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Hemstillan om granskning av den forskning som bildat underlag for artikeln “Natural
Outcome of ADHD With Developmental Coordination Disorder at Age 22 Years: A
Controlled, Longitudinal, Community-Based Study*, forfattare Peder Rasmussen, M. D.
och Christopher Gillberg, M. D., publicerad i J. Am. Acad. Child Adolesc. Psychiatry,
2000, 39 (11):1424-1431.

Invéndningar mot studiens utgangspunkter, teoretiskt och metodologiskt, finns publicerade i
min bok “Hjérnspoken — DAMP och hotet mot folkhélsan”(2000). D4 jag hér granskade
anspriken pé validitet for diagnosen DAMP, koncentrerade jag mig pa de forsta studierna,
som avsdg barn i 6-7-drsdldern. Eftersom uppfoljningsstudierna, enligt forskarna sjilva, inte
hade gjorts i syfte att prova diagnosens validitet, tog jag inte nirmare del av dem forrin efter
att min bok publicerats.

Uppfoljningsstudierna utgar frin en population bestdende av 112 barn, varav knappt hilften
har diagnosen DAMP eller liknande neuropsykiatriska diagnoser och den andra hilften utgodr
en kontrollgrupp. Undersokningar har gjorts vid 10, 13, 16 och 22 ars alder.
Undersdkningarnas uppléggning och utférande vicker vissa betinksamheter. Jag har har
dérfor gjort en sammanstillning av problem jag funnit i redovisningen av 10, 13- och 16-
frsstudierna (bilaga 2), men vill i forsta hand be rektor granska den senaste
uppfoljningsstudien, 22-arsstudien.

Rapporten frdn denna undersckning ger upphov till tskilliga frigetecken, som kan indelas
enligt de anvisningar som finns i SOU 1999:4, ss 54-55:

Fabrikation och férfalskning av data och kiillmaterial.
Vad som kan peka pa detta ir:

* Redovisning av bortfall (inget 6kning av bortfallet mellan undersdkningar vid 16 och
22 drs dlder, motstridiga uppgiflter i den faktiska bortfallsgruppen — i bida
undersdkningarna 11 personer - samt motstridiga anamnestiska uppgifter vad giller
forekomst av lis- och skrivkunnighet, “antisocial personlighetsstorning” och



depression i livshistorien. Till detta kommer en kortfattad och sen rapportering av en
avgorande delundersokning i en longitudinell studie som pagétt i femton Ar.

Urval av data eller vetenskapliga ron, som stder den vetenskapliga hypotesen.
Exempel pé detta dr:
- Behandlingen av fyndet “depression” som variabel i bedémningen av den
daliga livsprognosen (poor outcome”).
- Intygandet att forskarna (hir: Christopher Gillberg) varit okunnig om
sambandet mellan de undersokta individernas identitet och diagnos.

Angivande av forfattare som inte givit ett substantiellt bidrag till det vetenskapliga
arbetets innehall.
- Barnneurologen Peder Rasmussens medforfattarskap i en rapport som enbart
redovisar barnpsykiatriska undersékningar.

Dessa problem behandlas nidrmare i bilaga 1. Jag vill hir ocksé peka pa tva aggraverande
omstédndigheter, ndmligen

1)

2)

att Christopher och I. Carina Gillberg i en artikel, publicerad i Rothenberger, Aribert
(ed), Brain and Behavior (1990), och som behandlar 10- och 13-arsundersckningarna,
framstillt ursprungspopulationen och den barngrupp som undersoktes som stdrre 4n
dessa faktiskt var, vilket inkluderar felaktiga “numbers”-angivelser i tabeller (bilaga
3), samt

Peder Rasmussens svar p& min forfragan om att f insyn i bl.a. vem som utfort de
olika unders6kningarna, dir Rasmussen uttryckligen séger att detta framgar av
rapporterna. Sa dr inte fallet, och inte heller kan de sekretessbestimmelser som anges
av prefekten Ian Milsom anses gilla i denna fraga (bilaga 4).

Med anledning av dessa frigetecken kring undersékningen anhéll jag den 020219 hos
Christopher Gillberg, Peder Rasmussen och Lars Hellgren om att fa ta det av
forskningsmaterialet. Detta avvisades av Peder Rasmussen, och i ett avslag formulerat av
prefekt lan Milson stoddes avvisandet enligt 13 kap 3 § SekrL. Arendet gick vidare till
Kammarritten, vars beslut, 1769-2002, meddelades 0206010, och som innebir krav pa
fornyad prévning. Arendet vilar nu hos prefekt Ian Milson (hela denna korrespondens i
bilaga 4).

Jag anhdller om att rektor vid Goteborgs universitet gor en undersokning som kan bekriifta de
pastdenden som gors i den dsyftade rapporten — och som ligger utanfér den granskning som
Jag eventuellt far tillfdlle att géra - nédmligen att

De 101 personer som undersokts vid 22 ars alder samtliga tillhor den
ursprungspopulation som beskrivs i de tidigare undersokningarna vid 7, 10, 13 och 16
ars alder

Att samtliga 101 personer verkligen sparats och kontaktats samt deltagit i intervjuer
och ldstest samt genomgatt en neurologisk undersokning.



Jag vill gora rektor uppméirksam pa att denna longitudinella studie dr av utomordentlig vikt,
bade vetenskapligt och socialt. Den grundar sig p& hypotesen att speciella kluster av
beteendestdrningar hos barn har en organisk grund, och att dessa i manga fall leder till en
sdmre livskvalitet i vuxenlivet (“poor outcome”). 22-4rsstudien har dérfér kommit att spela en
mycket stor roll som varande den enda studie som bekriftar denna tes och anvinds som
referens i Socialstyrelsens kunskapsversikt om ADHD, som lades fram 2002-05-24.
Rapporten har alltsa tjanat som argument for hilsopolitiska foréndringar. Det 4r siledes
utomordentligt viktigt att denna forskning stér pa solid grund och inte ger upphov till
misstankar om oredlighet.

Lund den 25 juni 2002
N
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Eva Kirfve
Docent
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Tel 046-222 34 76
Fax 046-222 41 00
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Bilagor:

Bilaga 1: Fortydligande av invdandningar mot undersdkningen “Natural Outcome of ADHD
With Developmental Coordination Disorder at Age 22 Years: A Controlled, Longitudinal,
Community-Based Study*, forfattare Peder Rasmussen, M. D. och Christopher Gillberg, M.
D., publicerad i J. Am. Acad. Child Adolesc. Psychiatry, 2000, 39 (11):1424-1431; (Kopia
Table 2, s. 1428), irelation till Hellgren, L et al (1994): “Children with Deficits in Attention,
Motor Control and Perception (DAMP) Almost Grown Up: Psychiatric and Personality
Disorders at Age 16 years, I: J. Child Psychol Psychiatr., Vol 35, No. 7, pp. 1255-1271
(Kopia , Table 3, s. 1263).



Bilaga 2: Problem vid redovisningen av bortfall i den longitudinella studien av “Perceptual,
Motor and Attentional Deficits”, gjord i Goteborg 1977-1993, med avseende pa
undersokningar gjorda vid 10, 13 och 16 &rs &lder.

Bilaga 3: Uppgifter pé antalet deltagande barn i Gillberg, C & Gillberg I C: “What Becomes
of Clumsy Children with Attention Deficits? Some Data and Reflections from a Population-
Based Study in Sweden”, I: Rothenberger, A. (ed): Brain and Behavior in Child Psychiatry,
Berlin: Springer, 1990, ss 283-301. (Kopia Table 1, Table 2, s. 294).

Bilaga 4: Korrespondens mellan Eva Kérfve och Peder Rasmussen resp. Ian Milsom, februari
2002, samt Kammarrittens beslut 2002-06-10.
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Eva Kirfve:

Fortydligande av invindningar

mot undersokningen “Natural Outcome of ADHD With Developmental Coordination
Disorder at Age 22 Years: A Controlled, Longitudinal, Community-Based Study*, férfattare
Peder Rasmussen, M. D. och Christopher Gillberg, M. D., publicerad i J. Am. Acad. Child
Adolesc. Psychiatry, 2000, 39 (11):1424-1431, hir kallad 22-arsstudien, framf6r allt i relation
till Hellgren, L, Gillberg, I C, Bdgenholm, A & Gillberg, C (1994): Children with deficits in
Attention, Motor Control and Perception (DAMP) Almost Grown Up: Psychiatric and

Personality Disorders at Age 16 Years”, i J. Child Psychol. Psychiat., Vol. 35, No. 7, pp. 1255-
1271, 1994, hir kallad 16-arsstudien.

L. PROBLEM SOM KAN TOLKAS SOM TECKEN PA FABRIKATION ELLER
FORFALSKNING AV DATA ELLER KALLMATERIAL

1: Bortfall
a) Det laga bortfallet och bristen pa bortfall — jimforelse mellan 16- och 22-arsstudien

Genomgdende i den longitudinella studien har uppgifterna om bortfall varit motsigelsefulla.
10- och 13-4rsundersokningarna har ett bortfall p& 16 barn. Sedan minskas bortfallet i 16- och
22-arsundersokningarna till 11 barn (se bil. 2).

