goteborgsstudien. Ett sadant forfarande innehdller en del felkallor som maste beaktas men det
visar sig att Gverensstammelsen mellan var ursprungliga MBD-diagnos, senare DAMP-
diagnos, och det nu rédande DSM-systemet &r forhallandevis god. MBD/DAMP blir uttryckt i
dessa diagnostermer ekvivalent med ADHD + DCD (developmental coordination disorder).

Andra fasen (10 och 13 &)

En uppfdljning av barnen gjordes vid 10 och 13 &rs dder och resultaten finns sammanfattade i
Carina Gillbergs avhandling (3). Med en metodik som &ter tog héansyn till att undersokaren
vid undersokningstillfallet inte kande till barnets diagnos, gjordes en detaljerad genomgang
vid dessa tva dldrar. Ocksa har deltog tva undersokare vars resultat sedan kunde jamféras som
en kontroll av metodens tillférlitlighet. Den inkluderade omfattande intervjuer av fordlder och
barn men nu ocksa en genomgang av barnets situation i skolan, forekomst av
inlarningssvarigheter, kartlaggning av stodinsatser i skolan etc. En psykiatrisk bedémning vid
bada tillfallena Igtill grund for berékning av frekvenssiffror for olika associerade
beteendeavvikelser, och en neuromotorisk undersokning gjordes ocksa vid bagge tillfalena
Man visade bl.a. att betydande inlarningssvarigheter forelag hos 80% av barnen med MBD
vid 10 &s ader och hos 57% vid 13 ars dder jamfort med 16% och 8% i jamforel segruppen.
Mer an hélften av barnen med MBD hade sokt barnpsykiatrisk hjap. Barn med séarskilt svar
form av hyperkinesi studerades ingdende vilket redovisades i en delstudie. Neuromotoriska
svarigheter tenderade att minska fran 7 — 10 — 13 &rs dlder. De stora nackdel arna med termen
MBD ledde nu till att man myntade termen DAMP i en markering att det var en helt och
héllet symtombeskrivande diagnosrubricering som avsags. Kriterier for diagnosen var
oféréndrade.

Tredje fasen (16 &r)

Nu har barnen nétt tondren och den hér gangen har undersokningen mera bestétt av intervju av
dem gdva och mindre av forddrarna (4). Har har man kunnat anvéanda standardiserade
intervjuformul@r som direkt hanf or sig till olika diagnoser i den aktuella versionen av DSM-
systemet (DSM-111-R). Pa detta sétt finns nu en klar uppfattning av den mycket omfattande
forekomsten av associerade psykiska och personlighetsméassiga problem hos barnen med
DAMP. Minst en psykiatrisk diagnos forelag hos 59% av ungdomarna med DAMP och 11% i
jamforelsegruppen. Méanga av ungdomarna ur gruppen svar DAMP foretedde
autismspektrumstorning av ndgot sag. Frekvensen neuromotoriska problem hade nu minskat
till en tredjedel réknat pa hela gryppen med DAMP.



Fjarde fasen (22 &r)

De forsta resultaten fran denna studie publicerades forst efter det att EK's bok kommit ut (8). |
olika sammanhang hade dock en hel del data presenterats i sdval foredragsform som intervjuer
och mer populérvetenskapliga ssmmanfattningar. EK har inte varit sen att leverera kritik i
dagspressen sedan hon tagit del av dessa resultat och har dér haft séllskap av bl.a. P-A
Rydélius.

Eva Kérfvesbeskrivning av Gétebor gsunder sokningen

Av utrymmesskd kommer jag inte att kunna kommentera alt som EK tar upp i sin bok om
Goteborgsstudien. | ett forsok att systematisera kommer jag istéllet att redovisa de viktigaste
delarna av min kritik med ett antal exempel ordnade under nagra rubriker.

Den konspiratoriska neuropsykiatrin

EK skriver (sid. 14 resp. 112):
"En mycket liten grupp psykiater, som kallar sig neuropsykiatrer for att markera att de
syssdlsétter sig med en sjuklighet som utgdr fran méanniskans biologi och ingenting
annat, har lyckats sla ut ala konkurrerande forklaringar till varfor barn uppfor sig
underligt, daligt eller fel i en méngd situationer. Tanken att det skulle finnas
miljofaktorer som paverkar dessa barns beteenden, ....., uppfattas i dessa kretsar som
hadisk och bekampas déarfor i varje sammanhang.” ”Vad géller barnens
sociagruppstillhdrighet och orsakerna till denna glimtar det fram en
samhaéllsuppfattning som inte fors Oppet till torgs, och som vi har anledning att
aterkommatill.”

v & jag barnmedicinare och barnneurolog och alltsd inte barnpsykiater. | den
Neuropsykiatriska sektionen inom Foreningen fér barn- och ungdomspsykiatri finns idag ett
hundratal medlemmar. Ett stort antal 18kare, psykologer, logopeder, specia pedagoger m.fl.
yrkeskategorier arbetar idag runt om i landet inom ramen fér olika typer av habiliteringsteam
eller neuropsykiatriska team. De gor omfattande utredningar och erbjuder olika typer av
behandling och stdd for ménga barn med de aktuella problemen och deras familjer, utifran
just sddana erfarenheter och forskningsresultat som EK underkanner. Det handlar alltsa
varken om enbart barnpsykiatriker eller ”en mycket liten grupp”.

EK s &erkommande upprepanden av sin uppfattning att vi inte beaktar psykosociala och andra
miljofaktorer & fordomsfulla och osanna. Orden "hédisk” och "bekampas’ ingdr i en bild,
som EK vill frammana, att det skulle foreligga négon sorts konspiration i de neuropsykiatriska
kretsarna dar man bekampar oliktankande och inte intresserar sig for andras asikter. Pa andra
stéllen uttrycks konspirationsteorin i termer av (sid. 151):

”...anar man en misstankt motstandsficka’, ” ...den imperialistiska tonen..”

Att avfarda osaklig och ogrundad kritik ser vi som en gavklar och angeldgen professionell
uppgift. Det star inte pa ndgot satt i motsatsstallning till en beredskap att fora en serios
diskussion om de manga svara och oldsta problem som finns inom detta omrade.

EK réknar upp 4 grundsatser som hon anser att neuropsykiatrin arbetar efter (sd. 17). Punkt 1
ar sarskilt forvanande:



"Medvetandet existerar i forsta hand som en biprodukt av hjarnans aktivitet.”

Hjérnans aktivitet & naturligtvis en forutséttning for alt medvetande. M edvetandets existens
& en av hjarnans dlra viktigaste funktioner och kan knappast uppfattas som en biprodukt.

Bristande grundkunsk aper inom amnesomr adet

Pasidan 27 — 31 ger EK en sammanfattning om ” Autisn” och " Asperger”. Lasaren far bland
mycket annat veta att (sd. 27):
" Autism &r ett psykiskt tillstand som forekommer i storleksordningen 2 - 5 pa 10.000,..”

Siffran & inaktuell. Moderna undersokningar talar entydigt for att autism férekommer hos
omkring 1 barn per 1.000. Och vad menar EK med " psykiskt tillstand” ? Autism & inte en
psykisk avvikelse utan en funktionsstérning som for de flesta drabbade leder till ett betydande
handikapp. EKs utldggning om "avvikelse” i motsats till " funktionsnedséttning” avsljar
bristféllig bekantskap med begreppen dverlag (sid. 29).
" Funktionsnedséttning daremot innebér att funktioner, som i och fér sig & normala, av
négot skal kommit i olag.”

