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Forord

Socialstyrelsen har tagit initiativ till denna kunskapssammanstéllning om
adhd-diagnosens historiska utveckling och synen pa stéd och behandling av
personer med adhd dver tid.

Stundtals har diagnosen orsakat hédtska meningsutbyten mellan foretrddare
for olika synsitt. Det &r vésentligt att forsta de sammanhang som lett fram till
dagens stillningstagande.

Socialstyrelsen har darutover tagit fram ett kunskapsstod for stod at barn,
ungdomar och vuxna med adhd och rekommendationer for ldkemedelsbe-
handling vid adhd.

Under perioden 2013-2015 leder Socialstyrelsen ett myndighetssamarbete
enligt regeringsuppdraget ”Samordnad kunskapsstyrning inom psykisk
ohilsa”. De myndigheter som deltar &r Socialstyrelsen, Likemedelsverket,
Statens beredning for medicinsk utvérdering, Folkhdlsomyndigheten och
Tandvérds- och likemedelsformansverket. Adhd och dess padverkan pa mén-
niskors hélsa fordrar en effektiv samordnad kunskapsstyrning.

Historiken adr sammanstélld av Ingrid Carlberg, MDhc, forfattare och jour-
nalist. Forfattaren lamnade in manus 1 november 2013, sa eventuella forand-
ringar efter detta datum har inte beaktats, undantaget nagra fotnoter. Forfatta-
ren ansvarar for rapportens innehall och slutsatser.

Ann Marie Danon
Avdelningschef
Socialstyrelsen
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Inledning

I november 2002 godkéndes det centralstimulerande preparatet Concerta
(metylfenidat) pd den svenska marknaden for behandling av adhd hos barn.
Det var forsta gangen ett ldkemedel registrerades i Sverige for symtom som
hyperaktivitet, uppmérksamhetsstorning och impulsivitet.

Diagnosen som sadan, Attention Deficit Hyperactivity Disorder, hade vid
det laget ingdtt i den amerikanska psykiatriska diagnosmanualen (DSM) 1
drygt tjugo r, om én till en borjan under forkortningen ADD (med H:et i
hyperaktivitet bara som en mgjlig underdiagnos). Forsoken att ringa in sym-
tombilden med olika namn och forkortningar hade dock pagatt under storre
delen av nittonhundratalet, fran tid till annan under timligen animerade be-
handlingsideologiska meningsutbyten.

Det har sin betydelse for utvecklingen att det var i den tredje upplagan av
amerikanska Diagnostical and Statistical Manual of Mental Disorders
(1980) som diagnosbeteckningen AD(H)D lanserades forsta gangen. Denna
DSM III fick till skillnad fran foregédngaren stor spridning dven utanfor den
amerikanska psykiatrin. I Sverige kom den amerikanska manualen att ersétta
WHO:s sjukdomskatalog ICD (International Classification of Diseases) som
den svenska psykiatrins mest betydelsefulla diagnosverktyg.

Har hemma har vi 1 dagligt tal importerat den engelska forkortningen
adhd, trots att diagnosens namn i den svenska overséttningen av DSM ér
“uppmairksamhetsstorning/hyperaktivitet”. Det stora genomslaget for diag-
nosbeteckningen kom forst under 2000-talet i Sverige, men behandlingsdis-
kussioner kring de aktuella symtomen har forts under betydligt langre tid 4n
s.

Behandlingsideologiska skiljelinjer

Det dr svart att forsta utvecklingen av adhd-diagnosen och debatten kring den
utan att ta hdnsyn till det behandlingsideologiska spénningsfélt den vuxit
fram i. Psykiatrin har 4nda sedan forra sekelskiftet praglats av en dragkamp
mellan olika skolor med skilda synsitt pd hur psykiska symtom ska betraktas
och behandlas. Ett naturvetenskapligt perspektiv, foretritt av biologiskt inrik-
tade psykiatrer, har stéllts mot ett humanistiskt, dir psykoterapier med sin
bas i Sigmund Freuds psykoanalytiska teorier har dominerat.

