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Angaende skrivelse fran Leif Elinder, daterad 2002-04-08, diarienr H51493-02.

Beskrivning av den longitudinella Giteborgsstudien avseende barn med ADHIVDAMP och associerade
neuropsykiatriska funktionshinder

Avsikten med denna skrivelse r att ge basal information om den aktuella studien till dem som har att handldgga
Leif Elinders "Anmilan angiende granskning av ett forskningsprojekt” samt att kommentera innehallet i
Elinders anmilan. Elinders skrivelse dr daterad 2002-04-08. Enligt uppgift inkom den till GSteborgs Universitet
2002-04-18, d.v.s. samma dag som den inkom till tidningen Dagens Medicin. Redan samma dag sdkte journalist
frin Dagens Medicin kontakt med oss. Vir kiinnedom om anmilan har vi fitt via denna tidningskontakt,

Vi utgdr frin att vi; om frigor skulle kvarstd efter genomlisning av denna skrivelse, bereds tillfille att ge en
mera detaljerad redogérelse for den aktuella studien och vidareutveckla véra synpunkter pa Elinders kritik.

Inledning

Under sjuttiotalet birjade man intressera sig foc barn med vad som vid den tiden benimndes mbd (minimal brain
dysfunction). Kunskaperna om mbd var bristfalliga och det gillde siviil orsaken till funktionsstémingarna som
tfSljdes mbd ofta av beteende- och inldrningssvérigheter, kanske ocks3 svarigheter i ett lingre tidsperspektiv.
Inom Skoldverstyrelsen och Socialdepartementet viicktes dérftr tanken att man borde initiera en stétre popula-
tionsbaserad studie av barn med dessa problem. Ett intresse for barn med mbd fanns redan di i Gotebarg
(professor Bengt Hagberg) och efter diskussioner mellan de nimnda myndigheterna och foretrddare for barn-
neurologi, barn- och ungdomspeykiatri och specialpedagogik (professor Bengt Hagberg, docent Olle Hansson,
professor Karl-Gustaf Stuk4t) tog man initiativ till den prospektiva lingtidsstudie som hir ska beskrivas.

I mitten av 70-talet pibdrjades den aktuella studien i ett samarbete mellan universitetsanknuten barnmedicinsk,
barnpsykiatrisk och specialpedagogisk/psykologisk expertis med forskningsanslag frin bl.a. Skoldverstyrelsen,
Delegationen for social forskning (senare Socialvetenskapliga Forskningsridet) och Medicinska Forsknings-
ridet. Projektet handleddes frin Pediatriska institutionen vid Gteborgs Universitet, Barn- och ungdoms-
psykiatriska institutionen vid Uppsala Universitet samt Lirarhdgskolan i Moindal. Studien hade som huvudsyfte
att i ett befolkningsperspektiv kartligga firekomsten av vad som di benimndes mbd hos sexiriga bamn i
Goieborg. Nigon Klar bild av bur tllstindet skulle behandlas fanns inte nir studien startades, men man
forviintade att resultaten av langtidsuppfSljning skulle kufiba ge rikilinjer i defta avseende. Minga trodde pd 70-
talet att mbd vixte bort” med tiden, andra att tillstdndet hade dilig prognos.
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Efter en stor pilotstudie 1975 pibérjades den aktuella studien 1977. Kriterierna for diagnosen mbd baserades p&
forekomst av noggrant definierade symptomkonstellationer och allts3 inte p teorier om bakomliggande orsaker
(vilket i viss min tidigare — inom andra forskargrupper - hade varit fallet betriffande mbd). Hir skall
understrykas att det vid denna tidpunkt ej fanns internationellt vedertagna diagnoskriterier sisom numera finns i
DSM- och ICD-systemen.

Barn med dessa svirigheter freter en kombination av funktionsstoeningar dir stara brister i
koncentrationsfirmaga, aktivitetsreglering och uthillighet foreligger i kombination med svirigheter att
kontrollera motoriken och tolka sinnesintryck. Fr.o.m. Fas 2 av studien (se nedan) har vi anvint termen damp
(deficits in attention, motor control and perception) for att ytterligare understryka att det bandlar om en
symptombeskrivande (fenomenologisk) definition. Var grupp var bl.a. hirigenom aktiv i att "skrota” mbd-be-

greppet.
Fas 1

Studien utgjorde en populationsbaserad understkning av sexdringar i Goteborgs forskolar och daghem och ut-
fordes i ett tvistegsfOrfarande. Ett frigeformulir besvarades av forskolldraren fr varje barn med fodelsedret
1971 och dérefter gjordes en omfattande individuell undersSkning av ett antal barn som valts ut bland dem med
respektive utan mbd-associerade problem enligt frigeformuliret. Undersdkningarna pabdrjades 1977 och barnen
var di alltsi sex 4r gamla. Frigorna i frskollirarenkiten var av ja- och nej-karaktiir och berérde vardagliga
problem som barn med damp kan ha.