Ett problem &r att det anda finns en svarighet att avgransa autism gentemot den normala
variationen for vissa personlighetsegenskaper. Detta kan tydligt ses vid analys av dakttrad
kring personer med Aspergers syndrom dér man ofta finner néra sléktingar med drag som
paminner om dem vid Aspergers syndrom men i lindrigare form och utan att nagon egentlig
funktionsnedséttning foreligger. | det som skrivs om " Asperger” faster jag mig vid EKs
beskrivning av problemet med (sid. 30)

" .hur man drar grénserna.” " Men det ror sig fortfarande inte om mer &n nagra fa barn

per tusen.”

Det gor altsdinte sa mycket nér det galler sAfal

EK hade hamnat i ett dilemma om hon haft ambitionen att tréngain i kunskapsomradet autism
och Aspergers syndrom. Mycket snart hade hon stétt pa arbeten som utgér fran Christopher
Gillbergs hand (t.ex. 16, 17). Man kan sammanfattningsvis saga att hans auktoritet i det
internationella perspektivet & an mer pétaglig inom detta omrade dn inom det omrade som
egentligen ar foremdl for EK s bok.

Pasid. 30 ger EK forst en felaktig beskrivning av definitionen av Tourettes syndrom. Sedan
foljer:
"Tillstandet & i denna grava, pldgsamma form mycket ovanligt och skulle knappast
vara av almant intresse, om det inte hade kommit att hamna inom neuropsykiatrins
doméan.”

Tourettes syndrom (18), inte barai svar form, & i hogsta grad av allmént intresse. Ett av de
storsta problemen for manniskor med Tourettes syndrom &r just att hantera och forhalla sig till
omgivningens reaktioner, oftast praglade av okunnighet och fordomsfullhet. Farska
populationsbaserade siffror over forekomst av Tourettes syndrom hos barn finnsi Bjorn
Kades 6s avhandling (6).



EK tycks for dvrigt inte ha noterat att det fran neuropsykiatriskt hall starkt rekommenderas att
man undviker bendmningar som " damp-barn”, "autist” och " dyslektiker”. For oss &r det en
gélvklarhet att markera att individen gar fore diagnosen: en pojke med damp, flicka med
autism, kvinnor med dyslexi. Man & inte sin diagnos, man har en diagnos.

EK aterkommer till fragan om autism och neurobiol ogiska bakgrundsfaktorer pa sid. 102 —
103. Jag skall inte falla for frestelsen att hér ge en introduktion i 8mnet utan konstaterar bara
att detta avsnitt néstan slar rekord i fréga om hur forfattaren véljer ut brottstycken ur valda
skrifter och stadkommer en totalt felaktig bild. Aven hér rekommenderas Iasning av ndgon
av Christopher Gillbergs bocker (19) eller nagon av de doktorsavhandlingar i amnet som haft
honom som handledare och aktiv medarbetare (20, 21).

Attinte sattasigini amnesomradet

Den |asare, som inte har relativt omfattande forkunskaper, kan fa en kanda av att EK gjort en
noggrann och omfattande genomgang av sdva den vetenskapliga litteraturen pa omradet
ADHD/DAMP som de olika vetenskapliga arbeten hon kritiserar. | gava verket skriver hon
nastan ingenting om annat an fas 1 i Goteborgsstudien, mycket litet om fas 2 och definitivt
ingenting om fas 3 och 4. Flera detaljer, som jag aterkommer till, Gvertygar mig om att hon
inte als last Lars Hellgrens avhandling. Ocksa Carina Gillbergs avhandling har hon
uppenbarligen intresserat sig for i mycket liten utstréackning. Detta &r sarskilt anmérkningsvért
mot bakgrund av att vi redan fran borjan tydligt deklarerat att en av Goteborgsstudiens
viktigaste malséttningar var att kartlagga forloppet pa sikt.

Pasid. 69 anger EK att
”Av de 59 barn som befanns’haMBD’ vet vi inte hur manga som uppvisade
neurologiska symptom med ddlig motorik, ...

Dessa resultat &r, som tidigare namnts, i detalj redovisade i min egen avhandling (2).
Uppenbarligen har EK inte bemddat sig om att |&sa den. Det & nastan omgjligt att hon skulle
vara ovetande om den med tanke pa alla referenser till den som maste ha passerat henne. EK
har varit s fixerad av att kritisera Christopher Gillberg att hon inte brytt sig om att séttasigin
i de tre dvriga avhandlingarna. En tankbar invandning fran EKs sida kan hér vara att det &r
den forsta studien som l&gger grunden for det hela och som darfor maste granskas extra hart.
Men den invandningen hdller inte — min avhandling géller i lika hog grad den grundl&ggande
studien som Christopher Gillbergs.

Bjorn Kadeg 0 disputerade 2000-02-04 (Neuropsychiatric and neurodevel opmental diordersin
ayoung school-age population; 6), alldeles innan EKs bok kom ut. Tre av delarbetena i
avhandlingen var dock redan tidigare publicerade. Ocksa preliminéra resultat fran fas 4 i
Goteborgsstudien fanns tillgangliga. Inget av detta har EK intresserat sig for.

Mot denna bakgrund & EK's pastéende pa sid. 10 svart att ta pa allvar:
" Efter att under ndgot &rstid ha last vad som gatt att komma 6ver i amnet,...”

Fragor omurval och kontrollgrupper



Det fanns 5.114 barn bosatta i Goteborg med fodelsedr 1971 vid den aktuella studiens borjan.
Den metod vi valt som ett forsta steg var enkétstudien med hjép av forskoll&rarna. Det var
vid den aktuella tidpunkten 4.797 av de 5.114 barnen som gick i forskola eller pa daghem. EK
skriver (sd. 46):

” Av dessa barn sdllade man fram de 4 797, som gick i kommunal forskola’.

Det var har inte alls fraga om négot sallningsforfarande. Sjdvklart kunde man inte begéra att
forskollérare skulle besvara enkéater for barn som g gick i forskola. Inte bara kommunala utan
ocksa flera privata forskolor i Goteborg deltog.

Pasid. 46 skriver EK:
” ..., och av den ursprungliga skaran pa5 114 barn screenades 3 448, altsa 67%.”

Detta &r fel. Det var bara de barn som gick i forskola/daghem, némligen 4.797, som
screenades. Det var alltsi 72%, inte 67%, av dem som ingick i enkéatstudien.

Pasid. 68 argumenterar EK for att vi valt kontrollgrupp pa ett felaktigt sitt. Hon havdar att
man borde ha matchat for socialgruppstillhérighet och dessutom for kén och intelligens. Man
kan fraga varfor hon inte tycker att man ocksa skulle matcha for komplikationer under
graviditeten, fodelsevikt eller forekomst av allergier.

Allmént sett beror valet av kontrollgrupp pa dels vilka frégestdliningar man har i sin
forskning, dels vilka resurser som finnstillgangliga. Den viktigaste malsittningen i den forsta
fasen av studien var att rekrytera en grupp barn med och en utan MBD/DAMP, sa
representativa som majligt for popul ationen sexariga géteborgsbarn i forskola/daghem med
resp. utan dessa problem, att noggrant undersoka dessa barn for att senare kunna folja demi
syfte att fa en bild av bl.a. prognosen pa lang sikt. Valet att rekrytera kontrollgrupp pa det sétt
vi gjorde var i det perspektivet helt naturligt. Visst finns det delfragestélningar, som dykt upp
under studiens gang, som béttre hade kunnat belysas om vi haft mojlighet att matcha
kontrollgruppen for nagon eller nagra faktorer. Men en viktig poang med studiens design var
just att alla barnen skulle undersokas pa precis samma sétt och utan att understkaren hade
vetskap om forskoll&rarens beddmning. Det var forst sedan samtliga barn undersokts och
eventuella diagnoser faststéllts som resultatet av screeningen togs i beaktande. For att ha
majlighet till matchning infor vissa analyser hade man behovt en mycket stor kontrollgrupp
att véja och vraka ur, en med hansyn till tillgangliga resurser total omgjlighet. | en studie med
en annan design, dar man rekryterat en grupp individer med en viss diagnos eller egenskap
och darefter skall vaja kontrollgrupp, kan en sddan matchning som EK talar om vara lamplig.
EKs diskussion i denna fraga blir bara ytterligare ett exempel som visar att hon i grunden inte
forstatt metodiken och syftet med Géteborgsstudien.

