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Allt for svagt underlag i Gillbergs studie for att dra nagra
slutsatser
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DEBATT. Tillgiingliga artiklar avslojar att de i Gillbergstudien undersokta grupperna
hanterats pa ett ovetenskapligt sétt, skriver Per-Anders Rydelius och Rolf Zetterstrom. I
gir, tisdag, inleddes vid Goteborgs tingsriitt en ritteging diir Christopher Gillberg star
atalad for tjinstefel.

De sa kallade "bokstavsdiagnoserna" for beteckning av hyperaktivitet och
koncentrationssvarigheter borjade anviandas pa 1960-talet i och med att MBD-diagnosen
infordes. Deras innebord framgér av faktarutan nedan. De har fatt en allt storre betydelse for
vart samhéille och for de barn som anses vara behidftade med nédgon saddan diagnos. Vidden av
dessa begrepp 1 vart samhélle framgéar av att Gillberggruppen i sina MBD-arbeten angivit att
vart femte svenskt barn har damp, ett tillstind som enligt samma grupp ofta atfoljs av
omfattande psykosociala svarigheter, d& dessa barn nar vuxen alder. Denna slutsats har
resulterat i att barn med denna diagnos riskerar att sarbehandlas i skolan och pa
arbetsmarknaden, kan ha svart att teckna forsakringar och till och med riskerar avslag pé
ansokan om korkort.

Vi onskar forst framhalla att vi delar den allméinna instillningen om att barn som har
personliga svarigheter méste uppmérksammas och att de méste fi det stod som krévs for att de
skall utvecklas pa ett optimalt sétt. I stdllet avser vi att visa att en vetenskaplig analys av
damp-undersokningen och andra hithdrande studier ger upphov till f6ljande dvergripande
fraga och ett antal andra fragor: Hur dr det mgjligt att utnyttja studier, som kidnnetecknas av
tvivelaktig selektion av unders6knings- och kontrollgrupper och med brist pa stringens, for att
dra sa langtgiende slutsatser att en stor grupp barn riskerar att handikappforklaras?

Enligt Gillberg sjdlv (Pediatrician, 1986), och utgédende fran avhandlingsresultaten, bedoms
18 procent av en normalpopulationen ha damp. Orsaken till att denna tvivelaktiga
undersokning haft en mycket stor genomslagskraft i vart land ar for oss gétfull, d4 en rad
andra relevanta fragor maste stillas.

-Osikerhet rader om sammanséttningen av den undersokta barngruppen. Bland MBD-barnen
fanns sékerligen ménga som savél kunde ha fatt psykiatriska diagnoser som sédana som levde
under déliga psykosociala forhdllanden. Dessutom torde det ingétt barn som utsatts for olika
riskfaktorer sdsom for tidig fodsel och tillvaxtrubbningar under fosterlivet.

-Var verkligen MBD orsaken till de framtida problemen hos de barn som ingick 1 den svéra
respektive lattare MBD-gruppen? Kan senare svarigheter ha berott pa att en del av de uttagna
barnen redan i 6-7-4rsdldern hade psykiatriska problem av annan art &n de vid MBD? Kanske
de vaxte upp under daliga psykosociala forhallanden?

-Den betydelse som konsskillnaderna inom och mellan grupperna kan ha haft for resultaten
har inte belysts pa ett adekvat sitt.



-Vid undersokning av forekomsten av olika barnpsykiatriska tillstdnd 1 en population eller
annan undersokningsgrupp maste tillimpade kriterier vara faststillda. Gillberggruppen har
dock andra kriterier for MBD/damp 4n de som DSM faststillt for ADHD respektive ICD for
HKD. Att olika kriterier dramatiskt kan inverka pé resultaten framgér av den amerikanska
MTA-studien av behandlingen av ADHD. Vid tillimpning av DSM:s kriterier for ADHD
identifierades 579 barn, en siffra som sjonk till 145 sedan den undersdkta gruppen
reanalyserats med hjélp av de av ICD-10 angivna kriterierna for HKD.