Undersdkningsinstrumenten var anpassade for att ligga till grund f¢ eventuella neuropsykiatriska diagnoser av
olika slag och inkluderade &ven mycket ingende intervjuer av for4ldrar och granskning av frlossningsjournaler
och andra relevanta journaler frin sjukhus och mottagningar. Detaljerade beskrivningar av sjukdomar eller funk-
tionshinder hos férildrar, syskon och andra anhériga ingick, liksom utfirlig kartliiggning av barnets psykosociala
uppvixtmiljd, férdldrarnas upplevelse av sin levnadssituation samt deras inst4llning till uppfostran. Samtliga
barn undersdktes av samma forskare och dessa forskare var vid undersdkningstillfillet okunniga om resultatet av
frskolliirarenkiiten.

Sedan alla understkningarna slutférts sammanfattades resultaten fir varje barn och forskarna tog stillning il
eventuella diagnoser. Resultaten redovisades ocks3 for férildrarna.

Sammanlagt besvarades frigeformuliir for drygt 3 400 sexaringar vilket motsvarar 72 % av populationen. Efter
en omfattande undersSkning av sammanlagt 141 barn visade det sig att 42 av barnen uppfyllde kriterierna ftr
damp. Dérutdver hade minga barn damp-associerade problem med antingen uppmirksamhetsbrister utan moto-
rik/perceptionsavvikelser (12 barn) eller motorik/perceptionsavvikelser utan uppmirksamhetsbrister (7 barn).
Nigra barn bade andra typer av diagnosticerade funktionshinder. Ytterligare en grupp barn hade damp-
associcrade probiem enligt frigeformuliiret men ingen neuropsykiatrisk diagnos vid underskningen. I alla dessa
grupper fireldg en Svervikt for pojkar. I kontrollgruppen ingick 51 barn som ¢j hade nigra damp-associerade
problem vare sig i forskolan eller vid undersSkningen. Beriikningar av fcekomsten av damp och associerade
funktionsst@rningar i populationen kunde nu géras liksom analys av skillnader mellan flickar och pojkar
diirvidlag. Man kunde ocksi studera sammanhang mellan olika diagnoser liksom tinkbara orsaksfaktocer.

Resultaten frin denna fOrsta fas av studien redovisades i en barnpsykiatrisk doktorsavhandling (Christopher
Gillberg, 1981, handledare professor Max Frisk, Uppsala) och i en bamneurologisk doktorsavhandling (Peder
Rasmussen, 1982, handledare docent Olle Hansson, Géteborg).

Fas2och3

Den férsta uppfSljningen gjordes nir barnen var ca 10 &r gamla och den andra vid ca 13 4rs 3lder. Problemprofil,
forekomsten av psykiska avvikelser, anpassning i hem och skola och kamratkrets och, inte minst, frekomsten av
inlimings- och kamratproblem i skolan kartlades och analyserades. Hiir ingick intervju av fariildrar, barn och
ldrare, muntligen och i form av frigeformuldr. En detaljerad analys av hjilpbehov och tillgingliga hjdlpresurser i
skolan gjardes och skillnaden hirvidlag mellan barn med olika diagnoser och barnen i kontroligruppen kunde
studeras. Ocks# betydelsen av faktorer som kon, beglvning och psykosociala bakgrundsfaktorer kunde analyse-
ras. Barnen undersoktes dnyo.



En viktig princip i detta sammanhang var att de likare som vid dessa uppfoljningar triffade barnen vid
undersSkningstillfillet ej kinde till resultatet av tidigare underskningar. De hade ¢j medverkat i Fas 1.

Resultaten av fas 2 och 3 sammanfattades i en barnpsykiatrisk doktorsavhandling (Carina Gillberg, 1987, hand-
ledare professor Max Frisk, Uppsala).