EK skriver (sid. 68):
”Flickorna dominerade alltsa kontrollgruppen, trots att denna var avsedd att representera
hela den screenade gruppen, som bestod av 1 800 pojkar och 1 648 flickor.”

Det var 29 pojkar och 30 flickor i kontrollgruppen! Om jag forstar ratt menar EK att det
darfor borde ha varit fler pojkar an flickor i kontrollgruppen, motsvarande forhallandet i
populationen. Vi har anvént slumpforfarande och resultatet blev detta. Ingen
statistikerkonsult, handledare eller opponent har haft nagra invandningar hérvidlag.



EK kritiserar ocksa att det &r fler pojkar &n flickor i indexgruppen, alltsdi utfallsgruppen
enligt forskollérarenkéten (sid. 68):
"Men redan i indexgruppen & den sneda kénsférdel ningen uppenbar.”

Hur skulle det kunna vara pa nagot annat sétt nér man efterfragar problem som & mycket
vanligare hos pojkar an hos flickor? Ett utfall i indexgruppen med lika ménga flickor som
pojkar hade indikerat att ett alvarlig fel smugit sig in i urvalsmetoden.

Pasid. 67 skriver EK att gruppen om 340 barn som enligt forskollararenkaten hade problem
” .bantades efter olika procedurer ner till 82 stycken. En kontrollgrupp valdes ut fran
hela materialet (bade screen positiva och screennegativa) och blev till Sut en grupp pa
59 barn.”

Denna ”bantning” handlade igen om slumpférfarande. EKs formulering kan ge intrycket att
det fanns ” screen-positiva’ barn med i var jamforelsegrupp. Det ar kristallklart uttryckt i véra
beskrivningar hur man férst sumpmaéssigt valde ut 100 barn ur hela populationen, varefter 8
screen positiva barn togs bort. Eftersom vi réknade med att behtva ungefar 60 barn i
jamforel segruppen valdes 75 barn ut med slumptabellens hjdp. Av dessa familjer tackade 16
ng till undersdkningen och kvar blev de 59 barnen, 29 pojkar och 30 flickor, som sedan
ingick i kontrollgruppen. Barnen i denna grupp kunde ha nagot enstaka problem enligt
forskollararenk&ten men uppfyllde g uppsatta kriterier for att tillhdra utfall sgruppen.

EK hyser betankligheter mot det faktum att konsfordelningen & sa olikai DAMP-gruppen
jamfért med kontrollgruppen. Viktigt & att konstatera att i varje skede av Goteborgsstudien
har jamforelser gjorts mellan indexgruppen i sin helhet och kontrollgruppen i sin helhet
liksom mellan indexflickor och kontrollflickor och mellan indexpojkar och kontrollpojkar. Ett
problem nar man delar upp materialet har da ibland varit att grupperna blir férhdllandevis
sma, sarskilt nar det géller flickorna, vilket medfor viss osakerhet i de statistiska
berékningarna.

Vad EK inte tycks veta & att man i medicinska doktorsarbeten praktiskt taget alltid anlitar
statistikerkonsult. Sa har varit fallet i alafaser av Goteborgsundersokningen. Det & ocksa
snarare regel 8n undantag att opponenten tar hjép av statistiker infér sin uppgift i samband
med disputationen. Valrenommerade vetenskapliga tidskrifter hdller sig ocksa med statistiker
som kan radfrégas. Om det fanns fog for EKs kritik i dessa avseenden s skulleingen av véra
avhandlingar blivit godkand.

En annan av EKs méarkliga kommentarer (sid. 59) skall hér i korthet diskuteras.
" Svaren fran forskollararnai Goteborg visade att 63% av alla barn (56% av pojkarna,
72% av flickorna) inte hade ett enda symptom, vilket férmodligen & det mest
uppseendevéckande resultatet i hela undersokningen.”

Det & svart att forsta vad EK menar. Det mest néraliggande séttet att tolka fyndet maste anda
vara att frageformul&ret fungerat bra. Om bara en mycket liten andel av barnen haft 0 eller
bara nagra fa utfallspoang hade det varit betydligt svarare att rékna sig fram till en lamplig

" brytpunkt”.

Senare i texten far |&saren veta att vi styrt forskolldrarna genom var information till dem innan
studien tog sin borjan (sid. 70):



”Men man gjorde mer &n s& man inledde hela undersokningen med att undervisa
personalen i MBD-problematik. Det & darfor troligt att manga forskollarare tyckte att
det bara var dumt att krangla till det och darfor, medvetet eller omedvetet, bara satte
poang pa barn som de sjéva misstankte kunde ha MBD. Det récker med att en liten
grupp forskollérare resonerade pa det séttet for att undersokningsresultatet skall forlorai
tillforlitlighet”

Noggrann information— j& undervisning om MBD — ngj. Genom de otaliga informella
kontakter vi hade med fdrskolldrare i Goteborg under denna period har vi fétt det mycket
bestdmda intrycket att forskollérare som varit tveksammartill studien inte svarat als, ibland
har de hanvisat till ett kollektivt fordldra-ngj. Det har visat sig att manga av de barn som fall
ut i forskollararenkaten, men som inte hade nagon neuropsykiatrisk diagnos vid
undersokningen vid 7 ars alder, vid uppfdljning visar sig ha betydande problem. Detta talar
for att forskollérarnas bedémning i genomsnitt hade en hog tillforlitlighet (och inte, som EK
sager, att dom stéllde fel diagnos— dom har naturligtvis aldrig ombetts stélla ndgon diagnos).
Om nu EK's antagande, att forskoll&rarna " nollade” nér det inte var ndgra stora problem, ar
korrekt sa skulle det knappast paverka resultaten pa ett sétt som skulle minska materialets
representativitet.

Bakgrundsfaktorersbetydelse

En viktig del i EK’s argumentation &r de upprepade pastéendena om att vi anser att barn med
ADHD/DAMP har hjarnskada. EK sjdv torde vara den som idag mer &n nagon annan talar
om hjarnskadeteorierna som forklaring till uppkomsten av DAMP. Av nagon anledning anser
hon att bevisbordan med sjévklarhet ligger pa den som talar om avvikelser i hjarnans
funktion snarare @n hos den som héavdar att psykosociaa brister kan ge upphov till denna
symtomkonstellation.

Att ADHD/DAMP kan uppkommatill foljd av hjarnskada star utom alt tvivel. Men det rader
ocksa hog grad av samstammighet mellan olika forskare i uppfattningen att hjarnskada ar en
forhallandevis ovanlig orsak till DAMP. Har & inte platsen att ge en Gversikt Gver den
forskning som pa allra senaste tiden kunnat visa flera exempel pa mekanismer i hjarnan som
vid avvikelse fran det normala kan ledatill ADHD. Bl.a. har tva gener nyligen identifierats
dér av varandra oberoende forskargrupper visat att dopaminets signalformedling i hjérnan
paverkas och att en avvikande funktion hos genen kan ge upphov till ADHD. Det hade varit
braom EK lagt ner energi pa att finna och presentera studier som stéder hennes teser om hur
ADHD/DAMP uppkommer nér hon nu totalt underkanner alt som vi fort fram.