Detta betyder att antalet deltagande barn successivt har okat under 15 ar, i sig ett mérkligt
fenomen i en populationsstudie, samt att bortfallet = 0 om man jimfor 22-arsstudien med den
ndrmast foregéende.

Det finns omstidndigheter i denna specifika undersékning som gor bristen pé bortfall mindre
trovérdig:

° Svérigheterna att uppspara de individer som undersokts vid 16 &rs &lder, och som vid 22 ars
alder i de flesta fall bor ha flyttat hemifrdn och didrmed bytt adress.

¢ Respondenternas problem. Med tanke pa att tre personer var fullstindiga analfabeter och att
38 av de 101 deltagarna bedomdes ha fatt en “poor outcome” i livet (kriminalitet,
sjukpension, psykisk sjukdom etc) méste man se detta som en provad grupp, vars sociala
responsformaga bor ha varit nedsatt.

¢ Deltagande i studien innebdr inga fordelar for deltagarna: Enligt artikelforfattarna kéinde
deltagarna inte till sin diagnos utan skall under femton ars tid ha stéllt upp f6r undersékningar
utan att veta varfor. Varken behandling eller ndgon annan fordel var forknippad med ndgon
undersékning.

¢ Deltagande innebir besvir for deltagarna: 16-arsstudien omfattade inte bara psykologiska
och neurologiska test utan ocksa kroppsundersckning som inbegrep t ex en klassning av
pubertetsutvecklingen. Detta kan inte ha 6kat undersckningens dragningskraft pd deltagarna
sex ar senare.
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b) Bortfallsgruppens sammanséttning

* Barn som flyttat till hemlandet.

Vid 16 och 22 &rs dlder undersoktes 101 individer. Det betyder att det vid bada tillfillena
fanns en bortfallsgrupp om 11 personer. I 16-arsstudien ségs 4 individer i bortfallsgruppen ha
flyttat till sitt hemland. Denna uppgift har varit konstant sedan barnen undersoktes vid 10 ars
alder, och de fyra barn som flyttat till sina hemlénder gjorde sa senast 198]1.

I22-4rsstudien, som utfors tolv r efter den uppgivna utflyttningen, ségs bara 2 individer ha
flyttat till hemlandet. Det méste betyda att gruppen “barn som flyttat till hemlandet” halverats,
och att i s fall tvd barn flyttat tillbaka till Goteborg — ndgot som dessutom maéste hint efter
16-arsundersokningen.

I 10-&rsundersokningen (som omfattade tre delstudier) noterades en minskning av antalet
deltagande barn frdn vren 1981 till hosten samma ar. Fem barn rapporterades ha flyttat till
hemlandet och nio barn ldmnat Goteborg for boséttning ndgon annastans inom Sverige. Av de
barn som flyttat till hemlandet dterkom en och ingick i den paféljande 13-&rsunderstkningen,
medan uppgifterna om de barn som flyttat inom Sverige vixlar i olika delstudier (se bil. 2)

Inte heller i 22-arsstudien far man nagon uppfattning om hur det férhéller sig med denna
grupp. Det forefaller otroligt att av hela den stora bortfallsgrupp om 14 barn, som limnat
Goteborg 1981, samtliga utom tva flyttat tillbaka och dessutom Iatit sig undersokas 1993.

2: Motstridiga anamnestiska uppgifter

a) Det 6kade antalet personer som ir ““icke lids- och skrivkunniga“
I 22-arsstudien skriver man:

"Three individuals in the ADHD with DCD group could not read or write at all at age 22
years.” (Gillberg & Rasmussen 2000: 1428.)'

Dessa tre analfabeter tillhor den ursprungliga gruppen av 42 barn med MBD/DAMP-diagnos.

I 10- och 13-ars-undersokningarna far samtliga barn gora ett listest. Antalet rader som lises
under 4 minuter jamfors gruppvis. MBD-gruppen klarar sig genomgéende sidmre. Vid 10 ars
alder &r tre stycken av MBD-s-barnen i sirskola. Dessa barn har ocksé en 1Q (vid 7 &rs alder)
pa 73 eller ldgre. Trots att 12 av 14 barn fick specialundervisning i svensk stavning och
hilften av dessa barn (7 st) ansdgs ha en sprakstdrning, nimns ingenting om att nigot av dessa
barn inte kan lisa eller skriva alls. Trots detta ombeds ldrarna att besvara fragan ”Knows how
to read - yes - no?”. Svar pd denna fraga redovisas inte i ndgon rapport.

' ADHD with DCD = MPDADD = MBD = DAMP
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Vid 13 &rs alder 4r forhallandet om mojligt samre for MBD-s-barnen, som nu ldser betydligt
ldngsammare &n kontrollbarnen. Men inte heller nu ndmns att tre barn skulle vara fullstindigt
illitterata. (En jamforande tabell for 10-aringar resp 13-aringar, se Gillberg, Gillberg & Groth,
1989:18). Vid bada undersokningarna har barnen skriftligt besvarat ett frdgeformuliir, dér
frdgorna ldses upp av skolskoterskan.

Uppgiften om fullstdndig analfabetism kommer inte forrdn vid 16 ars alder:

"Six (all males) of the 13 s-MPDADD cases had a speech-language disorder. One of these
also had extreme dyslexia and could not read or write at the age of 16 in spite of ‘adequate
instruction and normal 1Q°. Another male in the s-MPDADD could not read at all.”
(Hellgren et al. 1993:885, min understr.).

Slutsatsen blir att dtminstone ez av dessa icke-ldskunniga barn inte hor till den grupp med
borderline-IQ, som placerats i sdrskola. Men fortfarande saknas en person, som vid 22 &rs
alder varken kan ldsa eller skriva. Gruppen s-MPDADD (synonym med gruppen grav DAMP
eller MBD-s) bestar dven i denna undersokningsomgang av 13 personer, varfor det bor rora
sig om samma personer som undersokts tidigare.

Eftersom analfabetism inte &r ett tillstind som kan tillstota senare i livet - annat 4n genom
lesion eller progredierande hjidrnsjukdom, vilket det aldrig 4r tal om hér - starker denna
uppgift tanken att &tminstone ndgon som undersokts i 22-arsstudien inte férekommit i tidigare
understkningar

b) Den okade forekomsten av ““antisocial personlighetsstorning*.

I 16-arsstudien undersoktes respondenterna for forsta gangen for antisocial
personlighetsstorning. Resultatet var inte det forvéntade. I Table 3 nedan kan man ocksa se att
av de fa barn som bade hade DAMP (hir kallat MPDADD) och “antisocial
personlighetsstorning” stod ingen att finna i gruppen av 13 barn med “svar DAMP*. En rimlig
fraga for forskarna att stilla vore om det 6verhuvudtaget finns ndgon koppling mellan dessa
bdda tillstdnd. Man skriver:

“Unexpectedly, antisocial personality disorder was exactly as common in the proband as in
the comparison groups. However, with regard to this disorder, raw scores on the PDE were
significantly higher in the proband than in the comparison groups, indicating that if numbers
had been larger or criteria for diagnosing the disorder slightly less conservative, true
differences in the rate of the “disorder* could have emerged”. (Hellgren et al, 1994:1266,
min understr.).

Respondenternas testresultat pd PDE, alltsd den samlade personlighetsundersokningen, var
alltsd mindre gynnsam 4n kontrollernas. Detta siger dock ingenting om att just deras resultat
pé “antisocial personlighetsstdrning” var simre, men ldsaren far otvetydigt det intrycket.
Dessutom skrevs detta 1 en artikel som accepterats av tidskriften den 12 januari 1994, alltsa
aret efter att pafoljande undersckning gjorts - 22-drsundersokningen bor rimligen, trots att
ingenting ndmns, huvudsakligen ha utforts under 1993.

I 22-arsstudien blir bilden en annan:
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“Personality disorder of any kind was seen in 33 % of all individuals in the index groups and
in 7 % in the COMP group (p < .01). Antisocial personality disorder was the most common
type diagnosed, with a relative risk of 8.4 in the collapsed index groups compared with the
COMP group (p < .05).” (Rasmussen & Gillberg 2000:1427, min understr.).

I denna undersokning redovisas inte svar resp mild-méttlig DAMP separat. Vi fér alltsé inte
veta om ndgon av dem som drabbats av svir DAMP nu finns bland personerna med
“antisocial personlighetsstorning®. (S4 var inte fallet sex ar tidigare.) Men antalet drabbade i
DAMP-gruppen har okat frén 2 till 7, medan tva av ungdomarna i kontrollgruppen, som vid
16 &rs dlder uppvisade denna stdrning, nu har tillfrisknat.