Négot forenklat kan man séga att den biologiska psykiatrin soker forkla-
ringar till psykiska symtom i hjdrnans biologi i forsta hand och foresprakar
symtomlindring med biologiska behandlingar, exempelvis ldkemedel. Den
psykodynamiska och psykoanalytiska skolan betraktar psykiska symtom som
uttryck for livshindelser eller inre sjdlsliga konflikter, och rekommenderar
behandling i olika former av samtalsterapi. Eftersom svara livsupplevelser
och inre spdnningar per definition dr individuella blir intresset for samlande
symtomdiagnoser inte lika stort i denna gren av psykiatrin. Omvént har man i
psykiatrins biologiska falang ogérna diskuterat problemens orsaker i termer
av traumatiska handelser i patienternas forflutna.
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Vid sidan av dessa tvd dominerande inriktningar kan en socialpsykiatrisk
rorelse urskiljas, som i analysen av orsaken till psykiska symtom lagger
storst vikt vid den drabbades sociala milj6 och forhéllanden i samhillet.

I dag har den 6msesidiga forstdelsen 6kat mellan skolorna, skiljelinjerna ar
inte ldngre lika absoluta och samarbetsprojekt forekommer. Spénningar exi-
sterar dock fortfarande och pdverkar debatten pad omradet 4n 1 dag.

Adhd-diagnosens vidg genom nittonhundratalets behandlingsideologiska
paradigmskiften skiljer sig ndgot fran exempelvis depressions- och angest-
diagnosernas. Slumpmaéssiga upptéckter i nittonhundratalets borjan medforde
att hyperaktivitet och uppmirksamhetsproblem tidigt kopplades samman med
neurologiska skador. Forskning kring symtomen drevs vidare ocksé inom
neurologin och 1 psykiatrin kom det biologiska perspektivet att dominera.

Behandlingar av beteendestorningar hos barn gavs heller ingen framtra-
dande plats i den psykoanalytiska och psykodynamiska skolan. Det var av
naturliga skél svart att mota 6veraktiva okoncentrerade barn i psykoanalys
eller samtalsterapier. Enligt ett psykoanalytiskt synsdtt var symtombehand-
ling heller inte oproblematisk, eftersom symtomen ansags kunna vara tecken
pa underliggande psykiska konflikter och problem.

Den tydliga biologiska utgangspunkten i symtomanalysen har préglat ut-
vecklingen pa omradet, vilket inte betyder att det har saknats vare sig veten-
skapliga omprovningar eller ideologiska konfrontationer under resans géng.
Under senare tid har debatten skérpts ytterligare av att Scientologkyrkans
starkt antipsykiatriska rorelse ”Kommittén for ménskliga réttigheter” har haft
adhd-diagnosen hogt pa agendan i sina internationella kampanjer.

HjGrnskador eller bristande fordldraskap

Anda fram till 1990-talet betraktades ouppmirksamhet och dveraktivitet som
beteendeproblem uteslutande kopplade till barndomen. Det gér att hitta
mycket tidiga forsok att ringa in extrema sddana beteenden som en psykisk
storning skild frdn normalvariationer av ouppméarksamhet hos barn.

Bland pionjdrerna brukar den skotske likaren Alexander Crichton nim-
nas. Redan i slutet av 1700-talet lade han in ett kapitel med titeln On Attent-
ion and its Diseases 1 en bok om mentala sjukdomar. Men forst att pa allvar
ndmna symtombilden i ett medicinskt sammanhang var den brittiske barnla-
karen George Frederic Still. I en foreldsning pa Royal College of Physicians i
London 1902 beskrev han en grupp barn med vad han kallade "bristande
moralkontroll” av patologisk karaktédr. De var normalbegévade, men destruk-
tiva, rastlosa och med ’starkt bristande forméga till sammanhangande upp-
maérksamhet och dirav foljande svarigheter i skolan, trots avsaknad av for-
standshandikapp” [1]. En del av dessa barn kom fran svara
familjeforhdllanden, andra hade en historia av neurologiska skador. Men dér
fanns ocksa barn utan ndgon sadan bakgrund. Still spekulerade i att det hos
dem kunde finnas biologiska forklaringar till beteendet, en neurologisk
funktionsnedsittning i viljekontrollen.

Vid forsta varldskrigets slut drabbades vérlden av en epidemisk och 1
manga fall dodlig somnsjuka, spridd av ett virus som orsakade hjarnin-
flammation. Det noterades da att manga av de barn som tillfrisknade fran
somnsjukan fick svéra beteendestorningar som en foljdverkan. De kunde till
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exempel fa problem att koncentrera sig och svart att styra sin aktivitetsniva
och sina impulser. lakttagelsen forstiarkte bilden att den sortens beteendepro-
blem hade en koppling till organiska skador i hjdrnan eller till storningar i
hjarnans funktion.