Analys av olika bakgrundsfaktorer och deras relativa betydelse har gjorts i flerafaser av vara
studier. Jag vill &n en gang betona att detta inte haft med definition eller diagnostik att gora
och att denna analys adrig varit ett huvudsyfte med studien. For EK har det desto mer varit
ett huvudmal att stéandigt upprepa att vi baratagit hansyn till den ena typen av faktorer och att
Vi undervérderat betydelsen av sociala faktorer.

Ett delarbete &gnas sarskilt denna fraga (15). Genomgang av medicinska journaer fran
graviditet, forlossning och nyfoddhetsperiod tillsammans med intervjudata (modern) I8g till
grund for ett speciellt system for bedomning av riskfaktorer. Den kanda svérigheten att
bedoma allvarsgraden i en avvikelse fran det normala forloppet vad géller sidana faktorer
undanrdjes delvis med denna metod. Man forlitar sig pa att om nagon komplikation forevarit,



som kunnat medforarisk for att hjarnskada intréffat, visar det sig genom att det blir flera
utfallspoang och inte bara ndgon enstaka. For varje barn beréknades en icke-
optimalitetspodng, alltsa en siffra som anger i hur manga avseenden forhdllandena avvek fran
det basta tdnkbara, det optimala. Vidare intervjuades forddrar systematiskt om forekomst av
"DAMP-associerade” svarigheter hos forsta- och andragradsslaktingar. En lang rad data, som
kan sagas aterspegla psykosociaa forhallanden kring barnet, insamlades. Bland dessa mérks:
pataglig stress hos modern (materna social stress score), psykiatrisk eller somatisk 5ukdom
hos foralder eller syskon, position i syskonskaran, problembelastat bostadsomrade, ovanligt
tidig daghemsplacering, trangboddhet, enforaldersfamilj, socialgrupp. En icke-
optimalitetspoang for sociala forhallanden berdknades pa motsvarande sitt som ovan.

Ménga av de uppraknade faktorerna var dverrepresenterade i DAMP-gruppen, inklusive flera
av de psykosociala faktorerna. Det finns statistiska metoder som kan anvandas for att ta reda
pa de olika faktorernas inbordes betydelse, eller forklaringsstyrka. Med utnyttjande av sddana
analyser framkom att hog icke-optimalitetspoang for nyfoddhetsperioden och férekomst av
l&s- och skrivsvarigheter hos nara slaktingar hade hogst forklaringsvarde, fljt av hog poang
for graviditetsperioden och icke-optimala uppfostrings metoder. Ovriga psykosocialt

betydel sefulla faktorer gav inte ndgot ytterligare bidrag till forklaringsvéardet. Den rimliga
tolkningen &r att arftlighet och storningar av fosterutvecklingen under graviditeten och i
nyfoddhetsperioden var de tyngst vagande faktorerna vad gdller sannolik orsak, och att de
sociaa belastningsfaktorerna ér betydelsefulla framst i samverkan med dessa. Icke optimala
uppfostringsmetoder tycks, &minstone i statistiskt hanseende, framst ha ett samband med
psykiska problem (samsjuklighet) hos barn med DAMP. Detta &r inte uttryck for forfattarnas
onskan eller asikt utan en tolkning av de analyser som gjorts.

Dessa resultat kan gavfalet inte tolkas som bevis for att hjdrnskada eller arftlig
funktionsavvikelse i hjérnan & de dominerande orsaksfaktorernavid DAMP i storsta
almanhet eller vid ADHD. Overhuvudtaget méaste resultat frén enskilda studier altid tolkas
forsiktigt och i forhdllande till andra relevanta studier. EK har rétt i att de tvillingstudier, vars
resultat sa starkt stoder arftliga faktorers betydelse, galler ADHD och inte DAMP. Men man
maste ocksa ta i beaktande att kategorierna ADHD och DAMP Gverlappar varandrai sa stor
utstrackning att resultat fran studier som géller ADHD i stort kan appliceras vid DAMP.

EK skriver (sid. 56):
”Gillberg avsdg att undersoka om EEG kunde vara ett verksamt redskap i sokandet efter
barn med MBD. Man fann att 74% av de barn man bedomde ha MBD ocksa hade ndgon
form av avvikande EEG. A andra sidan hade man i undersikningen av barn inlagda pa
barnpsykiatrisk klinik funnit att 55% av dessa ocksa uppvisade sadana avvikelser. Man
fann sdledes inget som kunde styrka att ett avvikande EEG var en indikator pa MBD.”

Detta har aldrig varit avsikten. Det & sant att vi kommit fram till att det inte finns sarskilt
mycket av specifikatecken pd EEG som talar for DAMP. Den jamforelse som EK gor i
ovanstéende citat kan naturligtvis tolkas pa ett helt annat sétt, namligen att en stor andel barn
som varit inlagda pa barnpsykiatrisk klinik i reaiteten har DAMP. Men en sédan tolkning &
sékerligen inte vad EK egentligen tankt sig, trots att den & fullt rimlig. En mera relevant
invandning, inte minst ur EK's perspektiv, &r att det & sa vanligt med EEG-avvikelser i en
population av normala barn, inklusive barnen i vara jamférelsegrupper, att skillnaderna i
jamforel se med barnen med DAMP inte blir sa patagliga. EK far det att 1&ta som om barnen
pa barnpsykiatrisk klinik, de med EEG-avvikelser i 55%, ingick i vara studier pa nagot sétt. |
sévaverket & detta siffror hamtade fran en helt annan forskargrupp.
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Under sokningsforfarande och berakning av ” brytpunkter”

En viktig ledstjérna i Géteborgsstudien har varit att de metoder som anvants vid undersokning
och diagnostik skall kunna tillampas i vanlig utredningsverksamhet pa speciaistniva.
Bedomning av koncentrationsférmaga och uthallighet hos barnen har gjorts utifran
beskrivning fran foraldrar, kompletterat med standardiserade frageformulér, samt egna
observationer i samband med undersokning och testning av barnen. Foér att bredda
beddmningen nér det galler ADHD-relaterade faktorer utnyttjades intervju av fordldrarna, i
majoriteten av fallen kompletterat med frageformular enligt Carey-McDevitt, observationer
vid den barnpsykiatriska undersokningen av den av de tva barnpsykiatrikerna som inte
intervjuat foradldern i detta avseende, fran barnneurologens sidai samband med den
neuromotoriska beddémningen samt vid psykologtestningen.

Forhdllandena var sddana att man kunde berdkna reliabiliteten i bedomningarna de tva
psykiatrikerna emellan (inter-rater reliability) och den visade sig vara god fér de flesta
studerade variabler. Resultaten av dessa beddmningar graderades enligt ett i forvag utarbetat
system och kunde relateras till den definition av uppmérksamhetsstorning (ADHD) som
angivits. En detaljerad beskrivning av den barnpsykiatriska bedomningen i ovrigt visar bl.a
att den gjorts mycket strukturerat enligt en i forvag utarbetad modell — ocksa denna kunde
reliabilitetsskattas. Det star tydligt angivet att undersokningen, utford i barnets hem, tog
"about an hour” for den av barnpsykiatrikerna som utforde den stérsta delen av
undersokningen och ” After this, the other psychiatrist met and talked with the child for about
twenty minutes,..” (22). Om detta skriver EK (sid. 61, 62):

" Samma skattning gjordes av psykiatern som samtalade en stund ensam med barnet.”

