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Att. Professor Ove Lundgren
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I sitt svaromal, daterat den 14 oktober 2002 och tillstillt Etiska radet, kommenterar Peder
Rasmussen min skrivelse till Goteborgs universitet. Dér skriver Peder Rasmussen (hidanefter:
PR): Den typen av kritik/missuppfattningar som Kdrfve framfort i denna anmdilan brukar i
vetenskapssamhiillet kunna klaras ut relativt enkelt genom att den som undrar stéller frégor
till forfattarna... (s. 10)

Jag ldmnar som bilaga det brev som jag den 19 februari 2002 skickade till bland
andra PR, samt det svar jag erholl av honom den 28 februari (bil. 1). Tonen 4r densamma som
i avslutningen av PR:s aktuella kommentar. Kritik kallas missuppfattning, krav pé kritisk
granskning kallas smutskastning, allt framstills med begrepp som “kampanj”,
“personforfoljelse” och “drekrénkning”. Jag vet inte med mig att jag nigonsin yttrat mig
krdnkande om ndgon av de aktuella forskarna och anser inte att det tonldge med vilket
kritiken avvisas vara i enlighet med god vetenskaplig sed.

I'min egenskap av samhillsvetare ser jag det som en skyldighet att 6ppet
deklarera mina farhdgor, ndgot som formuleras som ett krav i SOU 1999:4, s 55, diir det
betecknas som prov pé bristande omddme och oldmpligt beteende att inte anméla eller pétala
ett fall som man bedémer vara ett uppenbart exempel pa oredlighet i forskning,.

Min undersdkning borjade 1999 med foresatsen att studera medikaliseringen av synen pé barn
inom forskolan. For att informera mig om det som pa forskolldrarhall ansdgs vara
“vetenskapliga bevis” for bland annat “damp”-diagnosens validitet, inforskaffade jag de
vetenskapliga artiklar som redovisar vad PR nu kallar "fas 17 i Géteborgs-undersokningen.
Huvudforfattare till dessa artiklar var Christopher Gillberg och Peder Rasmussen, och
artiklarna behandlade den ursprungliga “mbd/damp”-undersokningen av 6-aringar 1977.

Vad jag fann i dessa artiklar var s§ anmarkningsvért ur metodsynvinkel att mitt
intresse kom att inrikta sig dels pa denna forsknings beskaffenhet men ocksé pé hur den sd
villkorsldst vunnit acceptans inom skola och socialvérd. Min bok, “Hjédrnspoken — DAMP och
hotet mot folkhélsan™ (2000) tog upp grava metodologiska fel. Dessa har knappast kunnat
avvisas som “missuppfattningar” — i sjidlva verket var dessa metodfel till stor del redan kiinda
inom det psykiatriska forskarsamhillet.

Jag vill i detta sammanhang papeka att jag som sociolog tillhor en disciplin som
regelmaéssigt sysselsdtter sig med populationsstudier, Min utgdngspunkt har varit att
exempelvis prevalensberdkningar av beteenden i befolkningen, alldeles oavsett om dessa
beteenden forklaras genetiskt eller socialt, maste utforas pé likartat sétt och efter faststillda
regler. Jag har ocksa forutsatt att neuropsykiatrisk forskning foljer generella regler i detta
avseende.

Mitt intresse har varken d eller senare fokuserats pé forskarnas personliga
moraliska halt utan pé de vetenskapliga rapporter Gillberg-gruppen producerat. I en vidare
genomgang av sjdlva langtidsstudien (“fas 2-5”) har jag funnit allvarliga sjdlvmotsigelser,
faktafel och brister i redovisningen, tillrdckliga for att stdlla mig fragan om det finns
oredlighet och inkompetens utover rena slarvfel. Jag har avstitt fran att spekulera kring
motiven bakom detta utan bekymrar mig mer for de samhaélleliga konsekvenser som en daligt
underbyggd rapportering av det hir slaget kommit att fa.