Forskargruppens uttalade tvivel pd de egna forskningsresultaten vid 16-arsstudien, foljt av ett
resultat sex ir senare, som fullstdndigt motsvarar forvintningarna, stirker inte denna studies
trovérdighet. Den forbéttras inte heller av att det inte gors ndgot forsok att forklara ett faktiskt
insjuknande i “antisocial personlighetsstorning” efter 16 drs dlder for fem personer samt ett
motsvarande tillfrisknande (i kontrollgruppen) for tva personer. Inte desto mindre
argumenteras fOr att “antisocial personlighetsstorning” dr en konsekvens av en
hjdarndysfunktion som &r genetiskt betingad eller har uppkommit vid nagot tillbud som
uppstatt under graviditet eller kring férlossning.

¢) Minskat antal individer med depression i livshistorien

I 16-drsundersokningen fanns intervjufragan “Major depression last year”. 11 barn med
DAMP och 3 barn med MPD, totalt 14 barn i indexgruppen, uppgav sig ha varit deprimerade
under aret som passerat.

Nér man nu frigar (samma) individer vid 22 ars alder om de ndgonsin lidit av depression
(“Depression ever”) borde samtliga som varit deprimerade i 15-16-arséldern svara jakande.
Antalet maste alltsd vara 14 eller fler.

Men hir svarar bara 11 att de ndgonsin varit deprimerade. Fordelade pé de tre index-
subgrupperna (DAMP, ADD, MPD) ir bilden om méjligt 4nnu mer forvirrande, eftersom bara
en person i MPD-gruppen séger sig ha varit deprimerad nagonsin medan tre i denna grupp
ansdg sig allvarligt deprimerad i 15-16-arsdldern. Av de elva barnen med DAMP som var
allvarligt deprimerade vid 15-16 ars alder, aterstar bara 8. Kontrollgruppen ddremot har
noterat en 400 %-ig okning.
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i - . . .
Children with Deficis in Aention 1263
Table 3. Persoaility disorders (DSMATLR wds IT) aad Aspery drome _{n 16year-olds
. uuw.w'mggw 4 2
Penonallty disorder »MPDADD ~ mMPDADD  ADD MPD COMP
N(malefomale)  18(118) - M . 11(9:2) 8 (3:3) 45 (20:25)
y e* 3(3:0)-23% O 0 0 0
Paragoldt 3(B1)-23% 7 (48)-21%  1(1:0)-9% 1 (1:0)-17% 2(1:1)4%
Schizoid 1(1:0)-8% 1(:1)4% 0 0 0
‘ Schizotypal 1(0:1)-8%  6(3:3)-23% 1(1:0)-9% 0 2 (1:1)4%
, - Obsessive—compulsive 0 5(5:0)-19% 0 0 1 (0:1)-2%:
‘Avoidantt 2(20)-15% 6(3:3)-23% 1(1:0)-9% O 1(1:0)-2%
Borderline§ 3 (21)-23% 5(28)-19%  2(20)-18% 3 (2:1)-50% 4 (3:1)-9%
Antisocial 0 2(2:0)-8%  1(1:0)-9% 1 (0:1)-17% 8 (1:2)-7%
Self-defieating 0 2(0:2)-8% 0 0 0
Passive-aggressive 2 (2:0)-15% O 0 0 1 (0:1)-2%
Dependent 1(0:1)-8%  5(%2)-19% 0 1(1:0)-17% 5 (3:2)-11%
| Narclssisic 2(L1)-15% 1(0:1)-4% O 1(0:1)~17% 1 (1:0)-2%
" Histrionic 2 (20)-8%  3(3:0)-12% 1(1:0)9% 1 (G:1)-17% 3 (21)-7%
Any PD* 8 (7:1)-62% 15 (12:3)-58% 3 (3:0)-27% 3 (2:1)-50% 13 (76)-29%
“Two or more PDY 4 (5:1)-31% 11 (8:3)~42% 2 (2:0)-18% 2 (1:1)-33% 4 (2:2)-9%
Three or more PD** 2 (L:1)-15% 7 (43)-27%  2(2:0)-18% 2(1:1)-38% 3 (21)-7% °
Anyof| ’ .
achixotypal, _
OCPD oravoidsnt” 4 (%1)-31%  12(9:3)-46% 3 (3:0)-27% 1(1:0)-17% 4 (2:2)-9%
*p <02 sMPDADD vs COMP '

. 4 <.05 all DAMP groups collapsed vs COMP
! 1 <05 all DAMP groups coliapsed vs COMP

i ,pcOGllPDwG)MP

i <.02 all DAMP groups collapsed vs COMP

; <01 m-MPDADD vs COMP and all DAMP groups collapsed v« COMP

, **p <05 all DAMP groups collapscd vs COMP .

i " $1p<.001 m-MPDADD vs COMP; p <.01 all DAMP groups collapsed vs COMP

Antisocial storning vid 16 ars alder
Table 3 visar att vid 16 ar hade 2 barn med MPDADD (= ADHD + DCD = DAMP) antisocial

personlighetsstdrning - dock inget av barnen med svar DAMP (s-MPDADD). Ovriga med
antisocial personlighetsstorning dr 1 barn med ADD (= ADHD), | barn med DCD samt 3 barn
i kontrollgruppen. Fran Hellgren (1994:1263)
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DSM-III-R Axis | and Axis It Diagnos;s According to Original Diagnostic Group Starus: Number of Subjects
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Diagnosis at 22 Years

Index Collapsed
=5

DSM-I7I-R Axis | diagnosis
ADHD
Inattention
Hyperactivity/impulsivicy
Combined

Autism spectrum
Tic d.isoiﬁ;
Depression ever
Depression current
Hypomania
Dysthymia
Schizophrenia
Panic disorder
OCD
Agoraphobia
General anxicty
Somatoform

- Alcohol abuse

oactive substance abuse

DSM-HI-R Axis H diagnosis
Antisocial
oCro
Phobic
Dependent
Passive-agpressive
Pacanoid
Schizotypic
Schizoid
Histrionic
Narcissistic
Borderline
Personality disorder NOS
Any personality disorder
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Note: ADHD = attention-deficit/hyperactvity disorder; DCD = developmental coordination disorder; COMP = compar-
ison group: OCD = obsessive-compulsive disorder: OCPD = obscssive-compulsive personality disordec; NOS = rot otherwise

specified:

p<05tp<.02p< Ol 4 p < 001 index groups versus COMP group.

Antisocial storning vid 22 ars alder

Table 2 visar att antisocial personlighetsstorning hos de undersokta 22-aringarna forekommer
hos 7 personer med ADHD + DCD, hos 2 med enbart ADHD och hos en person med enbart
DCD samt hos en person i kontrollgruppen. Frdn Rasmussen & Gillberg (2000:1423)
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s-MPDADD ADD MPD Index COMP
m-MPDADD Total
(n=39) (n=11) (n=6) (n=56) (n=45)
16 &r: “Major
depression 11 0 3 14 2
last year”
ADHD+DCD | ADHD Only | DCD Only COMP
(n=39) (n=11) (n=5) (n=55) (n=46)
22 ar:
“Depression 8 2 1 11 8
ever’

Uppgifterna hiimtade frin Hellgren et al (1994:1262) och Rasmussen & Gillberg (2000:1428)

Man kan hér undra om respondenterna helt enkelt glomt bort hur de madde under tonaren.
Om sé skulle vara fallet kan man dé betvivla virdet av hela denna intervjuunders6kning, som
i sin helhet bygger pa respondenternas hdgkomster och allménna omdéme.

En annan mojlighet &r att det kan ha skett ett “utbyte” mellan personer fran
undersdkningsgrupper och bortfallsgrupp. Men det dr foga troligt att detta ensamt skulle svara

for de mérkliga fynden som demonstreras i tabellen ovan.

Tvirtom talar uppgifterna for att det inte handlar om en och samma grupp vid bada
undersokningstillfillena.

3: Kortfattad och sen rapportering

22-&rsundersokningen rapporteras forhéllandevis sent. I artikeln “Outcome* (Hellgren &
Gillberg, 1996) ndmns studien som “on-going* och inga resultat redovisas forrin 2000, trots
att dessa maste ha funnits tillgédngliga, om 4n obearbetade, redan 1993-94.

Med tanke pd den langa tid som avsatts for sammanstdlining och analys dr rapporten
anmérkningsvért tunn. Medan de tre foregdende uppfoljningsstudierna har gett material till
flera delrapporter, har denna, for hela den longitudinella studien vésentliga slutrapport,
kondenserats till fyra helsidor (tre helsidor, tva halvsidor).

Innehéllet dr ocksé genomgdende magert. Fa av de etablerade underskningslinjerna har foljts
upp. Registerdata forekommer inte. Uppgifter som avser sjukpension, alkoholmissbruk och
kriminalitet har hdmtats fran intervjuer med personerna sjélva.