" Fyra personer (mamma, psykolog och tva psykiater) bedémde nu barnet enligt skala 0

=27

Detta ar felaktigt atergivet. De fyra bedomningarna gjordes av: modern (intervjuad av en
psykiatriker och/eller svar pa formulér enligt CareyMcDevitt), den andre psykiatrikern,
barnneurologen samt barnpsykologen.

EK skriver pasid. 60 — 61 om faststéllande av ” brytpunkter”:
"Né&r det géllde att skilja ut det DAMP-massiga fran det normala bestamde man i
huvudsak pa fri hand var brytpunkten skulle befinnasig.”

Tester skall det vara, menar EK, med i standarddeviationer definierade " brytpunkter”. Det kan
vara bekvamt att forlita sig pa sidana tester for att avgransa diagnoser, och det har vi ocksa
delvis gjort, men faktum &r att den vetenskapliga litteraturen pa omradet & full av studier som
mer eller mindre |1&ter bedomningar gjorda av personer med stor erfarenhet inom det aktuella
omradet helt ersittas av olika frégeformulér och tester. Manga av dessa frégeformular & vl
standardiserade men validiteten i forhdlandetill de aktuella diagnoserna &r € sadan att de kan
ersétta en "klinisk bedémning pa erfarenhetsgrund”.

En méangd olika tester och formul&r har ocksa anvantsi vara studier men en bérande tanke har
hela tiden varit att anvanda en undersokningsmetodik som sedan kan anvéndas av andra.
Dessutom finns en annan aspekt pa diagnostik som ansvarig |akare maste hamed i bilden vid
ala utredningar, namligen differentialdiagnostik. Det intryck, savé i helhet som i detaljer,
som l&karen far vid understkningen av ett barn som visar sig uppfylla kriterier for DAMP
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(eller ndgon annan diagnos) kan leda associationerna vidare sa att en ovantad bakomliggande
problematik kan identifieras. Det kan rora sig om en ovanlig kromosomavvikelse, en
bakomliggande epileps eller en allvarlig fortskridande hjarngukdom i tidigt stadium, eller
iakttagel ser som leder till misstanke om att ett psykiskt eller fysiskt trauma kan forklara
barnets problem. Darfor har vi anvant bade frégeformulér, tester och systematiserad klinisk
beddmning. Vidare skriver EK (sid. 63):

”"Nagon uppfoljning av dessa observationer, for att kontrollera deras reliabilitet, gors

inte.”

Jag antar att det & validitet EK avser. Det &r bara att rekommendera EK att studera resultaten
i uppfdljningsstudierna vilka torde erbjuda det basta tankbara méttet pa det som EK avser.

EK aterger (sid. 57, 58) samtliga de fragor som ingick i forskollararenkéten, uppdelade i de
faktorer som faktoranalysen ledde fram till. EK skriver (sid. 58, 59):
"Visserligen gjordes en faktoranalys — men pa resultaten av forskollararskattningen.”
”...samma symptom kunde tillskrivas flera faktorer.”

Vilka resultat skulle faktoranalysen bygga pa om inte forskoll&rarskattningen? Att
faktoranalysen kom fram till att vissa”symptom” kunde ingdi flerafaktorer ar svart att
klandraforfattarnafor. Na&sta stycke:
" Dessutom kan man notera att * beteendeproblem’ togs med utan att symptomen for den
skull avsdg funktionshinder av neuropsykiatriskt slag.”

Naturligtvis har vi aldrig fragat forskollararna om huruvida beteendeproblem i
neuropsykiatrisk mening fanns hos barnen. Beteendeproblem i detta sammanhang &r bara en
rubrik som rakade passa pa nagra av fragorna som enligt faktoranalysen visade sig horaihop.
Det har ingenting att gora med definitionen av MBD eller om barnet efter undersokningen fétt
nagon diagnos eller g. EK's resonemang ar uttryck for en fundamental och allvarlig
missuppfattning som hon sannolikt har 1anat fran P-A Rydelius. Det som EK kallar
Christopher Gillbergs "haltande logik” (nagra rader langre ner) ter sig i detta perspektiv fullt
logiskt. Visserligen avspeglar de svarigheter som rubricerats som beteendeproblem bara
indirekt eventuella uppmarksamhetsproblem, vilket ocksa var erfarenheten fran pilotstudien,
men det beddmdes att risken var stor att vi hade missat barn med MBD om vi inte tagit med
dessa fragor i urvalet. Samtidigt ansag vi att det var klokt att kréva tva problem inom detta
omréde for att det skulle réknas nar det gallde om barnet skulle hanforas till utfallsgruppen.

EK for ett langt och invecklat resonemang om den analys som gjordesi syfte att se om nagra
av fragornai enkéten kunde véjas ut och fungera som markorer (sid. 56 och 57). EK &terger
ordalydelsen pa ett felaktigt Sétt i de sex fragor som vaskades fram med hjdp av bl.a. stegvis
diskriminantanalys och som uppfyllde dessa 6nskemdl. Har skriver EK (sid. 57):
" Fransett det omdomeslGsa i att rekommendera ett testforfarande som kommer att ge
vartannat barn (och dess familj) stora bekymmer i onddan, kan man ifrégasitta’ test-
batteriet’ som sadant.”

Savitt jag kanner till har varken Christopher Gillberg eller nagon annan rekommenderat detta
for anvandning pa annat st an for screening-andamal inom ramen for forskningsprojekt.
Dé&remot har det foreslagis kunna inga som en del, tillsammans med frégor till foraldrar och
neuromotoriska undersokningsmoment, i en screening-undersokning av sexaringar.
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Deinternationella auktoriteterna

EK skriver pa sid. 40 om en bok, Child and Adolescent Psychiatry fran 1995, dar Eric Taylor
ar en av redaktorerna:
”..en bok av telefonkatalogsformat och med bidrag fran en méngd brittiska och
amerikanska forskare, som har en auktoritativ tyngd som vid en jamforelse far Ett barn i
varje klass att te som en pamflett ” (ngj, det Gverhoppade ordet &r inte min felskrivning).

Det & svart att forstd hur man kan komma paidén att jamfora dessa verk. Det forstnamnda &r
en omfattande och klassisk textbok inom omradet med en rad aktade forfattare. Christopher
Gillbergs hér omnamnda bok &r en popul &rvetenskaplig sammanstalIning av kunskapsomradet
avsedd att lasas av intresserade personer utan vetenskaplig eller medicinsk skolning, t.ex.
foradrar och larare. Ofta klandras forskare for att de inte formar eller har intresse av att
klargora sina rén for vanligt folk. Christopher Gillberg har skrivit popul&rvetenskapliga
bdcker om ADHD/DAMP (9), autism (17), Aspergers syndrom (16), dyslexi (24) och
Tourettes syndrom (18). Vidare har han skrivit kapitel i en rad stora internationella

auktor itativa telefonkatal ogsbdcker. Christopher Gillbergs bok Clinical Child
Neuropsychiatry (23) har en dignitet val jamforbar med bocker av Rutter och Taylor. Den har
f.0. varit ”short-listed” for engelska Roya Society of Medicine's Medical Book Prize 1996.
Den svenska larobok i Barn- och ungdomspsykiatri med Christopher Gillberg och Lars
Hellgren som redaktorer, som just utkommit i ny upplaga, borjar nérma sig
telefonkatalogsformat (25).