Atskilligt av den kritik jag riktar mot Goteborgsundersokningens “fas 57, alltsd
undersokningen av deltagare i index- och kontrollgrupperna vid 22 érs &lder, bemots dver
huvud taget inte av PR. Det giller bland annat fragan om hans egen roll i undersékningen.
Eftersom ingen neurologisk undersdkning forekom (med undantag for “enkla test av grov-
och finmotorisk férméaga”, som maste ha utforts av nagon annan likare och som dessutom
inte redovisas) #dr det svart att forstd motivet for PR:s medforfattarskap. Enligt PR:s skrivelse
har han sjélv och Christopher Gillberg (GC) ensamma stétt for all sammanstillning och
databearbetning, ett arbete vari enligt den ursprungliga artikeln dock ytterligare elva personer
(bland annat de egna barnen) varit behjélpliga.

Jag ska nedan kommentera PR:s skrivelse punkt for punkt.

"Ett enstaka skrivfel”

PR vill f4 min anmérkning p& motsédgelserna i Carina Gillbergs rapportering fran (framfor
allt) fas 3 att framsté som ett enkelt sifferfel, som redan uppmirksammats och beklagligt nog
inte réttats till.

Men misstaget #r allvarligare n sa. I sin avhandling fran 1987 beklagar Carina Gillberg att
barn i fas 2 fallit bort fradn undersékningen dirfor att de lamnat Goteborg. Hon skriver darfor:

”For the purpose of this follow-up I decided to see as many as possible of those
cases who had moved to other parts of Sweden. This was in order to get as many
children as possible to participate in the follow -up study, now that more parents
were reluctant to let their children participate. Thus, only 4 children this time
were excluded from the study because of having moved and these 4 children (1
boy in the ADD group and 2 boys and 1 girl in the Comparison group) had all
moved back fo their native countries.” (Gillberg 1987:21, min understr.)

Angdende samma undersokning skriver Carina Gillberg 1989:

”The main reason for drop-out was that the child had moved, either to a place
elsewhere in Sweden (seven children) or to his country of origin (four children).
The parents of the other five children refused to let them take part in the study.”
(Gillberg et al, 1989:15, min understr.).

Summering: Det handlar alltsé inte om ett enstaka korrigerbart sifferfel utan om
tvd varandra uteslutande versioner av samma héndelsefdrlopp. Om jag forstar PR ritt, anser
han att den forsta versionen &r den riktiga. Men i sa fall stéter man pé nya
trovirdighetsproblem ndr man studerar fas 4, alltsa de artiklar som beskriver undersokningar
som gjordes tre ar senare. Dar sigs att samtliga barn (med ett undantag) undersoktes pa en
vardcentral i G6teborg. Undersokningar som i 13-arsundersdkningen krivde vidstriackta resor
runt om i landet for att nd alla deltagare kunde tre ar senare genomforas betydligt mer
effektivt genom att de undersokta barnen instédllde sig 1 Goteborg. Denna beredvillighet att
delta — dessutom s langt fram i undersokningen - fran forédldrars och tonarsbarns sida i



samband med en undersékning som inte ger dem nagra fordelar, finner jag mycket svar att
forsta..

Det 14ga bortfallet

Av de 112 barnen som gick vidare till langtidsstudien undersokte ldkarna personligen 96 barn
i fas 2, 96 barn i fas 3, 101 barn i fas 4 och 101 (nu) vuxna i fas 5. Bortfallet har alltsé inte
bara hallits l4gt utan i praktiken minskat genom aren.

Jag kénner inte till ndgot annat exempel pd populationsbaserade langtidsstudier — alldeles
oavsett vad som undersokts — dir ndgot tillndrmelsevis s lagt bortfall rapporterats.