Behandlingsrekommendationerna vid den hér tiden kunde handla om sa-
dant som miljdombyten, sarskilda skolor eller beteendestyrningsprogram.
Den inriktningen fordandrades inte ndamnvért av den amerikanske barnpsykia-
tern Charles Bradleys chansartade upptéckt rorande amfetaminets effekter
1937. Bradley forestod ett hem for barn med neurologiska och psykiatriska
sjukdomar och brukade undersoka sina patienter genom att rontga hjarnan
med kontrastmedel. Undersokningen gav svar huvudvirk och i ett forsok att
lindra provade Bradley att ge sina patienter centralstimulerande preparat,
amfetamin. Den Onskade effekten pd huvudvarken uteblev, men Bradley
upptéckte att behandlingen hade gynnsam effekt pa beteendet hos utagerande
barn med inldrningssvarigheter. Han iscensatte en studie med 30 barn och
kunde visa att hélften av dem nddde dramatiska forbattringar efter amfeta-
minbehandling. De blev lugnare, fungerade béttre socialt och skolresultaten
skot 1 hojden. Resultatet publicerades 1 American Journal of Psychiatry 1937
[2].

Men Charles Bradleys upptickt skulle inte fa betydelse forrdn flera de-
cennier senare. Klimatet hade ndmligen bdrjat svinga i den amerikanska
psykiatrin. Under fyrtiotalet och femtiotalet trangdes det biologiska perspek-
tivet tillbaka och den amerikanska psykiatrin dominerades istéllet av psyko-
analytiska och psykodynamiska teorier baserade pa Sigmund Freuds tén-
kande.

Inom psykoanalysen och den psykodynamiskt orienterade psykiatrin
viande man sig mot den biologiska forklaringsmodellen och sokte istéllet
orsaken till beteendestorningar i barnets forflutna eller i barnets sociala for-
héllanden. I fokus stod barnets relation till sina fordldrar och den nérmaste
familjen.

Overaktivitet, ouppmirksamhet och stérande impulsivitet kunde till exem-
pel 1 en psykoanalytisk kontext tolkas som tecken pé ett “fragmentiserat ego”
harrérande fran barnets misslyckade forsok att ’na vital tillfredsstillelse”
frén sina fordldrar [3]. Psykodynamiska terapeuter sokte ofta forklaringen till
barnets utagerande i fordldrarnas forhallningssatt till barnet. Beteendeavvi-
kelserna kunde ses som en foljd av att fordldrarna varit alltfor 6verbeskyd-
dande alternativt alltfor kyliga och avvisande.

Psykodynamiskt inriktade psykiatrer och psykoterapeuter rekommende-
rade behandling i olika former av samtalsterapi, i forsta hand familjeterapi.
Dir skulle barnet och den dvriga familjen komma till insikt om orsaken till
beteendestorningen, for att ddrigenom éndra den skadliga kommunikationen.

Diagnosutveckling

I en freudiansk kontext betraktas psykiska symtom och beteendestérningar
som individuella reaktioner, alldeles oavsett om flera barn uppvisar likartade
symtom. Idén att kvantifiera symtomkriterier och samla dem i en allmén dia-
gnos gar pa tvirs mot hela det psykoanalytiska och psykodynamiska tanke-
monstret.
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Av den anledningen var det naturligt att det blev inom den tillfdlligt tillba-
katryckta biologiska psykiatrin, i dessa sammanhang ofta kallad neuropsykia-
tri, som utvecklingen mot psykiatriska diagnosbeteckningar drevs vidare. Dar
hade man fortsatt att forska kring ouppmaérksamhet och hyperaktivitet. Suc-
cessivt forstarktes indicierna pa ett kausalt samband mellan den sortens be-
teendeproblem och tidiga neurologiska skador, vare sig det handlade om
fodelsetrauman, hjarnhinneinflammation, infektioner, epileptisk aktivitet
eller forgiftningar. Intrycket forstarktes av att forskare kunde pavisa likheter 1
beteenden mellan hyperaktiva barn och ddggdjur med skador i hjdrnans fron-
tallob. I slutet av fyrtiotalet lanserades termen brain damaged child, som sa
smaningom utvecklades till diagnosbeteckningen Minimal Brain Damage,
MBD. Det ansigs nu ricka att notera beteendestdrningen hos barnet for att
dra slutsatsen att det handlade om en neurologisk skada.