Jag forestiller mig att om man gjort en bred undersékning av 101 personer vid 16 4rs alder
och har méjlighet att géra om densamma sex ar senare — med exakt samma individer utan
bortfall — borde detta tillfille tas tillvara. Men en jamforelse mellan vad som redovisats fran
16-ars- resp. 22-arsstudierna far den senare att framstd som nidrmast summarisk. Resultat frin
en psykiatriskt inriktad intervju samt en lds- och skrivtest 4r allt som redovisas.
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IL. URVAL AV DATA ELLER VETENSKAPLIGA RON, SOM STODER DEN
VETENSKAPLIGA HYPOTESEN

a) Varfor depression inte riknas som ’poor outcome”

Kriterierna for “poor outcome”, vilket bor tolkas som nedsatt formaga att bemistra
vuxenlivet, beskrivs salunda:

“Poor outcome as defined as one or more of (1) permanent sick pension; (2) conviction for
criminal offense; (3) a DSM-III-R diagnosis of alcohol or substance abuse disorder; (4) a
diagnosis of any other DSM-III-R psychiatric disorder-except depressive disorder which

marked impairment in global functioning; (5) at least 1 DSM-III-R personality disorder
diagnosis or 2 DSM-III-R personality “subthreshold” personality disorder diagnosis and (6)
a diagnosis of an autism spectrum disorder.” (Rasmussen & Gillberg 2000:1427, min
understr.)

Hir betraktas alltsa inte depression som kriterium pa “poor outcome” — beroende pa att det
inte gér att visa att depression &r knutet till DAMP. Det 4r helt uppenbart att om depression
hade jamstéllts med de 6vriga psykiska sjukdomstilistdnden, skulle resultatet inneburit en
minskning av diskrepansen mellan index- och kontrollgrupp.

Dessutom verkar det vara svért for forskarna att i praktiken rikna bort depression som ett
problem kopplat till DAMP. I en expertrapport tillstélld Socialstyrelsen, under rubriken
“Langtidseffekter/Psykisk sjuklighet™:

“I olika studier har visats att dldre tondringar och vuxna med DAMP/ADHD frdn tidig
barndom har en hog eller mycket hog frekvens av psykiatrisk sjuklighet. Flera studier visar
att forekomsten av depressioner, dngeststorningar, kanske ocksa affektiv bipolcir sjukdom, iir
hog. (Gillberg, C & Rasmussen, P, i: “Vard av barn, ungdomar och vuxna med
DAMP/ADHD?”, internt arbetsmaterial, Socialstyrelsen 2000:45, min understr.)

Genom att kombinera DAMP — dir det bara finns en studie av unga vuxna — med ADHD vill
man ge intryck av en koppling mellan neuropsykiatrisk sjuklighet och depression — en
koppling man uttryckligen avvisat i den egna forskningen.

I den populdrvetenskapliga Ett barn i varje klass. Om DAMP MBD ADHD (1996) skriver
Christopher Gillberg:

Minga individer med DAMP klarar sig relativt vil i vuxen dlder. For uppemot hiilften gir det
dock mindre bra. Depressioner, social missanpassning, kriminalitet och psykisk sjukdom éir
inte ovanligt. (Gillberg 1996:159. Min understr.).

Hir betonar Gillberg sambandet mellan DAMP och depression, som alltsd ndmns forst i raden
av negativa utfall orsakade av DAMP. Detta gor Gillberg utan att samtidigt nimna att hans
egen forskning visar att depression &r lika vanligt hos mianniskor utan DAMP eller annan
nédrbesliktad problematik.



Kirfve 020625 Bil. 1

Forskarna stryker alltsd ”Depression” ur listan pA DSM-III-R Axis I diagnoses men fortfar att
tolka vart och ett av de 6vriga sjukdomstillstinden tolkas som tecken pa ’poor outcome”. Man
kan tdnka sig att om man ocksé rdknat med depression som en variabel som ger en dalig
livsprognos, skulle detta endast marginellt ha 6kat antalet personer i indexgruppen vad giller
“poor outcome” - eftersom depression bland dessa formodligen oftast var en tilliggsdiagnos. I
kontrollgruppen skulle det déremot ha kunnat innebéra en markant Skning av antalet personer
med “poor outcome”.

Det gér alltsd inte att frigbra sig fran misstanken att forskarna genom att stryka depression
som variabel ddrmed sékerstéllt en betydande diskrepans mellan index- och kontrollgrupperna
och dérigenom kunnat bekrifta hypotesen som burit hela denna longitudinella studie,
namligen att beteendestdrningar av "DAMP-karaktir” kring skoldebuten leder till betydlig
nedséttning i formagan att senare hantera vuxenlivet.

b) Foregiven ’blindness”

For en undersdlkning av denna typ 4r det nodvandigt att de forskare som gor intervjuer med
atfoljande bedomningar inte har kdnnedom om forsokspersonernas diagnoser. Det intygas
ocksd, i snart sagt varje rapport i denna langtidsstudie, att s& #r fallet. Men det finns
omstédndigheter som talar emot, inte minst nér det géller 22-arsstudien:

* Forskarnas fortrogenhet med respondenterna sedan 15 ars tid

Undersokningarna i 22-drsstudien uppges ha utforts av Peder Rasmussen och Christopher
Gillberg. Dessa tvd initierade den populationsstudien och stéllde ocksd de ursprungliga
diagnoserna.

Gillberg uppges sedan inte ha undersokt barnen forrdn vid 16-arsundersdkningen, d& han
gjorde samtliga intervjuer med avseende pd PDE. Dessa intervjuer gor han sedan om sex ar
senare med exakt samma individer. Det 4r inte otroligt att forestilla sig att Gillberg hér kunnat
erinra sig enskilda personer och da inte minst de mest sirpriglade.

Peder Rasmussen, som i den ursprungliga undersékningen femton ar tidigare undersokte alla
barn under slutet av 1970-talet, deltog ocksa i den forsta uppfoljningen 1981. Sedan dess finns
hans namn inte ndmnt forrdan nu vid 22-arsundersdkningen. Hans roll i denna 4r emellertid
dunkel: i egenskap av barnneurolog kan han inte ha utfért nigon undersdkning som redovisas
1 artikeln.

Deltagande forskare dr “three child and adolescent psychiatrists“. Vilka dessa #r fir man inte
veta. Det dr emellertid troligt att Christopher Gillberg sjdlv deltagit. Ndgra barnpsykiatriker
avtackas 1 ett kort forord, och frdn denna grupp kan de andra ha himtats. Samtliga har dock
deltagit i 16-arsstudien varfor samma sak géller for dem: efter sex ar borde atminstone de
mest sdrprédglade (och for denna undersokning mest intressanta) individerna ha limnat nigot
spér i minnet.
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* Produktion av vetenskapliga artiklar.

Forskarnas (framfor allt Christopher Gillbergs) rika produktion av artiklar under hela denna
period, som méste ha inneburit en snart sagt stindig paminnelse om samband identitet-
diagnos, inte minst vad géller de mest problematiska ungdomarna.

Under dren 1986-1994 har jag funnit 7 antal artiklar som utgér fran material i
Goteborgsundersokningen och med Christopher Gillberg som forfattare. (Detta skall betraktas
som en minimisiffra.) Tva av dessa artiklar &r publicerade 1993-1994 och bér alltsa ha
bearbetats under samma tidsperiod som 22-rsstudien gjordes.’

Detta talar for att det maste ha varit mycket svart att forhélla sig ovetande till sambandet
mellan respondenternas identitet och deras diagnostillhorighet.

* Forskarnas vigran att limna ut uppgifter.

D4 jag har begért att fa ut uppgifter pé vilken lidkare som gjort vilken undersékning, har detta
nekats mig av Peder Rasmussen i ett brev dér han séger att detta framgar av artiklarna (se bil.
4). Det ar emellertid inte korrekt. Vad géller 22-arsstudien finns ingen uppgift dver huvud
taget pd vem som skulle ha utfort de olika understkningarna.

III. ANGIVANDE AV FORFATTARE SOM INTE GIVIT ETT SUBSTANTIELLT
BIDRAG TILL DET VETENSKAPLIGA ARBETETS INNEHALL

Det ndmns i artikeln att Peder Rasmussen utfért en “brief neurodevelopmental assessment”
Nagot resultat redovisas inte i artikeln (och mig veterligt inte i ndgon publicerad artikel
senare). Aven om denna undersdkning kom till stdnd som angivet, dr det svart att forsta skilet
till att Peder Rasmussen anges som medforfattarare till denna artikel.
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Eva Kiérfve:

Problem i resultatredovisning av studier som ingar i den longitudinella
Goteborg-undersokningen 1977-1993.

L. BORTFALL

Antal undersokta i 7-arsstudien: 112
Antal undersokta i 10-arsstudien: 106/96
Antal undersokta i 13-arsstudien: 96
Antal undersokta i 16-arsstudien: 101
Antal undersokta i 22-arsstudien: 101

Detta innebdir 5 procents dkning av antalet undersdkta barn fréin 13 till 16 dr.
a) Angivna orsaker till bortfall vid 10-arsundersokningen
Redovisning i (1, 3):

Understkningen kring uppférandeproblem gjordes i maj-juni 1981.
106 barn deltog = Bortfall pa 6 barn.