PR skriver som en forklaring: Kdarfve kan tydligen inte forestilla sig att personer med den typ
av problem som manga av vira deltagare har kan kinna sig extra motiverade att deltaga i en
undersokning av detta slaget dven om man inte far ndgon behandling. For mdanga med damp
och liknande svarigheter dr det nagot att fa positivt att fa hjdlp att utreda och kartligga sina
svarigheter. (s.T)

Jag kan inte se det pd ndgot annat sitt 4n att PR, i avsikt att forklara en svdrbegriplig
tjanstvillighet hos deltagarna, skapar nya problem vad giller hela studiens trovéirdighet. I
rapporten fran fas 5-undersokningen har ju CG och PR redan skrivit: ”Three child and
adolescent psychiatrists were involved in these interviews, which were performed blind to the
original study diagnostic group status of the individuals (who were themselves unaware of the
diagnoses assigned)” (Gillberg & Rasmussen 2000:1426, min understr.) Detta faktum har
betonats redan frén forsta borjan. Det har uppgetts vara beviset for att langtidsstudien
verkligen beskriver ett naturalforlopp. Men PR ifrdgasitter tydligen denna uppgift, som han
tidigare ldmnat. I sitt svaromal skriver han P4 sid. 2 angéende de ursprungliga
undersokningarna vid 7 &rs alder: Resultaten, dock ej i termer av diagnoser, redovisades
ocksa for fordldrarna.

En aldrig sa luddig resultatbeskrivning mdste innebéra att forildrar, vars barn engageras i en
”damp”’-undersokning, létt kunnat forstd vad deras barn ansetts lida av.

Summering: PR lyckas inte forklara mekanismerna bakom det 14ga bortfallet. Fortfarande
finns det besvirande faktum att man uppgett att 9 barn flyttat till en annan ort i fas 2, och att 1
eller 7 barn fortfarande inte kunde nés av det skilet i fas 3, vartill tillkommer att alla barn
instillde sig till undersokning i Goteborg i fas 4. Samtliga har ocksé instillt sig till tva olika
undersokningar i fas 5. Deltagarantalet har dessutom Skat med 5 % mellan fas 3 och 4. Att
som PR forklara undersokningens ckade popularitet med att man ocksa tillhandaholl hjélp att
“uttreda de egna svérigheterna” innebér att man dd medger avsteg fran en bédrande princip
langtidsstudien igenom, ndmligen att deltagarna holls okunniga om sina diagnoser.

Hur stor ir baspopulationen?

I nistan varje uppfoljningsstudie ndmns att man iden ursprungliga populationsstudien (fas 1)
valde ut 141 barn for ndrmare undersokning. Av dessa barn exkluderades 29 och kom aldrig
att folja med i den longitudinella studien, som omfattar fas 2-5. Anledning var att 3 av dessa



barn hade MR och att de dvriga 26 inte hade problem som kvalificerade dem for diagnos,
trots att forskolldrarenkéten indikerat svarigheter.

Nir det giller fas 2-5, alltsa den egentliga ldngtidsstudien, méste det forhélla sig pd ett av tva
sdtt: Antingen tillhor denna 29-grupp baspopulationen eller ocksa gor den det inte. Som jag
uppfattar undersokningen ingick gruppen i fas 1, eftersom syftet hir ocksa var att extrapolera
prevalenstal for hela befolkningen. Diér var gruppens ndrvaro nédvindig av statistiska skil.
Den utgar sedan ur den vidare longitudinella studien, eftersom gruppen i detta sammanhang
var irrelevant.

Baspopulationen i fas 2-5 &r alltsd 112 barn. ”’In the end, a total of 112 children were left for
follow-up studies” (CG & PR 2000:1425). S& mdste det vara, eftersom de bortfallsprocent
man presenterar dr berdknade pd denna grupp - hade man réknat 141 barn som bas skulle
bortfallen i samtliga delstudier i langtidsundersokningen ligga ndrmare 30 % istillet for 10.