-Med tanke pé att Gillberg varit starkt kritisk mot DSM-systemet och dess ADD- och ADHD-
begrepp, vore det av stort virde att fi ta del av anledningen till att de barn som ursprungligen
fatt diagnosen MBD/damp i slutéindan fick diagnosen ADHD vid 22 &rsuppfoljningen. Det ér
for oss svért att forstd att de barn som ansédgs vara behiftade med MBD vid screeningen och
undersokningen da de var 6-7 ar gamla till slut kunde fa diagnosen ADHD, som har andra
kriterier &n MBD.

Sedan vi for flera &r sedan pétalade svagheterna i damp-studien, har Gillberg och medarbetare
bemott var vetenskapligt grundade kritik med arrogans. I stillet for att besvara olika fragor
har P-AR fatt veta att han dr "lomsk" och RZ att han i egenskap av "pensionerad barnlikare
som malat in sig i ett horn" intet har att tillfora.

Vid planering av ett Berzeliussymposium om ADHD som hélls 1 maj 2003 1 Svenska
lakareséllskapets regi inbjods Gillberg och medarbetare att deltaga. Gillberg foredrog dock att
i stdllet motarbeta symposiet pa olika sétt.

En genomgang av Gillberggruppens damp-skrifter visar tydligt att ovanstdende frdgor maste
belysas och diskuteras innan de framlagda slutsatserna kan godtas. Det racker inte med att
hénvisa till att artiklar publicerats 1 vilrenommerade vetenskapliga tidskrifter efter
gynnsamma refereebeddmningar. Relevansen av den totala produktionen maste belysas.

Damp-undersokningen har ofta ansetts vara en unik epidemiologisk-populationsbaserad
undersdkning, som ocksa kunnat utnyttjas for en unik ldngtidsuppfoljning av barn med
attention deficit hyperactivity disorders (ADHD). Den har kommit att vicka stor
uppmaérksambhet inte bara 1 Sverige, utan ocksé 1 vissa nordiska ldnder. For de som verkligen
laser och tranger igenom de fyra avhandlingarna som Christopher Gillberg och hans
medarbetare P Rasmussen, C Gillberg och L Hellgren har skrivit, framkommer att det inte
foreligger en godtagbar epidemiologisk metodik. Det ror sig om en fall/kontrollstudie som
genom stegvis selektion, utan bortfallsanalys och utan acceptabel kontroll av
konsskillnadernas betydelse, inneburit att en grupp barn med problem (huvudsakligen pojkar)
j@mforts med en annan grupp barn (med numeriskt fler flickor) utan problem. Bifogat
flodesschema visar hur de slutliga undersoknings- och kontrollgrupperna selekterats fram, se
illustration nésta sida.

Gillbergs ursprungliga syfte var att undersoka sex olika aspekter av Minimal Brain
Dysfunction (MBD). Undersdkningen kom emellertid lite olyckligt rent tidsmissigt, eftersom
MBD-begreppet vid den tidpunkten hade borjat kritiseras och var "pa vag ut". I Sverige hade
barnpsykiatern och docenten Bengt Sandberg redan 1977-78 kritiserat MBD-begrepept i
skriften Hyperaktivitetssyndromet, minimal brain dysfunction (MBD) och
hjirnskadediagnostik - kritiska synpunkter och foreslagit ett nytdnkande. I DSM-systemet



avskaffades MBD-begreppet redan 1980 och ersattes av ADD-begreppet ndr DSM-III
introducerades.

I sin avhandling och senare bade i Lakartidningen och internationellt har Gillberg kritiserat
DSM-systemet och foreslog s& smaningom damp i stéllet for MBD. Ett exempel &r en artikel
fran boken Brain and Behaviour in Child Psychiatry (Springer-Verlag 1990) dar damp-studien
beskrivs och dir MBD-begreppet forsvaras med hénvisning till att det "for various reasons
remains in other countries (e.g. Scandinavia, Germany, the People's Republic of China)".