Angivna orsaker till bortfallet:

1 pojke (MBDs): institutionsplacerad + fordldraviagran
1 flicka (MBDm): ldrarvégran

1 pojke (MPD): flyttade till hemlandet Jugoslavien

1 pojke (kontrollgrupp): flyttade till hemlandet Finland
2 barn (kontrollgrupp): problem med ldrardeltagande

I'en annan undersokning senare samma 4r deltog bara 96 barn (3). Understkningen gjordes i
flertalet fall under hosten 1981 (ndgra fall under varen 1982). Angivna bortfallsorsaker var:
9 barn flyttat till annan ort i Sverige

5 barn flyttat till hemlandet

2 barn: fordldrarna vigrade deltaga

Slutsats: Under sommaren 1981 flyttade 9 (ev 8, om det institutionsplacerade barnet riknas
hit) frdn Goteborg till en annan ort i Sverige. 3 barn flyttade till sina heml:inder.

b) Angivna orsaker till bortfall vid 13-arsundersokningen

Tre &r senare undersoktes barnen igen (7). I den neurologiska delen av undersdkningen
fattades, precis som tre ar tidigare, 16 barn. Undersokningen gjordes 1984.
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Angivna orsaker till bortfall av 16 barn (7):

4 barn atervint till hemlandet (ett barn aterkommit och ingér nu i studien)

7 barn flyttat till annan ort i Sverige

5 barn: forédldrarna véagrar deltaga

Samma undersdkning redovisas i (6). Dér anges orsaker till bortfallet pa 16 barn vara:
4 barn atervént till hemlandet (ett barn dtervént och ingér nu i studien)

1 barn hade flyttat frdn Goteborg och foraldrarna vigrade deltaga

7 barn: forédldrarna vigrade deltaga

Sammanstéllning:

Tva redovisningar av samma undersokning (13-aringar)
Orsaker till bortfall:

Gillberg & Gillberg (1989) Gillberg, Gillberg & Groth

(1989)
Flyttat annan ort 1 7
Flyttat till hemlandet 4 4
Forédldravédgran 11 5

¢) Angivna orsaker till bortfall i 16- resp. 22-arsundersokningarna

Undersckningen vid 16 ars alder redovisas i (8) och (9). Hér har de tidigare
undersokningarnas 96 barn utokats med 5 barn - studien omfattar alltsd 101 barn. Bortfallet
beskrivs i en rapport (8) bero pé att 1 barn flyttat till annan ort i Sverige och 4 barn flyttat till
hemlandet. I 6 fall viigrade forédldrarna eller respondenten att deltaga.

I 22-arsundersdkningen sédgs 2 personer ha flyttat till utlandet medan 9 personer uteblev pa
grund av vigran att deltaga. Summan blir ocksa hér 101 undersokta personer.

Kommentar

Bortfallet i undersokningen som gjordes varen 1980 och som redovisas i (1) berodde pé att 3
barn lamnat Goéteborg (2+1, dér den forsta siffran indikerar barn som atervént till hemlandet
och den andra barn som flyttat till annan ort i Sverige). Under sommaren som féljde 4r
motsvarande siffra 14 (5+9). Det betyder att ytterligare 11 barn ha flyttat fran Géteborg, varav
3 flyttat till sina hemlénder.

Véren 1981 Hosten 1981
Lidrarvigran/problem 3
Flyttat inom Sverige | (+forildravégran) 9
Flyttat till hemlandet 2 5
Fordldravédgran 2

= 6 barn = 16 barn



Kirfve 020625 Bil. 2

I den péfoljande studien tre ar senare ges helt andra och motstridiga besked: i en understkning
sdgs 11 barn ha limnat G6teborg medan i en annan redovisning siffran bara 4r 5. I 16-
drsundersokningen anges ocksa siffran 5 nir det giller barn som Idmnat Goteborg.

Slutsatsen méste vara att av de ursprungliga 9 barn som sommaren 1981 flyttade fran
Goteborg har 8 atervént och instéllt sig till undersékningarna.

116- och 22-4rsunders6kningarna (8, 9, 10) ndmns ingenting om att barnen (nu: ungdomarna)
var bosatta utanfor Goteborg. Tvirtom ndmns i 16-arsundersdkningen att ett barn limnat
Goteborg och ddrmed kommit att tillhora bortfallsgruppen. Inte heller kommenteras det
faktum att gruppen barn som tillhor bortfallsgruppen dérfor att de flyttat till hemlandet (fyra
barn, med all sékerhet samma, fr o m hosten 1981 till dtminstone 1986-87) halverats i
undersokningen 1993.

Sammanstéllning av bortfallsorsaker:

Undersokn. varen 1981 hosten 1981 1984 1984 Ej ndimnt, Ej ndmnt,

tillfdlle trol 1986-  trol 1993
87

Redovisati (1) 3) (6) (7) (8,9) (10)

Flyttat 1 9 1 7 1 0

inom

Sverige

Flyttat 2 5 4 (-ettbarn 4 4 2

hemland aterkommit)

Vigrar 0 2 11 5 6 9

delta

Annat 3

S:abortfall 6 16 16 16 11 11

II. BLINDNESS / VEM GJORDE VILKA UNDERSOKNINGAR

Samtliga undersokningar bestod av tre delstudier: 1) skolresultat (uteldimnat hir, di det delvis
rorde sig om andra bortfallsgrupper och inte inkluderade personliga moten mellan forskare
och respondent), 2) neurologiska undersokningar och 3) undersokning av psykisk och fysisk
hilsa.

Avseende den neurologiska undersckningen vid 10 ars alder skriver man (3):

"Each child was examined by one of the two doctors (a G.P. and the author, who is a child
psychiatrist) in collaboration with a physioteraphist.” (Gillberg 1985:4)
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Forutom forfattaren, Carina Gillberg, ndmns inte vem som avses som “G.P.” .

I 13-arsundersdkningen (7):

"All the children were examined by the first author or a general practitioner (GP) (the same
as in the follow-up at age 10 years).”

Den omnémnde allménpraktikern 4r uppenbarligen Jorgen Groth, som dr medforfattare till 13-
arsstudien.

I (5) dér de tva undersokningarna summeras:

"All children were seen and assessed in an outpatient department by a child psychiatrist who
had several years training in the field. She saw all the children at age 13 years and a majority
of them at age 10 (another child psychiatrist with 6 months training in the field saw the
remaining minority at that age). A neurodevelopmental examination and a crude psychiatric
assessment were done in all cases.”

Kommentar: Helt nya besked ges i sammanfattningen. Enligt denna har Carina Gillberg gjort
alla understkningarna vid 13 ars alder. Carina Gillberg har dessutom utfort flertalet av
undersokningarna vid 10 ars élder, ndgot som inte ndmns i (3). Allménlidkaren har dessutom
blivit barnpsykiater med 6 manaders specialutbildning.

Angéende undersokarnas “blindhet” for barnens diagnos:

10-arsundersokningen (3): “The examiners had no previous knowledge of which study group
the child belonged to.”

Tre &r senare, samma lakare (7): “The child psychiatrist and the G.P. who performed the
Sfollow-up studies at age 10 and 13 years were blind as to the children’s original diagnoses (at
age seven years) throughout the follow-up period.” (Min understr.)

Carina Gillberg péstds inte vara bekant med barnens ursprungliga diagnos, trots att hon
undersokt flertalet barn tre ar tidigare. Detta forefaller markligt, speciellt som indexgruppen
bara bestar av 39 barn. Dessutom har Carina Gillberg publicerat ett arbete kring dessa barn
1983, alltsé aret innan hon gjorde den andra uppf6ljningsstudien, ndgot som skulle ha
forstirkt hennes bekantskap med barnens diagnoser.

I 16-arsundersokningen intervjuas alla barn av tre ldkare: Lars Hellgren, Carina Gillberg och
Christopher Gillberg (8):

“All cases were interviewed by the first author plus two and the same other doctors. None of
the three doctors had any previous knowledge of any of the teenagers and remained blind to
any previous information about them or information obtained by any of the other two
doctors.” (Min understr.)

Denna undersokning bor ha skett omkring 1987 (uppgift saknas), och d& har Carina Gillberg
publicerat en artikel om barnen dret innan (3). Christopher Gillberg, som sjilv stéllt de
ursprungliga diagnoserna, uppges inte heller ha kunnat identifiera barnen.
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Samma uppgifter ges ocksé vid 22-&rs-undersokningen. Christopher Gillberg, som publicerat
ett flertal artiklar om barnen under aren strax innan (5, 6, 7) eller samma &r (8) som
undersékningen bor ha gjorts (uppgift saknas), uppges vara okunnig om sambandet identitet-
diagnos, trots att dessa diagnoser en ging stéllts av honom sjilv i samarbete med
medforfattaren Peder Rasmussen.
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Eva Kirfve:

Felaktiga atergivningar av antalet deltagande barn i Gillberg, C & Gillberg I C: “What
Becones of Clumsy Children with Attention Deficits? Some Data and Reflections from a
Population-Based Study in Sweden”, I: Rothenberger, A. (ed): Brain and Behavior in
Child Psychiatry, Berlin: Springer, 1990, ss 283-301.