Nu introducerar PR en ny undersokning. Han skriver pé sid. 5: Var strédvan har varit att i
varje fas av studien undersoka samtliga deltagare fran fas 1. Detta forefaller gilla dven de 29
barn som hamnat utanfor langtidsundersokningen, for i raderna ovan skriver PR:

26 barn hade problem enligt forskolldrarenkdten men ingen neuropsykiatrisk diagnos vid
undersdkningen, "pre-school questionnaire group” (psq). Deltagarna i psq-gruppen och de
som hade mr har undersokts vid uppfoljningen pd samma sdtt som ovriga deltagare men
redovisningen av resultat for dessa grupper har inte skett i de publicerade arbetena ddi
[fragestillningen varit prognosen for barn med damp, inte for barn med mr eller i psq-
gruppen. (min understr.)

Vidare skriver PR: Utover de 101 deltagare som redovisats iden aktuella
uppsatsen undersoktes ocksd 20 personer i psq-gruppen och tvd personer i mr-gruppen.
Resultaten fran de tva sistndmnda grupperna redovisas ej i artikeln och har dnnu ej
publicerats. (sid. 7)

Nir nu dessa tvd grupper introduceras i elfte timmen vill jag peka pa foljande:

1. Isamtliga presentationer av fas 2-5 betonas att denna grupp ér utesluten (”excluded” ).

2. Det dr svart att forstd meningen med dessa undersokningar. Hur ska
forskningsresultat, mé vara longitudinella, pa en restgrupp pa 3 barn med MR kunna
anvindas vetenskapligt? Och det samma giller de 26 friska barnen: Har dessa bildat
en extra kontrollgrupp vid sidan om den ordinarie? Hur har man infor deras forédldrar
motiverat att deras barn 16pande utsatts for kroppsundersokningar och psykologiska
och psykiatriska test?

3. Det dr likaledes svart att forstd i vilken typ av tidskrift — liksom under vilken
fragestillning - dessa undersokningar skall publiceras..

Baspopulationen dn en géng

I en rapport, publicerad i Rothenberger (1990) har jag pekat pa hur artikelforfattarna,
Christopher Gillberg och I. Carina Gillberg, uppenbart brustit i respekt for
vetenskaplig metod (Denna kritik finns sammanfattad i bilaga 3 i min hemstéllan till
Goteborgs universitet).



I denna rapport beskrivs baspopulationen i fas 2-4 felaktigt som bestaende av
141 barn. I statistiska tabeller — som utgatt fran ett material som giller 112 barn eller féirre —
har man hogst upp angivit ”n-talen”, alltsd "numbers”, ienlighet med den storre
baspopulationen (141).

PR skriver om detta: Lasare som dr bekanta med denna typ av uppsatser forstar
att siffrorna hogst upp i de tabeller, som Kdrfve tagit med i sin bilaga, syftar pa gruppens
ursprungliga storlek. (sid. 9)

Om man gor berdkningar p& 50 barn, som man valt ut ur en grupp pé 100, och redovisar
resultaten i en statistisk tabell, ska angivelsen av n-tal ("numbers”) vara 50, inte 100. Detta &r
en elementir statistisk regel som dr kénd hos ldsare som &r bekanta med denna typ av
uppsatser. Jag utgér frén att Gillberg-gruppen ocksé dr bekant med denna regel, dé jag inte i
ndgon annan av deras artiklar funnit redovisningsfel av denna typ.

Summering: Det finns inga uppenbara skél till att tva grupper av barn, som uteslutits ur
langtidsundersskningen, plotsligt uppges har behallits och undersokts ”pa samma sitt som
ovriga deltagare”. Oavsett vilka motiv som ligger bakom denna nya uppgift, 4r den otjénlig
som ursikt for de felaktiga presentationerna av statistiska tabeller i Gillberg & Gillberg
(1990).

De undersdkande likarnas identitet samt kunskap om diagnostisk tillhorighet

Ett aterkommande tema i svaromalet &r att jag inte skall ha forstétt vilka likare som gjort
vilka understkningar.