Fas 4

Ytterligare en uppfoljning gjordes nir barnen var ca 16 &r gamla. Med hjilp av mycket djupgdende intervjuer, nu
riktade till ungdomarna sjélva och diverse andra undersSkningar kartlades forekomsten av olika associerade
psykiska och beteendemissiga problem. Hiir ingick bl.a. minga kiinsliga uppgifier om tex. alkohol- och
narkotikamissbruk, kriminalitet eller andra antisociala tendenser, skolging och sexuella frhallanden. Liksor i
fas 2 och 3 var de likare som gjorde intervjuer och undersdkningar okunniga om alla tidigare undersSkningars
resultat. De hade ¢j medverkat i fas 1, 2 eller 3.

Resultaten frin fas 4 sammanfattades i en barnpsykiatrisk doktorsavhandling (Lars Hellgren, 1994, handledare
professor Christopher Gillberg, Goteborg).

Fas 5

Den senaste uppfoljningen gjordes nir deltagarna var 22 4r gamla. Underskningen liknade till stora delar den
som gjordes i fas 4. Mycket omfattande intervjuer, muntligt och i form av frigeformulir, genomftrdes liksom
individuell undersdkning och omfattande testning av lis-, skriv- och rikneférmaga. Hir sammanfattades hur
skolgingen varit, och deltagarna intervjuades ocksd om yrkesutbildning, arbetsldshet eller fistidspeasion,
forekomst av missbruk och kriminalitet. Deras egen uppfatting om eventuella kvarstdende problem, t.ex. i form
av pitagliga koncentrationssvirigheter och egenskattad lis- och skrivfirdighet efterfrigades och jémfSrdes med
motsvarande testresultat. Liksom i tidigare faser var de understkande likarna okunniga om tidigare
understkningsresultat. En av dem hade aldrig tidigare triffat nigon av deltagarna. De Svriga hade antingen varit
med i Fas 1 (15 &4 tidigare) eller i Fas 4 (sex 4r tidigarc) men hade inte deltagit i den individuella
databearbetningen vid dessa tillfillen och kiinde déirftr inte pa individbas till nigonting am ursprungsresultaten.
Varken Christopher Gillberg eller Peder Rasmussen deltog i denna fas eller i ndgon av faserna 2-4.

En sammanfattning av dessa resultat har givits i en uppsats i Journal of the American Academy of Child and
Adolescent Psychiatry (Rasmussen och Gillberg, nov. 2000).

Vetenskaplig dokumentation och granskning

Resultaten frin dessa studier har siledes bl.a. sammanfattats i fyra doktorsavhandlingar. Alla uppsatser som
avhandlingarna bygger pd har publicerats i internationellt vilrenommerade vetenskapliga tidsskrifter. Samtliga
avhandlingar har dessutom sjalvklart granskats i detalj av oppouneater och betygsndmnder och samtliga har god-
kints. Utdver de som ingatt i avhandlingarna har flera artiklar med resultat frin de aktuella studierna publicerats,
- sivil i svenska som i utlindska vetenskapliga tidskrifter. Nagra har varit av Sversiktskaraktiir medan andra ut-
gors av originalarbeten. Ett exempel pa det senare &r den ovan nimnda redovisningen av resultaten frin uppfdlj-
ningen vid 22 4rs 4lder.

Ar 2000 genomfrdes en granskning av MFR-st3dd forskning i Sverige av en sirskilt tillsatt internationell
granskningsnamnd. Utl&tandet betréffande barn- och ungdomspsykiatri citeras hir i tillimplig del: “The group in
Goteborg has pioneered the application of epidemiological and neuropsychiatric methods in child psychiatry in
Scandinavia, and its track record over the last 20 years has rendered it ane of the most renowned child psychiatry
departments in Europe. It is particularly renowned in autism, ADHD, and in eating disorders, and has initiated -
productive collaborations with other first-rate researchers in other countries. The group has been enterprising in
raising funds from other sources. Research into Child Psychiatry is less well developed at other ceatres in
Sweden”.



Angiende Elinders kritik
1. Elinder undrar hur studien har kunnat genomftras utan ‘hégon som helst intervention”.