Det ar viktigt att notera att den neuropsykiatriska forskningen pa temat
ouppmirksamhet och otyglad impulsivitet &nda fram till slutet av femtiotalet
mest handlade om patienter med riktigt allvarliga symtom. Studierna rérde
svart sjuka barn intagna pa kliniker, barn med ocksa andra bakomliggande
neurologiska eller psykiatriska problem.

Négra av Charles Bradleys larjungar, bland andra barnpsykiatern Maurice
Laufer, skulle vidga det perspektivet. Ar 1957 publicerade de en ny studie av
amfetaminets verkningar pa beteendestorningarna, som ocksa den visade en
positiv effekt. Studien kom att fa stor betydelse for utvecklingen av adhd-
diagnosen, egentligen mer pa grund av resonemangen kring symtombilden dn
resultaten av amfetaminbehandlingen.

Maurice Laufer och hans kollegor skrev inalles tva artiklar om beteende-
storningarna, som de nu gav namnet Ayperkinetic impulse disorder [4]. Hy-
peraktiviteten lyftes tydligare &n tidigare fram som mest utmirkande sym-
tom, vid sidan av koncentrationssvarigheter och uppmarksamhetsproblem. I
deras beskrivning av typpatienten rymdes nu dven barn med relativt sett lat-
tare beteendeproblem, barn som gick i normala skolor och inte hade ndgon
hjarnskada i sitt forflutna. Storningen betraktades som “’vildigt vanlig” [5].

I dagens overfulla klassrum blir ldrare ofta fientligt stimda mot barn som
trots att de verkar ha gott forstand inte kan sitta still, inte fokusera pa studier-
na, ndstan aldrig blir klara med de uppgifter de fatt sig forelagda och dnda pa
nagot oforutsdgbart sétt lamnar in alldeles utmérkta uppsatser. For att gora
saken dn vérre kommer till detta sirskilda inldrningssvérigheter, speciellt vad
géller lasning och matematik, i forening med dessa barns allt stérre vantriv-
sel. Ofta lyckas de inte skaffa sig en ordentlig grund i skolarbetet och for
varje ar kommer de allt langre efter.” skrev Laufer och hans medarbetare [4].

Studien betraktades som ett neuropsykiatriskt forsok att utmana den dé
dominerande freudianska tankevérlden, dér det vanliga var att se barnets ut-
agerande beteende som en reaktion pd daliga hemforhdllanden och brister i
foréldra-barnrelationen.

Maurice Laufer och hans medarbetare tolkade amfetaminets positiva effek-
ter som ett tecken pa att beteendestérningarna berodde pa nedsatta funktioner
1 de delar av hjdrnan som har med organisering och sortering av yttre stimuli
att gora. Men trendkénsligheten var pataglig. De understrok att detta bara var
spekulationer och uteslot inte ett strikt emotionellt och psykologiskt orsaks-
samband, dar storningarna i hjarnans funktioner i s fall skulle kunna vara en
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foljdverkan. De diskuterade psykologiska processer i relationen mellan for-
dldrar och dveraktiva barn och hénvisade till och med till Freuds resonemang

om en skyddande barridr (Reizschutz) mellan Egot och storande yttre stimuli.

I strid med det ’allt eller inget’-tdnkande som till helt nyligen varit forhérs-
kande hivdar vi i foreliggande arbete att det finns ett standigt behov av att ta
hénsyn till bdde neurofysiologiska och psykologiska faktorer.” skrev Laufer
och hans kollegor [4]. De betonade att det var viktigt att beteendestdrningar
hos barn inte urskillningslost behandlades med amfetamin, men noterade att
det fanns méanga fall dér det 6veraktiva barnet behdvde amfetaminbehand-
lingen for att dverhuvudtaget kunna delta pa ett meningsfullt sétt i en ndd-
vindig psykoterapi.

Metylfenidat och Minimal Brain Dysfunction

Femtiotalets andra hélft betraktas allmént som den moderna psykofarma-
kologins fodelse. Efter en rad banbrytande upptéckter, som exempelvis psy-
kosmedlet klorpromazin (1952) 6kade forskningen lavinartat.

Lauferstudien sammanfoll i tiden med den internationella lanseringen av
ett nagot mildare centralstimulantia, en substans kallad metylfenidat. Prepa-
ratet bar varunamnet Ritalina och hade godkénts i USA 1955 (i Sverige
1957) for behandling av “abnorm trétthet, nedstimdhet, svaghetstillstdnd
under konvalescens, bristande koncentrationsformaga och minnesrubbning-
ar”’ hos vuxna [6].