I denna artikel, del av en bok, presenterar Christopher Gillberg och 1. Carina Gillberg de tre
forsta uppfoljningsundersokningarna (10, 13, 16 ar) .

Man skriver hir att 141 barn plockades ut ur den ursprungliga 7-arsstudien for vidare
uppfdljning genom 4ren. Vad man inte ndmner &r att redan vid den forsta uppfoljningsstudien
uteslots 39 av dessa barn av olika skil. Den korrekta siffran fér den barngrupp som bildade
grundval for uppfoljningsstudien &dr 112 barn, och det dr utifrdn denna grupp som bortfallet pa
10 % beréknats. Vid en av de forsta uppfoljningsstudierna var barnantalet 106 (Gillberg,
Gillberg & Rasmussen 1983), men hir undersoktes skolresultat med lirarenkiter; det forekom
inga moten mellan barn och forskare. Nar sdédana méten férekommit har aldrig fler 4n 101
barn deltagit.

I Rothenberger (1990) skriver Gillberg & Gillberg emellertid:

“A vast majority of all the 141 children in the original study were followed up when they were
10 and 13 years old (-).”

Om man réknar 141 barn som ursprungsgrupp var deltagandet bara 68-72 %, vilket inte kan
ses som “the vast majority*. Detta anser uppenbarligen inte heller forfattarna. I den forsta
stora populationsbaserade understkningen av barn 1 Géteborg med avseende pa MBD var
bortfallet 28 %. Detta bortfall kommenterar Christopher Gillberg och Peder Rasmussen sa:
“The large attrition rate in the present study was of almost exactly the same magnitude (28
%)) as that in a pilot study.” (Gillberg et al. 1982:140, min understr.)

Uppgiften att majoriteten av de 141 barnen f6ljdes upp dr helt enkelt inte korrekt.
Ursprungspopulationen bestod av 112 barn, och det 4r gentemot denna grupp som antalet
undersokta barn (106/96) skulle kunna betecknas som “the vast majority”:

Nir det géller 16-arsstudien, ddr 101 barn deltog, skriver man i Rothenberger (1990):

“A comprehensive follow-up of all the children in the original study is in progress at the
moment.” (Gillberg & Gillberg 1990:290, min understr.)

Eftersom termen “the original study* pa samma sida hdnvisar till gruppen om 141 barn ér inte
heller denna uppgift korrekt. Dessutom: vare sig man betraktar gruppen om 112 barn eller
gruppen om 141 barn som riktig, finns det ingen uppfoljningsstudie som omfattar alla barnen.

I tabellerna 1 och 2 pd s. 294 nedan 4r denna felaktiga information satt i system. I tabell 1
skriver man “MPDADD (n=42)" och “Comparison (n=51)". Det riktiga antalet ir MPDADD
(n=36-41) och Comparison (n=40-48) - det handlar om inalles 6 olika delundersckningar med
varierande bortfall. (Det fanns, forutom MPDADD- och kontrollgruppen, ytterligare tva
mindre grupper, vilket gjorde att antalet barn teoretiskt var 112.)
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294 C. Gillberg and . C. Gillberg

Table 1. Neurodevelopmental, behavior. and schoot uchicvement problems in childrea with

MPDADD Comparison
(n=42) (n=51)
P ——
10 yrs 13 yrs 10 yrs 13 yrs
Neurodevelopmental problems 5570, 30% 47, A
(severe MPDADD) (75%0) (547.)
Behavioral abnormality 807 64%, 20%, 25%
(severe MPDADD) (93%) (85%)
Obvious school achievement problems 76, 67%, 16%, 8%,
{severe MPDADD) (10074) (85%)
All three types of problems 42%, 229, 0% 0%
Behavior and school achievement
problems 685 417, 8%, e
No probiems 5% 167, 697 0%

All differences between MPDADD and comparison groups and between severe MPDADD and
comparison groups are signiftcant at or below the 0.1°; tevel of statistical significance (¢ test with
Yates' cocrection)

able 2. Need for specialist help in dilferent study groups

Table 2. Need for specialist help in diferent stady BTOUP8____———— " ===

MPDADD ADD MPD Comparison
S R
Severe Mid - Al

e es es

Remedial education 13/14%* 18/28 J1/42%" 3/12 3/7  12/51
(Swedish, spelling, (93%) (64%) (747 (25%)  (43%) (24%)
maths) === === ==

et Py e
Speech therapy 7/14* 9/28 16/42* otz o7 1751
(50%, (32%) (38%) (276)

Full-time assistant 4/14%"* 1/28 5/42* o/12 0/7 0/51
in classroom (29%) (4%%) (12%)

Child psychiatric -

Lreatment ces “es e v

outpatients only 10/14%** 12/28 22/42 4/11 W7 2/5%
(7t7%) (43%) (52%) (36%)  (14%) (4%a)

Inpatients 2/14 0/28 2/42 0/t 0/7 075!
(14%) (5%)

Treatment in hospital 9/14%~ 9/28 18/42* 32 37 L1/51
for a physical (64%) (28%) (@3%) (@25%)  @3%) (22%)
complainy/disorder T~ T
or accident

Number of hospital 5/14%* 5/28 10/42* 2/12 0/7 3/51
admissions because of  (367%) (18%%) (24%) (17%) (6%

accidents

cwnp <0.001 MPDADD vs comparison;

comparison

«x«p <0001 MPDADD vs ADD;
, significant differences for b

————— , significant differences for gi

«ep <001 MPDADD vs comparison, *MPDADD vs

wep <00l MPDADD vs ADD; «“MPDADD vs ADD
oys compared with boys
rls compared with gitls
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Frén andra statistiska redovisdningar kan man dra slutsatsen att Gillberg & Gillberg &r
fortrogna med den regel som séger att “numbers* angivna i en statistisk tabell av detta slag
ska indikera det verkliga antalet undersokta personer.

I tabell 2 p& samma sida refererar siffrorna for antalet deltagande barn genomgaende till 112
barn. Data som redovisas har jag inte funnit publicerade nigon annanstans och verkar vara
tagna ur officiella register. Underskningarna avsag aren 1981 resp. 1984. Siffrorna for 1984
kan emellertid inte vara korrekta, da fyra av de 112 barnen hade tervint till sina hemlinder
senast 1981.

Sammanfattning:

Gillberg & Gillberg ger i sin artikel intrycket av att den ursprungliga gruppen #r 141 barn och
att 112 av dessa har undersokts. I verkligheten bestod ursprungsgruppen av 112 barn varav
96-106 barn undersoktes.

Referenser

Gillberg, C & Gillberg, I C (1990): “What becomes of Clumsy Children with Attention
Deficits? Some Data and Reflections from a Population-Based Study in Sweden*, i Aribert
Rothenberger (ed), Brain and Behavior in Child Psychiatry, Berlin: Springer, pp. 283-301.

Gillberg, C, Rasmussen P, Carlstrom, G, Svenson, B, & Waldenstrom, E (1982): “Perceptual,
Motor, and Attentional Deficits in Six-Year-Old Children. Epidemiological aspects”, i: J.
Child Psychol. Psychiatr., Vol. 24, No 2, pp. 131-144.

Gillberg, I C, Gillberg C& Rasmussen P (1983): “Three-Year Follow-Up at Age 10 of
Children with Minor Neurodevelopmental Disorders. II: School Achievement Problems”, i:
Developmental Medicine & Child Neurology, 25, pp. 566-573.
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Eva Kirfve:

Felaktiga atergivningar av antalet deltagande barn i Gillberg, C & Gillberg I C: “What
Becones of Clumsy Children with Attention Deficits? Some Data and Reflections from a
Population-Based Study in Sweden”, I: Rothenberger, A. (ed): Brain and Behavior in
Child Psychiatry, Berlin: Springer, 1990, ss 283-301.

I denna artikel, del av en bok, presenterar Christopher Gillberg och I. Carina Gillberg de tre
forsta uppfoljningsundersékningarna (10, 13, 16 ar) .

Man skriver hir att 141 barn plockades ut ur den ursprungliga 7-arsstudien for vidare
uppfdljning genom édren. Vad man inte ndmner &r att redan vid den forsta uppfoljningsstudien
uteslots 39 av dessa barn av olika skil. Den korrekta siffran for den barngrupp som bildade
grundval for uppf6ljningsstudien dr 112 barn, och det &4r utifran denna grupp som bortfallet pa
10 % beréknats. Vid en av de forsta uppfoljningsstudierna var barnantalet 106 (Gillberg,
Gillberg & Rasmussen 1983), men hir undersoktes skolresultat med ldrarenkiter; det forekom
inga moten mellan barn och forskare. Nir sddana moten forekommit har aldrig fler én 101
barn deltagit.