Vid tidpunkten for studiens bdrjan var, som ovan forklarats, kunskaperna om vilken typ av bebandling som
skulle gagna barn med mbd mycket bristfilliga. Alltifrin bdrjan av 40-talet hade man fr.a. i USA anvint
centralstimulerande mediciner till barn med denpa typ av svérigheter, frimst Metylfenidat (Ritalina), och
rapporterat positiva effekter. Vissa kunskaper om pedagogiska principer bade bdrjat vixa fram. P3 det hela taget
saknades dock riktlinjer for svenska forhillanden. Vir studie uppfattades som ett pionjérarbete som mdjligen
skulle kunna bidraga till forslag om Limpliga dtgérder vid mbd, men bara sedan lAngtidsuppfSljningar gjorts.

Vi informerade férildrarna om resultaten av vira understkningar, nigot som sikert varit till nytta i minga
familjer. Som framgir i avhandlingen frin fas 2 och 3 s3 har majoriteten av de barn som deltagit i studien och
som hade peuropsykiatriska problem fitt betydande insatser av specialldrare, ibland ocksd skolging i mindre
klasser.

Behandling med centralstimulantia var ej mdjligt vid denna tid. Forst vid mitten av 90-talet birjade Likemedels-
verket att i begrdnsad omfattning bevilja licens for behandling med centralstimulantia, men endast for barn och
ungdomar. Deltagarna i studien var d redan vuxna och kunde dirfOr ¢j fi sidan behandling.

Barnen som deltagit i studien och som visat sig ha damp eller damp-associerade problem har alltsa ¢j fatt speci-
fik behandling inom studiens ramar. Men forildrarna har fitt hjilp av oss med en grundliggande analys av de
eventuella svirigheter barnen haft. Ater miste hinvisas till att studien hade sivil Skoldverstyrelsens som Social-
departementets odelade stdd och ant sedvanligt godkinpande frdn forskningsetisk kommitté inhiimtats vid upp-

foljningarna.

2. Elinders farmulering nir det giller “arfiliga defekter” i denna punkt ter sig for oss svirforstielig. Sdvitt kint
har begreppet arftliga defekter” aldrig anvints av nigon av oss. Det enda "validerade diagnosinstrument™ som
vi kan komma att tinka pé i detta sammanhang 4r cytogenetisk analys (kromosomanalys) eller molekyldrgene-
tisk undersdkning. Ndgra sAdana provtagningar eller analyser bar ¢j inghtt i studien.

Vi har konstaterat att det var betydligt vanligare att nira sliktingar till barnen med damp sjilva hade (eller hade
haft) damp-associerade svrigheter och att detta stod i Sverensstimmelse med erfarenheter frin andra studier av
barn med svira koncentrations-/uppmarksamhetsproblem.

3. Ocksd denna punkt — gillande “hjarnavvikelser” - #r si oklart formulerad att vi tvingas gissa oss till vad
Elinder menar. Veterligen har ingen del av studien talat om "hjérnavvikelser”. I en delstudie som giller EEG hos
en grupp av barnen, har vi funnit att den elektriska grundrytmen, som den avlises vid en EEG-undersdkning, i
genomsnitt visat en nigot ligre frekvens hos barnen med damp jémftrt med kontrollbarnen. Nir det giller detta
fynd har vi uttryckligen sagt att det 4r av den arten att det inte kan anvindas i diagnostiskt syfte. Vi fann att bar-
nen med damp ndgot oftare 4n barnen i kontrollgruppen varit underviktiga vid fodseln i firhillande till gravidi-
tetslingden och att relativt sett ndgot fler barn i damp-gruppen tidigare haft feberkramper. Inte heller dessa fynd
bar vi extrapolerat "till att vara relevanta for diagnostiken och for att gilla hela gruppen”.

4. Vi bar ¢j "jamstallt svir MBDYDAMP med svir ADHD”. Vid undersdkningen av deltagarna vid 22 irs dlder
provade vi om det i efterhand gick att retrospektivt applicera kriterier for adhd enligt DSM-systemet. Det visade
sig att vi vid undersSkningen vid 7 ars 3lder, di kriterier enligt DSM #nnu ¢j fanns, hade registrerat olika symp-
tom pd et s3dant sitt att detta var mdjligt. Vi bade inte "jimstille” dessa diagnoser, bara visat att majoriteten av
de barn som fitt diagnosen damp i sjudrsdidern ocksa uppfyllt idag gillande kriterier fér adbd. Barnen med damp
hade ju dessutom motarikkontrolisvarigheter och perceptionsproblem.