Ett annat exempel ar artikeln "Nordisk enighet om MBD-bedomning - termen otidsenlig och
oldmplig" 1 Lakartidningen (1991:88:9: 713-717). Dar avfardades DSM-systemet pé foljande
grunder: "Vissa av de 'synonymer' som kommit till anvindning (ADD= attention deficit
disorder, ADHD=attention deficit hyperactivity disorder, clumsy child syndrome etc) &r dock
begreppsmassigt och kliniskt pa manga sétt omojliga, bl a darfor att de bara técker en, ibland
ganska liten, delproblematik". Damp foreslogs hédr som en bittre "paraplydefinition” for att
ersitta MBD-begreppet. Samtidigt klargjordes att "damp skulle dirmed vara synonymt med
MBD-begreppet sa som det i praktiken avgrinsats i Norden under de senaste 15 aren".
Kanske passade damp-begreppet mer in i Gillbergsgruppens hypotes att tillstanden ar
"lesionella", det vill sdga orsakade av ndgon form av bestdende hjérnskada/hjarndysfunktion?

Men dnnu allvarligare med tanke pé den framtida ADHD-diagnosen ar att de barn som uttogs
genom screeningforfarandet vid 6-arsdldern togs ut med andra kriterier 4n de som géller for
ADHD. Vid forskolestudien anvéndes en egen enkit, "not yet scientifically validated", pa
grund av att "none of the internationally well-established parent's or teacher's questionnaires
was considered appropriate&".

Enkiten bestod av 34 ja/nej-fragor och tickte fem problemomraden. Dessa, Faktor I-V, kan
sdgas vara en blandning av problemfaktorer som kan ha ménga olika orsaker respektive vara
mognadsberoende. Av sirskild betydelse dr att "conduct problem" ingick. Omradena var:

-Faktor I: Attention deficit/distractibility.
-Faktor II: Conceptualization dysfunction.
-Faktor III: Conduct problem.

-Faktor IV: Motor dysfunction 1.

-Faktor V: Motor dysfunction 2.

Fran enkétresultaten gjordes en indelning av barnen 1 grupper enligt fo6ljande tre
kriteriegrupper: 19 barn uppfyllde kriteriet I (alla barn med minst ett symtom 1 vart och ett av
de undersokta faktoromradena); 23 barn uppfyllde kriteriet II (alla barn med avvikelser inom
varje faktoromrade). Enskilda barn visade sig ingé i bada grupperna, varfor sammanlagt 31
barn frn de tva grupperna I och II beddmdes ha "high-load-index".

340 barn uppfyllde kriterium III, avvikelser i faktoromrddet Attention/deficit, distractibility
resp faktoromradet "Conduct problems" tillsammans med avvikelser i ndgot av de ovriga tre
omréddena. Bland dessa 340 som uppfyllde kriterium III ingick redan de 31 barnen med "high-
load". Ovriga 309 bedomdes tillhora "low-load". En discriminant-analys av
forskolefrageformuléret visade att foljande sex symtom kunde skilja mellan MBD och non-
MBD:



-"limited vocabulary"

-"uses pen or pencil in immature way"
-"often spills or get dirty"

-"immature drawings"

-"doesn't understand concepts of opposites"
-"moves from task to task all the time"

Fragan ar om dessa symtom verkligen kan miata MBD och/eller ADHD. For ménga barn med
saddana symtom kan det vara friga om omognad eller rora sig om barn med langsam
inldrningsformaga. Test-items med kriterier jamforbara med det ovanstaende ingick i de
skolmognadstest som gjordes pé alla svenska 6-aringar mellan aren 1946-1970, men anvéndes
da for planering infor barnens skolstart, utformningen av skoldagen och for att kartligga
behov av inldrningsstdd.

Vid den psykiatriska undersokningen som genomfordes nér barnen var 7 ar framkom vidare
att det inom den undersokta gruppen MBD-barn fanns manga barn med bade psykiatriska
diagnoser och "non-optimala" psykosociala forhillanden, forutom de pediatriska
riskfaktorerna som forekom.

Den psykiatriska bedomningen visade genom extrapolering att "marked psychiatric
abnormality" fanns bland 17,5 procent av barnen i totalpopulationen, men med sérskilt hog
forekomst bland barnen med MBD (hos 79 procent av de som hade svar MBD).

Av de tillstdnd som beskrevs (Psychotic behaviour, Depressive syndrome, Conduct disorder,
Emotional disorder, Psychosomatic disorder, Other psychiatric disorders) hade barnen med
MBD oftare psykiatriska problem i dessa grupperingar, jamfort med kontrollgruppen. Nér det
géller att forklara sambanden havdar Gillberg att det &r MBD som leder till sddana
psykiatriska tillstdnd i 6-7-4rséldern och att cirka 1/3 av alla barn med psykiatriska problem 1
dessa aldersgrupper ur den allménna populationen darfor skulle ha dessa pa grund av damp-
svérigheter. Forklaringsmodellen liknar ndrmast ett cirkelresonemang.