I en av sina artiklar 1957 ndmnde Laufer och hans medarbetare Ritalina
som ett mdjligt behandlingsalternativ till amfetamin. Flera studier genomfor-
des och nagra ar senare, 1961, godkindes Ritalina i USA for behandling av
hyperaktiva barn.

I USA breddades synen pé barns hyperaktivitet och uppmarksamhetsstor-
ningar under 1960-talet. Man resonerade som Maurice Laufer och hans med-
arbetare och borjade inkludera allt bredare patientgrupper. I Europa var ten-
densen snarare att hélla fast vid en sndvare definition, dir eventuella dia-
gnoser bara skulle handla om de allra svarast drabbade barnen. P4 biagge hall
vaxte kritiken mot den lange dominerande diagnosbeteckningen Minimal
Brain Damage. Bara for att det gick att pdvisa ett samband mellan neurolo-
giska skador och beteendestorningar var det inte tillrackligt for att dra slut-
satsen att en beteendestdrning alltid hade en neurologisk skada som forkla-
ring, menade kritikerna.

Vid en barnneurologisk konferens i Oxford 1963 fattades ett formellt be-
slut att &ndra diagnosens namn till Minimal Brain Dysfunction. Definitionen
skrevs nu ”barn med begavning fran medel till 6ver det normala, som har
vissa inldrningsproblem och beteendeproblem, fran milda till allvarliga, as-
socierade med indikationer pa dysfunktion i centrala nervsystemet” [7].

Forkortningen MBD letade sig dock inte in i den andra upplagan av den
Amerikanska psykiatriska foreningens diagnosmanual DSM, som publicera-
des 1968. DSM II préaglades starkt av ett psykodynamiskt forhallningsstt,
vilket bland annat manifesterades 1 att barnpsykiatriska tillstdnd beskrevs
som “reaktioner” i manualen. Hyperaktivitet och uppmérksamhetsstorning
rubricerades hér hyperkinetic reaction of childhood och klarades av pa nigra
fa rader [8] [9].
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I WHO:s International Classification of Diseases fanns vid den hér tiden
bara en allmén notering om behaviour disorders of childhood [10].

Minimal Brain Dysfunction, MBD, skulle &nda bli sjuttiotalets domine-
rande diagnosbeteckning. Efter ett antal nya ldkemedelsstudier 1 slutet av
sextiotalet iscensatte lakemedelsbolaget CIBA pa allvar sin lansering av Rita-
lina for behandling av hyperaktiva barn. Foretaget undvek dock det nya dia-
gnosnamnet i DSM 1. Istéllet blev det diagnosbeteckningen MBD, Minimal
Brain Dysfunction, som lyftes fram i1 den forhallandevis aggressiva mark-
nadsforingen. CIBA salde in begreppet ”The MBD Child” i reklam och in-
formationsmaterial. Det skrevs spaltmeter om MBD-barn i amerikanska tid-
ningar och den amerikanska forséljningen av Ritalina exploderade i borjan av
sjuttiotalet [5].

Sverige och MBD

Det dr6jde dnda in pd sena sextiotalet innan psykodynamiska teorier och
behandlingsalternativ fick fiste i den av tradition biologiskt orienterade
svenska psykiatrin. I Sverige hade de tidiga ldrobockerna i1 barnpsykiatri en
sjalvklar biologisk ansats i skrivningarna om uppmarksamhetsproblem och
hyperaktivitet. I sin ldrobok 1 barnpsykiatri frdn 1958 forde Sveriges forsta
professor i barnpsykiatri, Anna-Lisa Annell, till exempel in sddana symtom-
bilder under beteckningen Ahjdrnldsionella syndrom [11]. Stérningarna ansags
orsakade av organiska skador i centrala nervsystemet och Annell féreslog
bland mycket annat amfetamin i behandlingsarsenalen. Men hyperaktiva barn
var pa intet vis ett &mne i centrum for debatten vid den hér tiden.