Overlag kan sigas att EK forhdller sig till sina internationella aukt oriteter pa ett pétagligt
"icke-vetenskapligt” sétt. Hon bestammer sig for att en eller négra fa forfattare, vars asikter
hon av nagon anledning sympatiserar med, & den eller de som man utan kritisk granskning
citerar i alla situationer. EK hamnar i svarigheter nér hon konfronteras med andra citat av
samma forfattare som gar henne emot eller, som i fallet med Eric Taylor, da hon tvingasinse
att hans uppfattningar g & desamma nagra ar efter det att en citerad artikel skrevs (se andra
delar av detta dokument). EK anklagar Christopher Gillberg for att inte ha last eller inte ha
forstétt eller i vart fall inte beaktat och dessutom kraftigt forvridit vad Michael Rutter skrivit.
Dessutom (sid. 40):
"1 det ovan anforda citatet skjuter Gillberg in satsen ' med den tidens metoder’, vilket
antyder att Rutters kritik skulle vara foraldrad. Kan ndgonting ha hant pa de drygt
femton & som gatt? Har man mahanda funnit den felande lanken mellan
hjarndysfunktion och avvikelse?’

Det har faktiskt hant en hel del under de dryga femton &ren och det & forvanande att EK, som
last vad hon kommit Gver, missat det. Inte SA att det Rutter skrivit forlorat sin giltighet men
det gér inte att komma forbi att manga nya forfinade metoder att objektivt pavisa forandringar
I kromosomer och i hjérnans morfologi och fysiologi har tillkommit. Med dessa metoder har
redan mycket ny kunskap om hjérnans funktion (och dysfunktion) vid ADHD vunnits, och
stora forskningsprojekt pagar varlden tver.

Att frdga nar man inte vet
Det tydligaste exemdet av manga ténkbara som passar in under denna rubrik hamtas ur

avsnittet om "Komorbiditet”. PAsid. 64 och 66 tar EK upp fragan om det som i
Goteborgsstudiens forsta fas benamndes ” psychotic behavior”. Eftersom EK direkt Oversétter
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det till " psykotiskt beteende” och kort darefter till " psykos’ s blir detta avsnitt minst sagt
forvirrande, vilket EK gév medger.

Det hela blir inte béttre av att ett 1angt citat ur Christopher Gillbergs avhandling blivit
felaktigt atergivet. Citatet & oversatt fran engelska. Forst finner man (sid. 64):
"Bara ett av dtta barn i den nuvarande barnen med psykotiskt beteende.....”

Efter denna mérkliga mening saknas en hel mening ur Christopher Gillbergs text och hela
detta langa citat blir totalt obegripligt.

EK tycks inte forsta att vad det handlar om &r vad som senare benamnts autistiska drag. Hon
vet inte att terminologin, nér detta skrevs, var den att autism fortfarande kallades
barndomspsykos och att drag av barndomspsykos kallades psykotiska drag.

Om man nu vill komma med serios kritik — hur skall en sddan katastrofal misstolkning
undvikas? Forsta tipset &r att |asa de avhandlingar och publikationer som rapporterar
resultaten av de uppfdljande undersokningarna. Inte minst i Lars Hellgrens avhandling (4) &r
detta mycket utforligt behandlat. Laser man den kan man utan annan hjalp forsta vad som
avses med psykotiska drag. Sen finns det en annan metod, som starkt rekommenderasi allt
vetenskapligt arbete, namligen att ta kontakt med forfattaren och fraga. Sa vitt vi kanner till
har EK inte en enda gang sokt konakt med ndgon av oss for diskussion eller med dnskemd
om fortydliganden.

Forskningsetik

Jag har forut namnt att jag kanner mig osaker om huruvida EK tagit del av de arbeten fran
Goteborgsstudien som handlar om "hur gick det sedan”, samtidigt som jag betonat att det
redan fran borjan var en av de viktigaste fragestaliningarna i studien. Saker pa att EK inte |ast
dessa arbeten blir jag nér hon under rubriken ” Stérningar i uppmérksamheten” (sid. 118)
refererar till ett bokkapitel skrivet av Christopher och Carina Gillberg 1989 istéllet for att
referera Carina Gillbergs avhandling (3) eller nagot av originalarbetena ur den. Utifran att ha
last en sammanfattning publicerad i kapitelform, och altsa inte ett origindarbete eller
avhandlingen ifraga, diskuterar nu EK enligt foljande. Hon dterger, utan medgivande fran
utgivaren kan antas, tva figurer med stapeldiagram (sid. 121) som visar forekomsten av vissa
problem hos de tva grupperna av barn i Carina Gillbergs avhandlingsarbete med MPD
(motorisk perceptuell dysfunktion, senare kallat DCD, developmental coordination disorder)
och med ADD (attention deficit disorder, ADHD utan MPD). EK uppmérksammar att en del
av barnen med ADD vid 7 &rs dder inte hade ADD som 10-aringar, och sa var det nagot fler,
men inte alla, som hade ADD igen vid 13 &rs dder. Barnen med MPD, som i enlighet med
definitionen hade motoriska svarigheter vid 7, hade inte i sa stor utstréckning motorikproblem
vid 10 och inte als vid 13 &rs dlder. Daremot hade en del barn med MPD
uppmérksamhetsstorning, ADD, vid 10 som dom inte haft vid 7 &rs ader. Nu maste man
betdnka att gruppen med ADD bestér av 11 barn (en uppgift som inte finns med i
diagrammet) och i MPD-gruppen finns 7 barn.

Ur s smagrupper kan det vara svart att finna eller ens forvanta sig en trend, och ndgon annan
majlighet att redovisa resultaten n s hér pa néra nog individuell niva finns knappast. Dessa
grupper ar ocks3, saval vad galler symtom som bakgrundsfaktorer, mera heterogena én
DAMP-gruppen. Av nagon anledning undviker EK att presentera nagra siffror for den i
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studien viktigaste gruppen, namligen barnen med DAMP. Den enda kritiska kommentar man
som utomstaende kunde komma med vore att man, nér det géller s3 sma grupper, borde ha
markerat antal individer och inte % pa y-axeln. Forklaringen till att sa inte gjorts &
naturligtvis att diagrammet skall vara l&tt att jamfora med motsvarande uppgifter for de andra
grupperna, dem som EK inte namner nagot om.

Den kommentar som EK hér tillfogar (sid. 120) maste jag be |asaren begrunda extra noga:
"Det & for mig helt obegripligt att man, né&r man gjort fynd i denna til, inte helt sonika
drar tillbaka sina forskningsresultat och begrundar tdnkbara teoretiska och
metodméssiga misstag. (Jag har ett flertal forslag.).”

Jag kan garantera att dessa resultat & va begrundade bade vad géller teoretiska och
metodméssiga problem, inte bara av Carina Gillberg och hennes medférfattare utan ocksa av
handledare, opponent och vetenskapliga granskare i ck tidskrifter dér uppsatserna &r
publicerade. Jag uppfattar det som EK skriver hé&r som snuddande vid en uppmaning att gora
nagot som betraktas som en mycket alvarlig forseelse i forskarsammanhang. Att morka
resultat som inte stoder uppstéllda hypoteser, eller som kanske rent av visar ndgot helt annat,
ligger langt utanfor vad forskningsetiska grundregler medger.

Tendenti6s beskrivning, illvillig tolkning

Det kan tyckas 6verflodigt med denna rubrik med tanke pa att det mesta som redan skrivits
kunde passa in hér. Jag vill anda séarskilt understryka detta med ytterligare nagra exempel.

EK kritiserar Christopher Gillberg vad han an sager eller skriver. Kritiken &r lika hdtsk nér
han uttrycker sig med sakerhet om ndgot som nér han & galvkritisk och uttrycker sig
forsiktigt. Det gors ingen skillnad mellan om det handlar om uttalanden i ett féredrag eller om
det géller genomtankta formuleringar i skrift, om det & en popul&rvetenskaplig beskrivning
eller en artikel i en vetenskaplig tidskrift eller bok.