Angdaende psykosociala faktorer, och dessas eventuella relation till psykiatriska problem, star
det i Gillbergs avhandlingskappa pa sidan 32 att:

"With regard to psychosocial factors, the psychiatrically disturbed MBD group was almost
invariably at a disadvantage when compared with the comparison group A without psychiatric
disorder and also in many instances when compared with the MBD group without psychiatric
disorder. Even when compared with the comparison group A children with marked
psychiatric abnormality, the psychiatrically disturbed MBD group was more heavily affected
by some of the non-optimal psycho-social conditions".

Hur kombinationen av MBD-symtom med andra barn- och ungdomspsykiatriska symtom ska
uppfattas dr svart att klarldgga. Att det inte dr frdga om ndgon enkel komorbiditet vAgar man
dock fastsla. Nér det géller den framtida prognosen kan det inte ha varit utan betydelse att
8procent av barnen med MBD (5/61) utdéver MBD redan vid 6-7-arsaldern hade "conduct
disorder".

Vid 22-arsuppfoljningen som presenterades 2000 jamfordes 42 mén och 13 kvinnor frén
undersokningsgruppen med 20 mén och 26 kvinnor fran kontrollgruppen.
Langtidsuppfoljningen visade bland annat att ingen kvinna, men 8 mén (19 procent) av de 42



aterstdende mannen fran den ursprungliga undersdkningsgruppen blivit kinda for "criminal
offense according to interview data". I den kvarvarande kontrollgruppen hade varken ndgon
kvinna eller nagon man blivit "charged for criminal offense".

Dessa fynd talar for att damp-studien i realiteten verkligen kom att f6lja tva grupper av starkt
selekterade barn som kanske inte ens &r jimforbara! Nagon mojlighet till generalisering av
fynden till den allménna populationen &r inte mdjlig. Om forfattarna hade jamfort sina fynd
med alla de svenska longitudinella prospektiva studier av barn och ungdomar ur riskgrupper
eller frdn den allmédnna populationen som finns och dér registerdata anvénts for att kartldgga
kriminalitet hade de noterat att deras fynd snarast talar for att damp-pojkarnas
kriminalitetsrisk var relativt 1ag och att kontrollgruppens kriminalitetsrisk var extremt lag.
Fynden kan knappast ségas vara representativa varken for svenska riskgrupper av barn eller
for svenska barn i allménhet.

Bland de prospektiva undersokningar som forfattarna kunde ha anvént for att till exempel
diskutera kriminaliteten och jamf6ra kriminalitetsrisk over tid, "secular trend", dr resultaten
om kriminalitet/missbruk frén det sd kallade IDA-projektet och Solna-studien frén den
psykologiska institutionen vid Stockholms universitet, BRA:s rliga statistik eller de
prospektiva langtidsuppfoljningar som finns om barn- och ungdomspsykiatriska populationer
och andra normal- respektive riskgrupper fran Sverige som técker tiden fran 1930-2000. Som
en aktuell jamforelse kan sdgas att bland svenska barn- och ungdomspsykiatriska patienter
behandlade mellan 1975-1990 och f6ljda fram till 2003 hade varannan pojke och var femte
flicka blivit kind 1 kriminalregistret.

Det &r var forhoppning att alla de som stoder damp-studien, till vilka vi rdknar de 267 lidkare
som 1 mars 2005 publicerade ett upprop/debattinlédgg 1 Dagens Medicin, granskar Gillbergs
redovisning av undersdkningsmaterialet fran 1980 och fram till de senaste publikationerna.
Tillgdngliga artiklar avslgjar att de 1 studien undersokta grupperna hanterats pa ett
ovetenskapligt sétt, en slutsats som inte behover stirkas av det som kan sté i de forstorda
forsoksprotokollen.

Mot bakgrund av vér slutsats dr det angelédget att dven de som tidigare stott Gillberg studerar
hela hans grupps produktion inom damp-omrédet. Detta &r vasentligt for att de som kan ténka
sig komma fram till andra slutledningar &n vara ocksa framfor anledningen till avvikande
mening.

