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Anmélan angdende granskning av ett forskningsprojekt.

Hiarmed anhédller jag om rektors granskning huruvida god forskningssed
(se SOU 1994:4) iakttagits inom foljande forskningsprojekt.

Under 70-talet startade neuropsykiaterna C Gillberg och P Rasmussen 1
Goteborg ett forskningsprojekt. Syftet var att kartlagga forekomsten av de s.k.
neuropsykiatriska avvikelserna samt dokumentera hur det gar for de
diagnostiserade barnen 1 det 1dnga perspektivet. Avvikelserna har omvixlande
kallats MBD, DAMP eller ADHD. Forskarna klassar tillstinden som éarftliga
eller medfodda hjarndefekter - dvs “specific neurodevelopmental problems ™ (1).

Efter en enkédtundersokning bland Goteborgs forskolor undersoktes efter urval
ett antal 6- till 7- riga barn. Av dessa tilldelades 42 barn diagnosen MBD. (Pa
80 - talet bytte forskarna ut MBD-beteckningen mot begreppet DAMP). Barnen
undersoktes av barnpsykiater, barnneurolog, sjukgymnast och psykolog.

P Rasmussen skriver: ”Undersokningar av samtliga barn gjordes sedan vid

10, 13, 16 och 22 ars dlder. Resultaten finns sammanfattade i fyra doktors-
avhandlingar och ett 40-tal publikationer i internationella och vetenskapliga
tidskrifter och bocker”(2). 1 alla studier som emanerar fran studien betonar
forskarna att barnen var helt obehandlade. Forskarna skriver: “The results of the
follow up of this group of children have been considered by us to reflect the
natural outcome (without intervention) in DAMP” (3). “These children had
received no intervention of any kind except what little had been offered as a
consequence of parents demands”’(3). ’Ndgon medicinsk eller annan specifik
behandling ingick inte i projektet” (4).

Vid 22 ars-uppfoljningen - utford 1993 och publicerad forst 2000 - ingick
foljande undersokningsmoment: “A neuropsychiatric assessment, a brief
neurodevelopmental examination and a reading test”. Av de ursprungliga 42
barnen instillde sig - efter 15 &r - ater 39 barn f6r en omfattande undersékning,
d.v.s. ett bortfall pa bara 7 procent (3/42). Av dessa hade 58 % en pataglig



psykosocial belastning med sjukpension, kriminalitet, missbruk eller andra
psykiska abnormiteter (1). C Gillberg och P Rasmussen skriver: “The young
adults taking part in this study had not received systematic therapies according
to current clinical praxis”(1).

Att en s pass socialt belastad grupp helt utan att sjdlv vinna nagra fordelar-
dessa ungdomar var ju omedvetna om sin diagnos - stéller upp ar efter ar for
komplicerade neuropsykiatriska beddmningar forefaller markligt. Som jam-
forelse kan ndmnas att 1 en parallell behandlingsstudie med 25 DAMP-barn

sd rapporteras ett bortfall pa 68 procent (17/25). Forfattarna skriver:
“Unfortunately only 8 parents (32%) were willing to let the child participate in
this kind of comprehensive follow up ”(3).

Med stdd fran ovanstdende studie varnar Géteborgsforskarna i massmedia, till
myndigheter och till hilsoorgan om ett nytt hot mot folkhélsan™. C Gillberg
skriver att 120 000 barn har denna diagnos”. “Tillstanden dr antingen drftligt
betingade eller uppstar till foljd av skador i nervsystemet”. ”Det ror sig om
medicinska diagnoser som enbart kan stdllas av ldikare” (5). ”Om man skulle
forsoka sig pa en procentuell uppdelning av olika bakgrundsfaktorer vid DAMP
skulle den bli ungefdr 50 procent drftlighet och 30 procent hjdrnskada, med
relativt mdanga fall inom bdda grupperna... och 20 procent oklar orsak.
Psykosociala faktorer tycks inte, utan att hjdrnfunktionsstérningar finns med i
bilden, kunna orsaka den grundidggande problematiken vid DAMP” (6).

Svensk DAMP-forskning, information till myndigheter om diagnosforekomst,
resurstilldelning och medicinska interventionsprogram for elevers svarigheter 1
skolan stér och faller med trovérdigheten av ovan nimnda studie.

Studien ifrdgasitts pd foljande punkter:

1. Hur har den aktuella studien kunnat genomf6ras utan nagon som helst
intervention?

2. Hur kan forskarna uttala sig om arftliga defekter utan ett validerat
diagnosinstrument?

3. Hur kan forskarna extrapolera enstaka rapporterade fynd pa hjdrnavvikelser
till att vara relevanta for diagnostiken och for att gélla hela gruppen?

4. Hur kan forskarna jimstilla svar MBD/DAMP med svdr ADHD nér
diagnoskriterierna ar s olika?
P4 80-talet forkastade forskarsamhillet MBD-begreppet som icke valid.



Den aktuella svenska forskargruppen bytte istillet ut namnet MBD mot DAMP.
Néar DAMP nu inte heller kan f6rsvaras jdmstéller forskarna DAMP med ADHD
+ motorisk klumpighet. Socialstyrelsens oberoende utredare Tomas Ljungberg
protesterar mot detta tillvdgagangssitt och han skriver: "Vad gdller eventuella
neurobiologiska fordndringar och orsaker dr det inte vetenskapligt hdllbart att
diskutera DAMP och ADHD av kombinerad typ tillsammans”. "Konsekvensen
av detta blir att DAMP och svdar DAMP dr nagonting annat dn ADHD” (Tomas
Ljungberg, Socialstyrelsen, 2001-05-20, s 16-18).

5. Ar det vetenskapligt forsvarbart att utifrdn en studie pa 42 obehandlade barn
skapa 4 doktorsavhandlingar och 40 vetenskapliga artiklar?

6. Ar det rimligt att i den obehandlade gruppen erhalla ett s& 1agt bortfall som
7 procent (3/42 barn) nir bortfallet i behandlingsgruppen néstan ar det tiodubbla
- dvs 68 procent (17/25 barn)?

7. Ar det trovirdigt att samma likare, som under 15 r underséker samma
patienter upprepade ganger, fortfarande skall antas vara ovetande om deras
diagnoser? (Detta dr s osannolikt att man maste, bara av det skilet, fraga sig om
inte de andra pastdendena ar lika problematiska)

8. Hur ska forskarsamhéllet 6vertygas om att de barn som undersoktes 1978 ar
identiska med de ungdomar som undersoktes 1993 och att dessa ungdomar, trots
att ingen behandling erbjdds, dnda villigt stéllde upp pé alla undersékningar? (7)
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Flodesschema

En femtonarig MBD/DAMP — studie i
Goteborg under aren 1977/8 — 1993

Antal fodda barn 1971: 5114 barn
Antal screenade barn 1977: 3448 barn
Undersokta vid dlder Bortfall
Antal barn 7ar 10ar 13 ar 16 ar 22 ar efter 15 ar

Svar MBD/DAMP 14 13 13 13 13 1
Moderat MBD/DAMP 28 27 24 26 26 2
Summa MBD/DAMP *42 40 37 39 *39 3
ADD/ADHD 12 12 10 11 11 1
MPD/DCD 7 6 5 5 2
Indexgrupper (S:a) 61 58 52 56 55 6
Jamforelsegrupp 51 48 44 45 46 5
TOTALT 112 106 9%¢ 101 101 11