Den stora omorienteringen i svensk psykiatri under dren omkring och ef-
ter 1968 medforde ett radikalt fordndrat synsitt i forhallande till utagerande
barn. Biologiska forklaringar till beteendestdrningar av det slaget ansags nu
bade otidsenliga och inhumana. Istéllet placerades familjen i centrum. Reage-
rade barn med koncentrationssvarigheter och overaktivitet berodde det pé att
familjen var dysfunktionell, menade man, att det fanns spanningar eller
kénsloméssiga brister i relationen mellan barnet och endera fordldern. Dys-
funktionaliteten utreddes vid barn- och ungdomspsykiatrisk klinik (PBU) och
behandlingen inriktades ofta pa att i familjeterapi komma tillrdtta med pro-
blemen. Specialklasser eller skolinternat/behandlingshem kunde ocksa
komma i fraga.

Barnpsykiatern Gustav Jonsson drev i flera decennier Barnbyn Ska for,
som han skrev, ’sérskilt besvirliga, utlevande barn av en typ som inom
svensk barnpsykiatri av i dag brukar fa diagnosen ’tidig eller primér karak-
tarsstorning’” [12]. Gustav Jonsson sokte forklaringen till beteendet i barnets
sociala forhallanden och betonade bland annat riskerna med tidiga separa-
tioner. Hans bok, Det sociala arvet (1967), fick stort inflytande nér det géller
synen pa barn med beteendeproblem, men handlade mer om riskfaktorer for
ungdomskriminalitet &n om utagerandet som sédant.

Markligt nog var det just under denna det tidiga sjuttiotalets starkt psyko-
dynamiska period som den amerikanska diagnosbeteckningen MBD fick
faste ocksa i den svenska debatten. Till skillnad fran i USA hade uppsvinget
for bokstavskombinationen 1 Sverige dock ingen koppling till lanseringen av
lakemedlet Ritalina (metylfenidat) vid hyperaktivitet hos barn.
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Négra ér tidigare, 1968, hade Socialstyrelsen ndmligen uppmanat ldkeme-
delsforetaget CIBA att dra in Ritalina fran den svenska marknaden. Detta
efter en tids omfattande missbruk av illegalt inford metylfenidat. Preparatet
hade di varit godként 1 Sverige for behandling av bland annat trétthet och
nedstdmdhet, men aldrig aktuellt som ldkemedel for 6veraktiva barn. Vid
ndgot enstaka tillfdlle nimndes beteenderubbningar bland tdnkbara indika-
tioner i CIBA:s svenska reklammaterial, men da inriktade foretaget sig pa
storningar hos ’dldrande ménniskor som tar sig uttryck 1 stegrad eller mins-
kad aktivitet” [13].

Beslutet 1968 att dra in Ritalina var tdmligen unikt. Sverige blev ddrmed
ett av fi lander dér substansen metylfenidat inte fanns pd marknaden fore
lanseringen av Concerta (2002).

Diagnosen MBD hade i borjan av sjuttiotalet istillet fangats upp av en
skara svenska barnldkare, barnneurologer och sjukgymnaster. Till de padri-
vande krafterna for att identifiera barn med MBD och forska vidare kring
diagnosen riknas barnneurologen och professorn i pediatrik i Goteborg,
Bengt Hagberg. Dit horde ocksa docenten i pediatrik Bo Bille, som forestod
Folke Bernadottehemmet i Uppsala, en habiliteringsklinik f6r barn och ung-
domar med cerebral pares. Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ung-
domar (RBU) borjade likasa lyfta MBD-diagnosen i sin opinionsbildning i
borjan av sjuttiotalet.

MBD beskrevs som en dittills okédnd neurologisk funktionsnedsittning
hos barn som annars allmént betraktades som normalbegavade. Bland sym-
tomen ndmndes hyperaktivitet, klumpighet och bristande koncentrationsfor-
maga. Man uppskattade att omkring tio procent av barnen i skolaldern kunde
lida av funktionsnedséttningen.

I november 1973 anordnade Socialstyrelsen ett ’Symposium om barn med
Minimal Brain Damage (sic!), CMBD-barn’)”. Symposiet kretsade kring
nagra huvudfragor: ”1. Vad &r Minimal Brain Damage? 2. Hur ska vi finna
dessa barn? Diagnosmetoder m.m. 3. Vilka behandlingsresurser har vi — vilka
skulle behovas? (---) 4. MBD-barnens och deras fordldrars behov av stod och
stimulans. Behandlingsmetoder. 5. Information och utbildning. Vad behdvs?”
[14].