Hogst upp pa sidan 49 trissas |asarens férvantningar upp:
”Men doktorsavhandlingen bestér av fler delar. P& sidan 90 kommer under rubriken
"Discussion’ foljande uttalande: ' Den totala popul ationsfrekvensen 7,1 % med MBD,
bor naturligtvis betraktas med en vissforsiktighet.””

Och négra rader langre ner:
"Det &r Gillberg gédlv som skriver: unreliable.”

EK underl&ttar inte for den kéllkritiske lasaren att finna ursprungstexten nér hon inte skiljer
mellan deluppsatser och ramberéttelsen i avhandlingen. Man upptécker dock relativt snabbt
att ramberéttelsen inte har 90 sidor och da forstér man att man skall borjaletai delarbetena,
det ena efter det andra. Jag aterger det asyftade partiet, skrivet av Christopher Gillberg, i sin
helhet: " The total population frequency of 7.1% with MBD must, of course, be looked upon
with some caution. One reason for such caution is the large drop-out, especidly in the pre-
school screening. The selection criteria already discussed is another. A third reason is the
small number of children with MBD in the comparison group which makes extrapolation
fromthisgroup unreliable (min kursivering; syftar alltsa pa de tva barnen i den ursprungliga
kontrollgruppen som befanns ha MBD). The frequency figure of 1.2% with severe MBD is
morefirmly based.” | ssmmanfattningen av detta delarbete avdutar Christopher Gillberg med:
"The relevance of the calculated frequency figures, especially as regards the mild-moderate
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MBD-category, cannot be properly evaluated until longterm follow-up has been completed.”
Denna distans till och kritik av de egna resultaten & en gavklar del av vetenskapligt
arbetssitt. Har sammanfattas pa ett utmarkt séitt de svagheter som finnsi dennadel av
studierna. EK's kommentarer har inte tillfort nagonting.

Nu har vi kommit en bra bit pavag i den langtidsuppfdljning som hela tiden varit ett av
huvudsyftena med Goéteborgsundersokningen, men som EK inte intresserat sig for. Resultaten
talar starkt for att inte bara svar DAMP, utan ocksa DAMP av méttlig svarighetsgrad fa&r
manga individer har patagliga negativa konsekvenser, med starkt 6kad forekomst av
inlarningssvéarigheter och allvarliga psykosociala och psykiatriska problem.

Att sammanfatta och ytterligare férvranga

Trots att det i ndgon man ocksa fran min sida blir fréga om upprepningar méaste jag beméta
innehdllet i den sammanfattning av kritiken mot Géteborgsstudien som EK skriver pa sid. 70
och 71. | begreppet ligger att nagot, som tidigare beskrivits mera utforligt, ssmmanfattas och
att man inte skall férvanta sig négra nya fakta eller pastéenden. EK skriver:

” Avgransningen av de ingdende diagnoskriterierna var ofullstandig och godtycklig.”

Diagnoskriterierna var inte godtyckliga, de var hamtade fran litteratur och egna tidigare
erfarenheter. De var heller inte dfullstandiga. EK menar férmodligen nagot annat, namligen
att matningen av de symtom och svarigheter som enligt diagnoskriterierna | &g till grund for en
eventuell diagnos var ofullstandiga och godtyckliga. Detta har kommenterats tidigare. EK
hanvisar till "cirkelresonemang”. Jag kan inte finna att hon angivit ndgra sidana tidigare och
vet darfor inte vad som asyftas. Vidare:

" Mé&metoderna hade inte provats pa ett storre urval barn, och man har inga pdlitliga

varden for normalitet. Brytpunkterna......"

Métmetoderna hade provatsi pilotstudien. Avsikten med att ha en kontrollgrupp &r att faen
belysning, om &n ofullstandig, av resultaten i forhdllande till " normalitet”. Fragan om
brytpunkter har kommenterats tidigare.

Nésta stycke géller osékerhetsfaktorer i berékning av frekvenssiffror for populationen. Detta
har tidigare diskuterats. Nu kommer ett nytt pastaende:
”Man tog med barn fran kontrollgruppen i berakningen, barn som alltsa ansetts normala
av forddrar och forskolepersonal, men som forskningsteamet karaktériserade som
MBD-barn.”

Som tidigare beskrivits var forddrarnas uppfattning i hog grad en del av den bedémning som
13g till grund for pavisande av olika symtom och eventuella diagnoser. Men i enkétstudien och
vid bearbetandet av frageformuldren fanns inte ndgot om foréldrarnas uppfattning med. EK’s
pastaende att barn som ansetts normala av foraldrarna tagits med saknar grund.

Sedan skriver EK (sid. 71):
"Inga forsok gjordes att prova andra majliga forklaringar.”

Vi har utgétt fran en symtombeskrivande definition av begreppet MBD/DAMP. Var

uppfattning om orsaken till att det enskilda barnet foreter dessa symtom och svéarigheter har
inte haft nagon betydelse for om barnet fatt diagnos eller g — det & ju §avainneborden av
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begreppet symtombeskrivarde diagnos. Som tidigare redovisats har ett mycket stort antal
bakgrundsfaktorer av de mest skiftande slag tagits med och analyseratsi fas 1 av
Goteborgsundersokningen. Utfallet av analyserna dr, som tidigare namnts, inte ett uttryck for
var uppfattning utan for resultatet av analyserna. Detta betyder inte att vi & omedvetna om att
det finns barn som lever i familjer med alvarliga psykosociaa problem och som kanske
utsatts for dvergrepp eller dar svart alkoholmissbruk medfér miséar och att sadana faktorer inte
altid framkommer vid en utredning (eller kan vara orsaken till att man tackar ne till att
deltagai en studie).

EK avdutar detta avsnitt (sid. 71):
”Om detta vore sanningen skulle det inte finnas nagon anledning att ver huvud taget
uppfostra barn. Inte ens vanvard eller brutala metoder skulle kunna ha nagon avgérande
negativ inverkan - om barnet inte vore genetiskt sarbart, vill siga. Men om en sidan
sarbarhet foreligger bryter, enligt den sociobiologiska modellen, ett barns ’ svarigheter’
ut &ven under de mest idylliska uppvaxtforhdllanden.”

Som nyss papekats fann Christopher Gillberg att icke-optimala uppfostringsmetoder tycks ha
ett samband med férekomsten av psykiska problem hos barn med DAMP. Mycket talar for att
barn med DAMP, som véxer upp i familjer med méjligheter att utifran en forstéelse for
problemen ge adekvat sttd och anpassning av krav och forvantningar, i genomsnitt klarar sig
béttre i det 1anga loppet jamfort med barn med motsvarande grad av DAMP men med sémre
familjemassiga och andra forutsattningar. "Vanvard eller brutala metoder” har sékerligen
alvarliga konsekvenser for alla barn &ven om barn paverkas individudlt olika av sdana
faktorer. Vi har faktiskt sett enstaka exempel pa hur ett barn med DAMP till synes paverkats
mindre av sadana negativa faktorer jamfort med syskon utan DAMP. | 6vrigt |ater jag detta
citat utan ytterligare kommentar visa den monumentala fordomsfullhet som EK |&gger i 6ppen
dager.

Om sexuella 6vergrepp

EK har inte avstétt fran tillfallet att ocksa kommentera en av Socialstyrelsen bestélld
expertkommentar av Christopher Gillberg med genomgang av den vetenskapliga litteraturen
angaende sexuella Gvergrepp mot barn.