I Rothenberger (1990) skriver Gillberg & Gillberg emellertid:

“A vast majority of all the 141 children in the original study were followed up when they were
10 and 13 years old (-).”

Om man rdknar 141 barn som ursprungsgrupp var deltagandet bara 68-72 %, vilket inte kan
ses som “the vast majority“. Detta anser uppenbarligen inte heller forfattarna. I den forsta
stora populationsbaserade undersdkningen av barn i Goteborg med avseende pd MBD var
bortfallet 28 %. Detta bortfall kommenterar Christopher Gillberg och Peder Rasmussen sé:
“The large attrition rate in the present study was of almost exactly the same magnitude (28
%)) as that in a pilot study.” (Gillberg et al. 1982:140, min understr.)

Uppgiften att majoriteten av de 141 barnen foljdes upp 4r helt enkelt inte korrekt.
Ursprungspopulationen bestod av 112 barn, och det dr gentemot denna grupp som antalet
undersdkta barn (106/96) skulle kunna betecknas som “the vast majority””:

Nir det giller 16-arsstudien, diar 101 barn deltog, skriver man i Rothenberger (1990):

“A comprehensive follow-up of all the children in the original study is in progress at the
moment.” (Gillberg & Gillberg 1990:290, min understr.)

Eftersom termen “the original study* pa samma sida héanvisar till gruppen om 141 barn r inte
heller denna uppgift korrekt. Dessutom: vare sig man betraktar gruppen om 112 barn eller
gruppen om 141 barn som riktig, finns det ingen uppf6ljningsstudie som omfattar alla barnen.

I'tabellerna 1 och 2 pé s. 294 nedan dr denna felaktiga information satt i system. I tabell |
skriver man “MPDADD (n=42)" och “Comparison (n=51)". Det riktiga antalet ir MPDADD
(n=36-41) och Comparison (n=40-48) - det handlar om inalles 6 olika delundersdkningar med
varierande bortfall. (Det fanns, férutom MPDADD- och kontrollgruppen, ytterligare tva
mindre grupper, vilket gjorde att antalet barn teoretiskt var 112.)
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C. Gillberg and (. C. Gillberg
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Table 1. Neurodevelopmental. behavior, and school achicvement problems in children with
MPDADD at age 10 and {3 years
MPDADD Comparison
(n=42) n =50
- —
10 yrs 13 yrs 10 yrs 13 yrs
Neurodevelopmental problems 5575 30% L4 e
(severe MPDADD) (75%) (547%)
Behavioral abnormality 80", 647, 20Y, 25% R
(severe MPDADD) (93% (85%)
Obvious school achicvement problems 767, 677, 16% 8%
(severe MPDADD) (100774} (85%)
All three types of problems 427, 229, 0%, 0%
Behavior and school achievement
problems 68%;, 414, 8%, 394
No probiems o 169, 69Y, 0%

All differences between MPDADD and compartson groups and between severe MPDADD and
comparison groups are signiftcant at or below the 0.1, level of statistical significance (* test with
Yates’ correction)

Table 2. Need for specialist help in different study groups

MPDADD ADD MPD Comparison
Severe Mid Al
. R, s

Remedial education 13/14°% 18/28 31/42%" 3/12 37 12/51
(Swedish, spelling, ©3%) (64%) (74%%) 25%) (43 (24%)
malhs) === et

-k waw “cnx
Speech therapy 7/14* 9/28 16/a2* oz o7 151
(50% (32%) (38% (2%)

Full-time assistant a/14%~* 1/28 5/42* o/t2 0/7 0/51
in classroom (29%) (4°%) (12%)

Child psychiatric -
treatment can wee ae e
outpatients only 10/14%** 12/28 22/42 4/11 t/7 2/51

(71%) (43%) (52%) (36%)  (14%) (4%)
[npatients 2/14 0/28 2/42 o/t 0/7 0/51
(14%) (5%)

Treatment in hospital 9/14%* 9/28 18/42° 3/12 37 1t/51
for a physical (64%) (28%) (43%) (25%)  (43%) (22%)
complainydisordec T T
or accident

Number of hospital 5/14%* 5728 10742* 2/12 /7 3/51
admissions because of  (367%) (18%) (24%) (17%) (6%)

accidents

__..—_————I——————/—'-"_—___—-—————‘—’—‘——’_"’_
eaxp <0001 MPDADD vs comparson; **P < 0.0t MPDADD vs comparison; “MPDADD vs
comparson

«wup <0001 MPDADD vs ADD; *“P <001 M PDADD vs ADD; “M PDADD vs ADD

. significant differences for boys compared with boys

————— , significant differeaces for girls compared with girls
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Frén andra statistiska redovisdningar kan man dra slutsatsen att Gillberg & Gillberg ér
fértrogna med den regel som séger att “numbers® angivna i en statistisk tabell av detta slag
ska indikera det verkliga antalet understkta personer.

I tabell 2 pa samma sida refererar siffrorna for antalet deltagande barn genomgaende till 112
barn. Data som redovisas har jag inte funnit publicerade ndgon annanstans och verkar vara
tagna ur officiella register. Undersdkningarna avsag aren 1981 resp. 1984. Siffrorna for 1984
kan emellertid inte vara korrekta, da fyra av de 112 barnen hade atervint till sina hemlidnder
senast 1981.

Sammanfattning:

Gillberg & Gillberg ger i sin artikel intrycket av att den ursprungliga gruppen &r 141 barn och
att 112 av dessa har undersokts. I verkligheten bestod ursprungsgruppen av 112 barn varav
96-106 barn undersoktes.

Referenser

Gillberg, C & Gillberg, I C (1990): “What becomes of Clumsy Children with Attention
Deficits? Some Data and Reflections from a Population-Based Study in Sweden®, i Aribert
Rothenberger (ed), Brain and Behavior in Child Psychiatry, Berlin: Springer, pp. 283-301.

Gillberg, C, Rasmussen P, Carlstrom, G, Svenson, B, & Waldenstrom, E (1982): “Perceptual,
Motor, and Attentional Deficits in Six-Year-Old Children. Epidemiological aspects”, i: J.
Child Psychol. Psychiatr., Vol. 24, No 2, pp. 131-144.

Gillberg, I C, Gillberg C& Rasmussen P (1983): “Three-Year Follow-Up at Age 10 of
Children with Minor Neurodevelopmental Disorders. II: School Achievement Problems”, i:
Developmental Medicine & Child Neurology, 25, pp. 566-573.
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Christopher Gillberg, professor
Barnneuropsykiatriska enheten

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Smdrslottsgatan 1

416 85 Goteborg

Lars Hellgren
Socialstyrelsen
106 30 Stockholm

Peder Rasmussen, docent, overldkare
Barnneuropsykiatriska enheten

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Smdrslottsgatan 1

416 85 Goteborg

D3 jag, pa Peder Rasmussens uppmaning, tagit del av den longitudinella MBD/DAMP-
studien (Goteborgsundersokningen) finner jag oklarheter som maste redas ut.

Dirfor vore jag tacksam Over att f tillgang till

1) material som visar att de barn (och ungdomar) med diagnosen MBD/DAMP som
undersoks vid 10, 13, 16 resp. 22 &rs &lder tillhor den ursprungliga gruppen
diagnostiserade 7-aringar.

2) uppgifter pa vilka barn (med MBD/DAMP) som finns i de olika bortfallsgrupperna.

3) undersokningsprotokoll for samtliga 42 barn med MBD/DAMP vid 7-, 10-, 13-, 16-
och 22-&rsundersokningarna.

4) m aterial som tydliggor vilka lidkare som utfort de olika undersdkningarna.

Med tanke pa sakens vikt forvintar jag mig att ni sitter er i forbindelse med mig under den
nirmaste veckan.

Lund den 19 februari 2002

Eva Kirfve, docent

Sociologiska institutionen
Lunds universitet

Box 114

221 00 Lund

Tel 046-2223476

Fax 046-22241600
Eva.karfve @soc.lu.se
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Docent Eva Kirfve
Sociologiska institutionen
Lunds universitet

Box 114

221 00 Lund

Med aﬁledning av det brev som Ni den 19 februari 2002 sé4nt likalydande till Christopher
Gillberg, professor, Lars Hellgren och Peder Rasmussen, docent, éverldkare, vill jag svara
foljande: :

Det 4r anmirkningsvirt att Ni, efter att i tva &rs tid i s& gott som samtliga svenska media ha
bedrivit en smutskastningskampan;j med syfte att misskreditera var forskargrupp, i Ert brev
enligt ovan tillstir att det 4r frst nu som Ni “pa Peder Rasmussens uppmaning tagit del av
den longitudinella MBD/DAMP-studien”. Det #r ju just den longitudinella MBD/DAMP-
studien som Ni anser Er ha granskat i den pa grinsen till 4rekriinkning balanserande boken
*Hjarnspsken — damp och hotet mot folkhélsan” som bér ha inldmnats till trycket for ungefir
tva ar sedan.