Symposiet mynnade ut i slutsatsen att det krdvdes vidare utredning, bdde
for att definiera diagnosen béttre och for att precisera hur vanlig funktions-
nedséttningen kunde vara. Uppskattningarna av andelen barn med MBD var
alltfor vaga. Studier som redovisats antydde ett tankbart spann pa mellan 1-2
procent och 15-20 procent av barnen i skolaldern, beroende pa hur man defi-
nierade problemen.

Resultatet av MBD-symposiet 1973 blev att Skoloverstyrelsen tog initiativ
till ett tredrigt forskningsprojekt under ledning av docent Bo Bille. Aren
19751978 avsatte Skoldverstyrelsen sammanlagt 450 000 kr (cirka 2,2 mil-
joner kronor i dagens penningvérde) for ”Kartlaggning, diagnostisering, pe-
dagogiska metoder och stodatgarder for MBD-barn”. Forskningsprojektet
fordelades mellan universiteten i Uppsala och Goteborg [15].

Uppsalastudien drevs vid Folke Bernadottehemmet och koncentrerades i
huvudsak till medicinska, pedagogiska och sociala undersokningar av barn
med misstdnkt MBD. Vid Goteborgs universitet genomfordes en kartlidgg-
ning av alla 6-aringar i Goteborgs forskolor, bland annat i syfte att precisera
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hur stor andel av forskolebarnen som kunde vara drabbade av MBD. Studien
var ett samarbete mellan Pediatriska institutionen vid Goteborgs universitet
och Lararhogskolan i Mdlndal.

Initiativet vackte medial uppmérksamhet. MBD omskrevs som 1970-
talets kanske viktigaste handikapp” och som en fraga av hogsta prioritet for
Skoloverstyrelsen. Tidningen Expressens forsta artikel om MBD 1974 bar
rubriken ”Vart tionde barn lider av oként handikapp™ [16]. Aret dérpé hade
manga svenska dagstidningar och nyhetsprogram stora reportage om den nya
diagnosen MBD, som till exempel i Svenska Dagbladet uppgavs vara en
’mindre storning 1 hjdrnfunktionen” [17]. Dagens Nyheter kallade MBD for
’lattare hjarnskada” och noterade att handikappet var ett nytt problem &ven
for ldkare [18]. I host har det plotsligt blivit vanligt att tala om MBD-barn”,
skrev Expressen i november 1975 [19].

I den forsta stora artikeln om MBD i1 Lékartidningen beskrev professorn i
pediatrik, Bengt Hagberg, diagnosen som ett ’samlingsbegrepp for ett handi-
kappkomplex hos barn” med “ofta en forddande negativ effekt pa barnets
utveckling och anpassning”. Den dveraktivitet och de uppmérksamhetspro-
blem som funktionsnedséttningen forde med sig missforstods ndmligen, savil
i hemmet som i skolan, understrok Bengt Hagberg: Overkrav eller under-
krav stills. Barnen lyckas aldrig, dr alltid samst 1 allt! De blir frustrerade och
stressade, upplever sig jimt som misslyckade, blir ej sédllan mobbade hack-
kycklingar som utesluts ur kamratgruppen och idrottslaget, dar de dr en be-
svarlig belastning. (---) For larare &r MBD-barnet inte bara ett daligt skolbarn
utan ofta och framfor allt "'miljoforstéraren’, klassrummets plédga och skriack”™
[20].

Professor Hagberg trodde inte pa de uppskruvade frekvenssiffror som f6-
rekommit, utan uppskattade andelen svenska skolbarn med MBD till 1-2
procent snarare dn 5—10. Han ringade in dem som barn ofta placerade i ob-
servationsklasser, klasser for 1ds- och skrivsvarigheter, hjdlpklasser, skoldag-
hem, PBU-klinikskolor eller ndgon av de 5-10 MBD-klasser som fanns vid
den tiden. Han namnde lyckade behandlingar med amfetamin och metylfeni-
dat, men foresprakade i forsta hand stodatgérder 1 skolan.

Den nya MBD-diagnosen var kontroversiell. ’"MBD ér en slasktrattsdia-
gnos. Det alltmer spridda anvéndandet av beteckningen MBD ér rent skad-
ligt”, protesterade nagra psykologer i Dagens Nyheter 1975. De hdavdade att
overaktivitet, koncentrationssvérigheter och aggressivitet istillet var tecken
pa “angest som kommer ur olika slag av konfliktsituationer i barnets upp-
vixtmiljo” [21]. Psykoanalytikern och barnpsykiatern Margit Bellman skrev i
Lakartidningen att symtomen visserligen forekom vid hjarnskador, men att
de ocksa var karaktiristiska for ”djupa psykiska personlighetsstorningar”,
som krévde familjeterapi. Hon varnade for en ensidig syn p4 MBD och beto-
nade att hdnsyn maste tas till ”hur barnet fungerar totalt savél individuellt
som i sin familj och i hela sin sociala situation” [22].