Nu ér detta faktum en del av min kritik. I sitt svar till mig av den 28 februari
2002 skriver PR: ”Det framgar ocksa 1 publikationerna vilka likare som utfért de olika
undersokningarna.” S& dr ndppeligen fallet, vilket ocksé giller utsagan ndgra rader lingre ner
i texten: ”De ldkare som sedan gjorde uppfoljningsstudierna var ovetande om vilken
diagnosgrupp/jdmforelsegrupp barnen tillhorde.” Eftersom lakarnas identitet oftast ir lika
forborgad for ldsaren som de undersdkta personernas, dr deras formenta blindness ingenting
som “framgér”. Forskarna péstar att det forhaller sig s&. Det dr inte samma sak.

Det dr genomgéende svért — och inte séllan omojligt - att forstd vilka ldkare som
utfort vilka undersékningar. PR skriver nu att undersokningarna i fas 5 gjorts av tre andra
barnpsykiatriker och att de sjdlva endast gjorde en sammanstéllning. Pa rapportens forsta sida
tackar forfattarna féljande personer for hjidlp med datainsamling och sammanstéllning:
Gunilla Carlstrom, Andriette Bdgenholm, Gunilla Campenhausen, I. Carina Gillberg, Ingela
Enerskog, Andreas Gillberg, Nanna Gillberg, Lars Hellgren, Magnus Rasmussen, Thomas
Rasmussen och Ulla Welin. Den hjédlp med datainsamling och sammanstéllning som
forfattarna fatt av denna grupp (som omfattar forfattarnas egna barn) dr svar att forsta utifran
den beskrivning PR nu ger av arbetsordningen. I artikeln tackas inte ndgon for att ha utfort
sjdlva undersokningarna medan alla elva tackas for att ha varit behjdlpliga med det arbete,
som CG och PR nu i sitt svaromal siger sig ha varit ensamma om att utfora.

Dessutom skriver PR pa sid. 4: Christopher Gillberg (CG) och Peder
forskargruppen som haft kinnedom om grupptillhorighet och diagnoser (min understr.)

Men detta kan inte vara sant. De ursprungliga diagnoserna stélldes inte bara av PR och CG -
utan ocksa av ytterligare en barnpsykiatriker. "My warm thanks are due to my colleague and
friend, Dr. Gunilla Carlstrom, who interviewed all the mothers, performed the inter-rater




reliability study with me and took part in the global diagnostic procedure”, (Gillberg
1983:401, min understr.)

Nu skriver PR att undersékningarna femton ar senare, i fas 5, gjordes av tre
barnpsykiatriker, bland vilka en hade triffat dem femton ar tidigare (fas 1).

Den enda av de barnpsykiatriker som hér kan komma ifrdga dr Gunilla
Carlstrom. Endast hon har tréffat barnen femton ér tidigare. PR:s uppgift att ingen av de
undersckande ldkarna kédnde till diagnostisk tillhdrighet 4r darmed felaktig - Gunilla
Carlstrom hade samma kunskap om barnens diagnostillhorighet som CG och PR. Och de
senare ansdg uppenbarligen sjédlva att denna kunskap kunde ldggas dem till last, varfoér de bara
tog del av materialet i avidentifierat skick. Varfor Gunilla Carlsatrom skulle anses ovetande
framstdr som en géta.

Néagon av de andra undersdkande ldkarna skall ha tréiffat barnen sex 4r tidigare.
Inte heller hir dr det uppenbart vem som avses. Andriette Bidgenholm, Carina Gillberg och
Lars Hellgren ndmns, samtliga undersckare ocksa i fas 4. De tva sistndimnda har ocksa
disputerat inom ramen for langtidsstudien och kan forvintas att atminstone vid ndgon tidpunkt
i sitt liv haft ingadende kidinnedom om de undersokta barnen och deras diagnoser.