Pa sid. 149 skriver EK:
" Manga barnneuropsykiatriska funktionshinder medfor
() symptom som kan leda till felaktiga misstankar om Gvergrepp
(2) reaktioner i samband med utredningar som kan misstolkas
(3) okad sannolikhet att v bega 6vergrepp
(4) en sannolikt okad risk att bli utsatt for Gvergrepp, sexuella och andra, under barn
och ungdomsaren.”

Vi har vid den klinik, dar jag arbetar, vid manga tillfdlen varit involverade i drenden dér barn
med svara tics, innefattande verbala och motoriska obsceniteter, missténkts ha varit utsatta for
incest och dar foraldrarna forst efter mangarigt lidande (f 6r sdva barn som férélder) kunnat
frikannas. | ett fall har en foralder kunnat friges efter flera manaders fangel sevistelse forst
sedan resning beviljats och ny utredning gjorts. Verbala obsceniteter & vanligt forekommande
hos barn med svar form av Tourettes syndrom och om man rutinméssigt fragar foraldrarna om
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dom ként sig utsatta for misstankar om incest (om dom nu inte varit direkt anklagade) &
svaret nastan altid ja

Ocksdi ett utredningssammanhang kan ett barn med Tourettes syndrom och verbala
obsceniteter missuppfattas av den som inte har kunskaper om symtomen vid detta tillstand.
Vid Aspergers syndrom kan det ofta mycket konkreta séttet att uttrycka sig pa, och ahnu mer
nar det gdller att forstd, alvarligt misstolkas av en okunnig forhordedare.

Ett av de storsta problemen for manga med Tourettes syndrom, sarskilt pojkar, &r bristande
impulskontroll. Om detta & parat med brister i empati, vilket inte & sdllsynt, finns en dkad
risk att personen begar dvergrepp.

Vi kénner till manga exempel pa ungdomar med Tourettes syndrom som uppvisar ett
utagerande sexualiserat beteende, i sdllsynta fall redan i forskoledldern, som utan tvekan kan
medfdra en 6kad risk att de hamnar i situationer som utnyttjas av hdnsynslsa manniskor i
omgivningen.

Om allt detta vet EK uppenbarligen ingenting. Det hade varit utomordentligt kladsamt om hon
atminstone i dessa sammanhang hade avstétt fran sddana kommentarer.

Sammanfattning och konklusioner

EK har tagit sig an uppgiften att med vetenskapliga argument underkénna de studier som hér
sammanfattats under benamningen Goteborgsunderstkningen. Med den ambitionen maste det
sigas vara markligt att hon enbart tagit del av en av de fyra avhandlingar som skrivits om
undersokningen. Detta & sarskilt anmérknings vart mot bakgrund av att det redan fran borjan
tydligt markerats att |angtidsuppfdljning var en av studiens viktigaste malsattningar.

EK blandar konsekvent ihop fragan om symtom/svarigheter med fragan om orsaksfaktorer.
Hon har uppenbarligen inte forstétt att vi redan fran forsta borjan anvant symtombeskrivande
diagnoser som inte tar hansyn till bakomliggande orsaksfaktorer. EK's s omhuldade
Mannheim-studie (se Magnus Landgrens uppsats) saknar darfor helt relevans. Inte minst i
Christopher Gillbergs avhandling ges en utforlig redovisning av en mangd olika
bakgrundsfaktorer, sdval neurobiol ogiska/medicinska som psykosociala. Regressionsanalyser
visar att ett stort antal undersokta faktorer med psykosocia anknytning inte bidrog till att
forklara uppkomsten av DAMP (men déaremot att vissa psykosociala bel astningsfaktorer tycks
ha bidragit till férekomst av psykiska problem hos barn med DAMP).

Problem i form av bortfall i de olika delarna av studien och svérigheter i tolkning av de
statistiska berékningarna har utférligt redovisats och diskuterats av oss gélvai de olika
avhandlingarna. EK's "redovisningar” och "granskning” tillfor inget nytt i sak. Ett stort antal
vetenskapligt hogt kvalificerade personer, inklusive statistiker, har inte funnit ndgra dlvarliga
invandningar mot gjorda berdkningar.

Tendenti0st sonderstyckade och utvalda citat, ibland direkt felaktiga, tillsammans med ett
betydande antal sakfel ger l&saren sammantaget en helt felaktig bild av Goteborgs-
undersokningen i allmanhet och Christopher Gillbergs avhandling i synnerhet Valet av
vokabulér och tonlage i boken borde géra den samvetsgranne lasaren missténksam vad géller
syftet.
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Inte ens n&r det galler delar i arbetet dar EK §@v medger att hon inte alls forstér det hon l&ser,
som i fallet med psykotiska drag, tar hon kontakt med ndgon av oss i Goteborgsgruppen for
att fraga eller diskutera. EK foreslar att Carina Gillberg skall dratillbaka ett vetenskapligt
arbete darfor att det inte visar vad som forvantats! Ett sadant agerande hade varit oetiskt.

Var och en av dessa punkter borde racka for att en kritisk 1&sare, som g & férsedd med

ideol ogiska skygglappar, skall forsta att det ar fraga om en debattbok utan ndgot vetenskapligt
varde. Inte heller finns ndgon egentlig originalitet i EKs olika angreppspunkter. P-A Ryddlius
har i en artikel i Lakartidningen (11) och senare i Acta Paediatrica (26) framfort det mesta av
den kritik som EK vidareformedlar i sin bok. Felaktiga slutsatser och pastaenden blir inte mer
sanna bara for att de upprepas.

Man kan naturligtvis ténka sig att EK's dagordsretorik kan tilltala en krets av nérstaende
meningsfrander men det & anda svart att forsta att nagon pafullt allvar och med bibehallen
gavaktning kan ge boken godkant. Att vissa personer utifran en akademisk position och
argumentation har |&tit sig forforas av de ideologiska locktonerna och givit stod &t dess
budskap ar sarskilt alvarligt. Man maste igen stélla fragan vad det & som gor att EK anser sig
kunna beddma den vetenskapliga kvaiteten i Goteborgsundersokningen om DAMP béttre &n
4 handledare, 4 fakultetsopponenter, ett dussin betygsndmndsledamodter, ett trettiotal refereesi
internationella vetenskapliga tidskrifter och 6 av Medicinska forskningsradet anlitade

experter.

Ménga av oss i Goteborgsgruppen har kritiserats for att vi inte stéllt upp i den debatt som
kanske mest traffsakert beskrivits under rubriken " det stora DAMP-braket”. Vi har svart att
forsta att man kan kréva att vi skall deltagai en mediadebatt som startats utifran dessa
forutséttningar. Var forhoppning &r att de tillréttal agganden som hér presenteras skall
majliggora en konstruktiv och serits debatt i framtiden.
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Appendix

| medicinska for skningsr adets (M FR) rapport sammanfattas bedomningen av M FR-
stédd bar npsykiatrisk forskning i Sverige enlig foljande: ” Sweden also hasa
considerable history in the treatment of child psychiatric disorders but until recently
thiswas lar gely based on psychotherapeutic rather than scientific principles. The group
in Goétebor g has pioneered the application of epidemiological and neur opsychiatric
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methodsin child psychiatry in Scandinavia, and itstrack record over thelast 20 years
hasrendered it one of the most renowned child psychiatric departmentsin Europe. It is
particularly renown in autism, ADHD, and in eating disorders, and has initiated
productive collaborations with other first-rateresearchersin other countries. Thegroup
has been enterprising in raising fundsfrom other sources. Research into Child
Psychiatry islesswell developed at other centresin Sweden.”
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