Om véra slutsatser inte kan vederldggas, dr det angeldget att Vetenskapsrédet i sin egenskap
av de myndigheter som understott Gillberggruppens forskningsprogram validerar de sociala
foljderna av de resultat som gruppen publicerat.

Per-Anders Rydelius
Rolf Zetterstrom



Fakta

MBD, DDD, ADHD och damp - en 6versikt 6ver nigra "bokstavsdiagnoser' under aren

MBD anvindes frén borjan som forkortning for "Minimal Brain Damage", vilket i sin tur ersatt
"Cerebral Damage". I Sverige anvidndes bendmningen "det generella hjarnlesionella syndromet". 1962
ars Oxford International Study Group on Child Neurology rekommenderade att begreppet MBD ¢j
skulle anvindas.

En amerikansk arbetsgrupp (US Government Sponsored National

Project on Minimal Brain Dysfunction) lanserade dérefter, 1966, ett nytt MBD-begrepp, "Minimal
Brain Dysfunction", for att forklara inlarningssvarigheter och/eller beteendeavvikelser av olika
svarighetsgrad i kombination med avvikelser i centrala nervsystemets funktion. Avvikelserna antogs
manifestera sig genom olika kombinationer av stdrningar i perception, begreppsbildning, sprak,
minne, koncentrationsforméga, impulskontroll och motorik. Prevalens av MBD i den svenska damp-
studien: 7 procent.

Damp betyder Deficits in Attention, Motor Control and Perception och foreslogs av Gillberg som en
paraplydefinition for att ersitta paraplydefinitionen MBD.

I den svenska dversittningen byttes "a:et" i attention=uppmérksamhet till a=avledbarhet, trots att
avledbarhet inte 4r synonymt med uppmérksamhetstorning utan dven kan vara uttryck for impulsivitet.
Prevalens enligt damp-studien: 18 procent.

DSM stér for Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders och utges av American
Psychiatric Association. Sedan 1980, dd DSM-III publicerades, har DSM-systemet reviderats tre
ganger: 1987, 1994 och 2000. 1987 och 1994 reviderades kriterierna, vilket innebér att ADD fran
1980, ADHD frén 1987 och AD/HD fran 1994 inte ar helt jamforbara.

I DSM-III fran 1980 ersattes MBD med ADD, Attention Deficit Disorder, och baserades pa
forekomsten av ett antal

beteendevariabler. Tillstdndet angavs finnas med tva undergrupper; med eller utan hyperaktivitet. |
DSM-manualerna ges mycket klara direktiv nér diagnosen inte ska anvéndas. Prevalens angavs till: "3
% of prepubertal children".

I DSM-III-r (r=revised) fran 1987 éndrades ADD till ADHD, Attention Deficit Hyperactivity
Disorder. Undergrupperna togs bort, men tre svarighetsgrader infordes. Prevalens angavs till: "in as
many as 3 % of children"

I DSM-1V 1994 kallas tillstindet AD/HD. Undergrupper aterinférdes.Prevalens anges till: "is
estimated at 3%-5 % in school-age children".

I DSM-IV-TR 2000 (TR = Text Revision) skedde inga fordndringar avseende AD/HD-kriterierna.
Prevalens anges till: "estimated at 3 %-7 %".

ICD star for International Classification of Diseases. Sedan 1992 finns The ICD-10 Classification of
Mental and Behavioural Disorders, som sedan 1993 ocksé finns med en sérskild utgéva,

"Diagnostic Criteria for Research". ICD ar 6verordnat DSM-systemet. | DSM-manualerna finns en
oversittningstabell till [CD-systemet.

1 ICD-10 kallas tillstdndet Hyperkinetic disorders, HKD. En sarskild diagnosgrupp finns for de fall dér
HKD och conduct disorders forekommer tillsammans. Attention Deficit Disorder-begreppet anvéndes
inte 1 diagnosbeteckningen pa grund av foljande skél: "it implies a knowledge of psychological
processes that is not yet available, and it suggests the inclusion of anxious, preoccupied, or 'dreamy’
apathetic children whose problems are probably different". Kriterierna ar striktare jamfort med DSM.

Prevalens av HKD anges till 1 procent.