Som framgatt av PR:s svaromal kompliceras blindness-situationen ytterligare av
att deltagarna i forekommande fall var mer eller mindre medvetna om sina diagnoser och i
stind att resonera kring sina sociala och psykologiska problem i neuropsykiatriska termer.
Om det forhéller sig pa detta siitt beskriver inte Goteborgs-undersskningen nagot
naturalférlopp.

Summering: Trots den méarkliga anonymiseringen av de undersékande ldkarna framgér det att
en av dem méste ha varit med och stillt de ursprungliga diagnoserna 1977, och att nagon eller
nagra av de 6vriga disputerat p& material kring l&ngtidsstudien. Deltagarnas okunnighet om de
egna diagnoserna sitts ifraga av PR sjélv.

Fragan om blindness ir inte besvarad.

Det okande antalet analfabeter

I fas 4 uppges tva av de elva pojkarna med ”svér damp” inte kunna ldsa och skriva. I fas 5 har
antalet okat till tre.

PR forklarar den mirkliga uppgiften salunda:
(a) ...bara 12 av de 13 deltagarna i gruppen svar damp dr samma vid dessa bada
undersokningstillfdllen.
(b) (det gér) ... inte att i detalj gora jamforelser mellan lds- och skrivkunnighet vid de
olika undersékningstillfillena eftersom dessa aspekter undersokts pa sa olika sditt.

Argument(b) viger inte sédrskilt tungt. Det dr svart att tro att ett forskningsteam som uppger
sig kunna avgora finkalibrerade skillnader i uppmérksamhet och koncentrationsférmaga inte
kan anvinda habila metoder nir det géller att uppdaga en brist, som varje normal ldskunnig
minniska kan identifiera. (Samma forsvar nir det géller resultat mellan olika ”faser” som
forefaller ologiska — att undersokningsmetoderna inte dr jdmforbara — hotar studiens
trovirdighet i stort. Det kan gélla “antisocial personlighetsstdrning” lika vil som
ldskunnighet. Studiens ratio bygger pa att forskningsteamet utfér nagot s& nér jamforbara
undersokningar).



Uppgift (a) dr mer intressant. Det handlar i gruppen ”svar damp” om 12 pojkar.
En av dessa saknas i fas 2-4. Ifas 2 och 3 beskrivs han som institutionsplacerad och
dessutom med fordldrar som motsétter sig undersékningen. I fas 4 vet vi att han inte vixlats
in, eftersom dér redan finns tvd pojkar som inte kan ldsa och skriva. Den institutionsplacerade
pojken méste ndmligen ocksd vara analfabet — annars skulle han inte kunna héja denna kvot
genom sitt intrdde 1 fas 5.

Eftersom det bara finns 12 pojkar som teoretiskt skulle kunna ingd i gruppen
’svar damp”, maste den institutionsplacerade pojken ha kommit in i undersékningen i fas 5
medan en ldskunnig pojke har ldmnat den.

Slutsats: Forklaringen att den institutionsplacerade pojken — vars familj har en dokumenterad
motvilja mot undersokningen och som vigrat delta under hela tiden langtidsstudien pagétt —
plotsligt vid 22 ars dlder skulle byta hdllning, och trots sin totala brist pé lids- och
skrivforméga valt att underkasta sig de timligen omfattande undersokningarna, ér inte
omedelbart trovédrdig. En opartisk granskning av deltagarna skulle kunna bekréfta PR:s
péastadende och undanrdja misstanken att man i stéllet valt att understka ndgon av personerna i
(den exkluderade) MR-gruppen.

Depression som variabel for "poor outcome”

Vi har helt enkelt redovisat vad vi funnit, sager PR angdende mitt pastadende att det 4r
vetenskapligt felaktigt att utelimna en variabel som depression, ndr man sammanstéller
analysen. PR verkar hir inte forstd skillnaden mellan enkel redovisning av data och tolkning
av desamma.