S. Denna friga — om huruvida det kan anses "vetenskapligt forsvarbart” osv - fir anses bwvamd_ ovan under
rubriken Vetenskaplig dokumentation och granskning och under punkten 6. nedan. Klagom3! barvidlag faller i
forsta hand inte p4 oss utan pd det akademiska systemet som sidant.



6. Elinder viljer ~ i sin kritik av att vi haft ett forhillandevis 13gt bortfall — att enbart nimna siffran fér bortfallet
i en av grupperna vid ett undersSkningstillfille (22 &rs &lder), nimligen de 42 deltagarna som ursprungligen fitt
diagnosen mbd/damp. Elinder nimner inte hiir att studien utgick frin drygt 3 400 barn och att 141 av dessa sedan
ingick i det detaljundersdkta materialet. Den bortfallssiffra som Elinder nimner for just denna undergrupp om
42 deltagare #r mycket riktigt 7 % (3/42). Bortfallet vid 22-4rsuppfOljningen bland dem som haft damp eller
nigon damp-associerad diagnos vid sju &rs 3lder var 10 % och i kontrollgruppen var siffran ocksd 10 %.
Bortfallet har ingdende redovisats i varje fas av studien. Hiir skall pﬁpekas att nAgra deltagare har uteblivit frin
nigon eller nigra delar av uppfljningen fr att sedan vara med igen. De siffror som n#mns ovan hiinfor sig
enbart til! undersdkningen vid 22 irs Alder. Dctkanlmappastihggaoss att stiilla upp till frsvar fr det faktum
att s pass mdnga av ungdomarna stillt sig till forfogande i uppfSljningarna vid 16 och 27 #rs 3lder. Forskare
brukar uppfatta s3dan "coverage” som en styrka, inte som en anledning till misskreditering.

JimfSrelsen med vad Elinder kallar "bebandlingsgruppen”, diir bortfallet (10 &rs dlder) var mycket hogt, #r irre-
levant. Denna studie var upplagd pd ett helt annat sétt och hade inget med den av Elinder kritiserade studien att
gra. Barn, som enligt neuropsykiatrisk undersdkning visats ha damp, delades in i grupper och fick olika typer
av behandling, dock ej av forskargruppen, utan av andra, bl.a. specialpedagoger, dver vilka vi inte "hade kon-
troll”. Ingiende information till férildrarna om barnets funktionsavvikelser och olika typer av insatser i skolan
gavs i olika kombinationer for olika grupper. Det visade sig tyvirr att fordldrarnas missndje med hur skolan skdtt
sin del av behandlingsdtagandet genomgaende var stort och att motivationen att komma till en senare uppfdljning
dirfor var liten.

7. Elinder har totalt missuppfattat detta med uppfSljningsunderstkarnas "blindness” i firhillande till tidigare
undersdkningsresultat, Vid det frsta undersdkningstlifillet (Fas 1, barnen var di 7 &r gamla) kiinde forskarna
som undersdkte barnen inte till utfallet i frigeformuldret som besvarats av forskolldrarna. Vid var och en av
uppfSljningama vid 10, 13, 16 och 22 irs dlder har de som undersdkt barnen ej kint till vad firegiende
undersékningar visat. Forst sedan alla undersdkningar och diagnostiska 8verviganden i en fas av studien
slutforts har man tillitits att jimfora med tidigare resultat. Detta & en basal, och egentligen helt sjélvklar,
metodologisk grundregel. For att ytterligare konkretisera: varken undertecknade Christopher Gillberg eller Peder
Rasmussen har triffat deltagarna mer 4n i den fOrsta fasen. Att vi diiremot deltagit i sammanskrivningen av
mdnga arbeten #r en helt annan sak.

8. Som torde framg4 av beskrivningen under rubriken vetenskaplig dokumentation s3 har forskarsambhiillet redan
14tit sig vertygas om trovirdigheten i de ndmnda studierna.

.
Avdelnmgen for barn- och ungdomspsykiatri A}/
/
bf Zae :
¢ - 4'/2/'/7 RN
Chnstophcr Gillberg Peder Rasmussen
Professor i barn- och ungdomspsyjkiatri, Docent i barnneurologi och habilitering

Avdelningschef s

Fotckopians 8verensstémmelse
med originalet mtygas

Vd