Sjalvklart tillhor de barn (och ungdomar) med diagnosen MBD/DAMP som understks vid 10,
13, 16 resp. 22 érs 4lder den ursprungliga gruppen diagnostiserade 7-aringar. Hérom rader
inga oklarheter i publikationerna gillande uppfSljningsresultaten.

Hur manga barn med MBD/DAMP som fallit bort vid varje undersskningstillfille framgdr
likasa mycket tydligt i de nimnda publikationerna. Bortfallet 4r vid varje tillfille — inklusive i
den senast rapporterade uppfSljningen frin 22 irs alder — férhallandevis litet.

Det framgér ocksé i publikationerna vilka likare som utfort de olika unders6kningarna. Likas
framgér det tydligt att liikarna var ovetande om resultatet av den initiala forskolescreeningen
(d.v.s. om barnet hade “h&gt” eller “lagt” utfall pa fSrskolldrarenkiten) nir de gjorde sin
diagnostiska bedsmning. De likare som sedan gjorde uppfoljningsstudierna var ovetande om
vilken diagnosgrupp/jamforelsegrupp barnen tillhrde. Aven detta framgér tydligt i de olika
publikationerna.

Undersokningsprotokollen kan inte limnas ut. Forskningsetiska dverviganden och
deltagarnas krav p4 integritet 4r sjilvklara motiv hértill. Jag hénvisar i denna friga ocksa till

beslut 2002-02-27 av professor Ian Milsom, prefekt for Institutionen for kvinnors och barns
hilsa.

Innehéllet i detta brev har diskuterats med professor Christopher Gillberg.

12002

Peder Rasmussen
Docent, Gverlikare
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Sahlgrenska akademin
vip GOTEBORGS UNIVERSITET BESLUT
Institutionen £6r kvinors och barns hilsa 2002-02-27 Dnr

Docent Eva Kirfve
Sociologiska institutionen
Lunds Universitet

Box 114

221 00 LUND

Skrivelse avseende rekvisition av forskningsdata avseende
enskilda individer.

Ni har i en skrivelse daterad den 19 februari 2002 och stilld bl a till professor
Christopher Gillberg, avdelningschef vid avdelningen for barn- och ungdomspsy-
Kiatri, begért att fa ta del av forskningsdata avseende enskilda individer. Avdel-
ningen ingdr i Institutionen fér kvinnors och barns hilsa och Er skrivelse ankom
dit den 22 februari 2002.

Avdelningen har provat huruvida det aktuella forskningsmaterialet kan limnas ut
eller ej med hinsyn till innehéllet. D& forskningsmaterialet innehaller uppgifter om
enskilda personers halsotillstdnd, som, om de 13js, kan antas skada enskild person
eller denne nirstiende, kan materialet med stéd av bestimmelserna i sekretessla-
gen (1980:100) 7 kap 1, 13 §§ samt 13 kap 3 § inte lamnas ut.

Detta beslut kan éverklagas hos kammarratten i Goteborg. Overklagandehdnvis-
ning bifogas. :

Kopia:
Registrator v
Avdelningschef, professor Christopher Gillberg

Bitr Verksamhetschef, tverldkare Peder Rasmussen,

Barnneuropsykiatriska enheten,

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

GOTEBORGS UNIVERSITET Teweron: 031-773 10 00
Box 100
405 30 GOTEBORG
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Docent Eva Kirfve OVERKLAGANDE -

Sociologiska institutionen 15 mars 2002 E
Lunds universitet :
Box 114

221 00 LUND

Kammarritten i Géteborg

Overklagande av institutionens for kvinnors och barns hiilsa, Sahlgrenska
akademin vid Géteborgs universitet, beslut 2001-02-27 att inte liimna ut
forskningsdata

Hérmed dverklagas ovan rubricerade beslut (se bilaga 1). Det i beslutet anforda
sekretessintresset kan enligt min mening tillgodoses pa foljande stt. '

(1) Materialet kan lamnas ut under forbehall enligt 14 kap. 9 § sekretesslagen.
Férutom att jag da skulle bindas av sekretessen enligt forbehallet, s& omfattas jag
av de forskningsetiska regler som giller for mig som forskare vid Lunds
universitet. Mitt intresse for materialet giller dessutom inte de kénsliga
personuppgifterna, utan hur undersékningarna har genomforts (se bilaga 2).

(2) Materialet kan limnas ut med anonymisering av de kénsliga uppgifterna. For att
materialet skall kunna undersokas méaste det dock framg att det ror sig om
individerna 1, 2, 3 osv. (eller annan anonymiserande beteckning).

Jag vill i ssmmanhanget ocksé framhalla det olampliga i att foretrédare for
myndigheten uttalar kritik och nedséittande omdomen (se bilaga 3) med anledning
av att jag enligt tryckfrihetsforordningens bestimmelser begér ut allménna
handlingar, och som forfattare och meddelare publicerat skrifter och
tidningsartiklar.

Med vinlig hilsning
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’ BESLUT
2002-06-10 Avdelning 1
Meddelad i Mal nr 1769-2002
Géteborg
GOTEBORG
KLAGANDE
-Eva Kirfve
Sociologiska institutionen .
Lunds universitet
Box 114
: 221 00 Lund
OVERKLAGAT AVGORANDE

Sahlgrenska akademins (Institutionen for kvinnors och barns hilsa) vid G6teborgs
universitet beslut den 27 februari 2002

(bilaga)

- SAKEN
o Riitt att ta del av allmén handling

Eva Kirfve 6verklagar Sahlgrenska akademins béslut och anfor foljande. Det sekre-
tessintresse som dberopas i det 6verklagade beslutet kan tillgodoses pé olika sitt. En
moijlighet &r att materialet ldamnas ut med forbehall enligt 14 kap. 9 § sekretesslagen,
SekrL. Hon blir da bunden av sekretess enligt villkoret 1 beslutet om utlimnande och
omfattas dessutom av de etiska regler som géller for henne som forskare vid Lunds
universitet. Hennes intresse for materialet géller dessutom inte de kénsliga person-
uppgifterna utan hur undersékningarna har genomforts. Ett annat alternativ 4r mate-
rialet limnas ut med anonymisering av de kinsliga uppgifterna. For att materialet
skall kunna undersokas méste det dock framga att det ror sig om individerna 1, 2, 3

osv. Annan anonymiserande beteckning kan ocksé anvéndas.

¥

¥

Det forskningsmaterial som Eva Kéarfve vill ta del av 4r mycket omfattande - ca 22
hyllmeter. Kammarritten har tagit del av ett representativt urval hiirav. Huvuddelen
. av materialet - frin bérjan avseende 141 individer - bestdr av ett stort antal protokoll,

testresultat, svar pd intervjuer och frageformuldr, videoband, audioband m.m.

b

=



S R T Kirfve 020625 Bil. 4

Malnr 1769-2002 | L sid2)

Eva Kirfves begiran att {3 ta del av materialet har avslagits med hénvisning till 7
kap. 1 och 13 §§ samt 13 kap. 3 § SekrL. I beslutet har tillagts att forskningsmateri-
alet innehéller uppgiﬂer om enskilda personers hilsotillstind som kan antas skada
enskild person eller dennes nirstdende, om de ldmnas ut.

Det ligger i sakens natur att materialet innehéller sidana uppgifter som nu némnts
och att hinder mot utlimnande kan fSreligga pa grund av risken for att enskild eller
' nagon honom eller henne nirstiende lider men. For att en enskild person eller ndgon
nirstiende skall lida men krivs emellertid att uppgifterna kan hénforas till en viss in-
s’ . divid. Det innebér att man i allménhet bor kunna limna ut s.k. avidentifierade upp-
i gifter utan att risk for men uppstér. I enstaka fall kan det emellertid tinkas att en av-
identifiering inte #r tillricklig for att hindra att sambandet mellan individen och upp-
A giften sparas. Om en sidan risk foreligger fir bedomas efter omstéindigheterna i det
% \ enskilda fallet. Nagon sidan provning som nu sagts har Sahlgrenska akademin inte
‘ foretagit. Sahlgrenska akademin har inte heller tagit stillning till om risk f6r men kan
. undanr&jas genom att férbehall som anges ildkap. 9§ SekrL stills upp vid ett ut-
" lamnande av uppgifterna till Eva Kérfve. Till f5ljd av det nu anforda skall malet ater-
forvisas till Sahlgrenska akademin for ny prévning.

Kammarritten upphiver det verklagade beslutet och visar mélet ter till Sahlgrens-

ka akademin (Institutionen for kvinnors och barns hélsa) vid Goteborgs universitet

for ny handldggning.

Enligt 34 § andra stycket frvaltningsprocesslagen far talan mot detta beslut inte f5-

ras. v
v
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