Om man vill bedoma livskvaliteten (eller vad som helst) hos ett antal individer
maéste kriterierna preciseras innan bedomningen sker. Det innebidr ocksa att dessa kriterier
sedan far gilla, oavsett hur resultaten blir.

CG och PR har valt att, nédr det géller psykisk hilsa, betrakta férekomst pa 1
sjukdom eller “under-troskeln”-symptom pa 2 sjukdomar tas som intikt for ”poor outcome”.
Efter att andra ldkare utfort intervjuer och undersékningar med deltagarna, har CG och PR
jamfort de diagnostiska resultaten med de olika variablerna for psykisk ohélsa. Man har da
funnit att variabeln depression var lika vanlig ibland deltagare med “damp” som bland de
friska deltagarna. PR ger foljande hidpnadsvickande kommentar:

Sedan vi dragit slutsatsen att eftersom depression, enligt det mditinstrument vi anviint, varit
mycket vanligt saval i indexgrupperna som i kontrollgruppen sa kan det knappast ha varit
motiverat att ta med depression bland kriterier for "poor outcome”? (sid. 8)

Den korrekta slutsatsen méste vara 1) att depression fortfarande maste betraktas som ett
kriterium p& “poor outcome” och 2) att forskarna inte lyckats visa pa ett samband mellan
”damp” och depression.

Summering: Det #r inte tillatet att stryka en variabel ddrfor att resultatet inte blev det &nskade.
Uppenbarligen har detta tankefel inte registrerats av PR ens efter att han har fatt det papekat
for sig. Inte heller forefaller han medveten om att detta kan betraktas som ett “uteldmnande av
vetenskapliga rén som motsiger den egna teorin/hypotesen” (SOU 1999:4, s 54) och
foljaktligen som ett fall av oredlighet 1 samband med hantering av data/kéllmaterial och
vetenskaplig metod. Genom att stryka variabeln depression forvrids slutresultatet.



Det konkreta forskningsfyndet &r att det inte finns ndgon association mellan “damp” och
depression. Att som Goteborgsgruppen genomgaende fortiga detta fynd i kommunikation med
myndigheter och allménhet stirker misstanken om oredlighet.

Avslutningsvis

vill jag papeka att PR:s argument knappast tjénar att ddémpa nagon oro. PR har i sina forsok att
bagatellisera snarare skapat utrymme for nya motségelser och ddrmed bidragit till att bilden
av Goteborgs-studien kompliceras ytterligare.

Introduktionen av en tidigare “tyst” undersokningsgrupp, bestdende av de 29 individer
som inte togs med i langtidsstudien, dr en sadan komplikation. Uppgiften som PR ger i sitt
svaromdl, att drivkraften bakom deltagarnas villighet att stdlla upp 1 undersdkningen, ar efter
ar, skulle vara att detta innebar en hjélp for dem att “utreda och kartldgga sina svarigheter”
introducerar tva nya problem: dels &r den inte férenlig med tidigare uppgifter om att de
undersokta individerna var ovetande om sina diagnoser, dels innebér de undersokta
personernas egen vetskap ett hot mot de undersékande lékarnas blindness.

For att styrka Goteborgs-undersokningens tillforlitlighet — och ddrmed motivera att den
anvinds som underlag for samhillspolitiskt viktiga beslut — bor enligt min mening féljande
undersdkas av en oberoende part. Denna undersékning borde omfatta moment som gor det
mojligt att styrka att

1. samtliga deltagare i1 fas 5 verkligen undersokts
2. dessa personer dr himtade fran baspopulationen om 112 barn (och inte felaktigt
viixlats in fran exempelvis ’psq”- eller “mr”-grupper etc.)

samt att
3 de undersdkande likarna identifieras {or att mojliggdra en vérdering av deras
blindness

4 det bekriftas att deltagarna varit okunniga om den egna diagnosen

Jag vore dérfor tacksam om denna kommentar fogas till min ursprungliga skrivelse fran den
25 juni 2002.

Lund den 9 december 2002
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