I den uppmérksammade skriften Mot en kritisk psykiatri (1976) avfardade
barnpsykiatern och debattéren Anders Torold MBD-diagnosen som ett
typexempel pa det slags psykiatriska utslagningssystem som uppstar nar man
flyttar fokus fran problemen i samhallet till den enskilde individen och "’be-
handlar bort” missanpassningen. Torold, som har kallats ’den rode doktorn”,
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menade att MBD-begreppet fungerade “repressivt, fortryckande och stigma-
tiserande” [23].

Overlikaren Bengt Sandberg varnade i boken Hyperaktivitetssyndromet
for en okritisk anvdndning av MBD-diagnosen. “Ett av skélen till att man
skapade begreppet MBD tycks ha varit att man velat hdvda ett medicinskt-
organiskt synsétt som motvikt mot de psykoanalytiskt inriktade barnterapeu-
terna, som utgor en stark grupp i USA”, var hans spekulation [25].

Det rddde heller ingen samsyn 1 myndighetsvérlden. Efter det inledande
MBD-seminariet 1973 hade Skoloverstyrelsens generaldirektor Jonas Orring
svért att fA med Socialstyrelsens generaldirektdr Bror Rexed pa MBD-
satsningen. En kort brevkorrespondens dem emellan 1975 ger en god bild av
spinningarna vid den hir tiden. SO:s Jonas Orring papekade i sitt brev till
Bror Rexed att barn med MBD ofta felbedoms och felbehandlas, t ex straffas
for sin hyperaktivitet eller kritiseras for sin impulsivitet. Han propagerade for
MBD-projektet och skrev om barn i ’vara skolor (---) som skriker pa hjélp. (-
--) Trycket fran fordldrahall 4r stort och dven frén de larare som kommer i
berdring med dessa barn”.

Bror Rexed svarade att han var skeptisk och darfor hade hallit tillbaka
manga MBD-projekt pa sin myndighet: ”Vad jag ar rddd for ar att en Gverdi-
agnostik stodd pd entusiastiska psykologers och neurologers forfinade test-
metoder kan komma att utpeka en stor grupp barn med mycket oséker av-
griansning mot normalvarianter som en speciell ’sjukdomsgrupp’. Dirav
foljer att de kommer att bli behandlade och sidrbehandlade. Detta kan i sin tur
mycket vil leda till stérre skador @n nytta. Som bevis for denna mdjlighet vill
jag anfora vad som hint i Forenta staterna. Pa grundval av en 16s diagnostik
(ofta tydligen bara ldrarinnans papekanden att barnen &r oroliga i klassen) ger
man flera hundratusentals barn regelbunden behandling med centralstimulan-
tia (---). Jag skulle vara mycket olycklig om de farhadgor som jag nu ndmnt
skulle besannas ocksa i vart land.” [24]

Damp och adhd

Goteborgsdelen av Skoloverstyrelsens MBD-projekt mynnade ut i en pilot-
studie 1975 (med barn fodda 1969) och en uppfoljande storre MBD-studie av
alla sexdringar i Goteborgs forskolor 1977 (barn fodda 1971). Forskolldrarna
fick svara pé ett frageformuldr om varje barn. De barn som enligt svaren
uppvisade tecken pa MBD fick genomga en undersokning for eventuell dia-
gnostisering. Studien resulterade i flera doktorsavhandlingar med forsknings-
anslag ocksé fran Medicinska Forskningsradet och Delegationen for social
forskning. Den fOrsta lades fram 1981 av barnpsykiatern Christopher Gill-
berg. Gillbergs slutsats var att 1,2 procent av forskolebarnen i Goteborg
kunde diagnosticeras med svir MBD, medan 3—6 procent uppvisade litta till
mattliga symtom.

Diagnosnamnet MBD var dock éterigen under omprévning. I USA hade
diagnosbegreppet successivt forlorat i betydelse under slutet av sjuttiotalet.
Forskare hade dessutom bdrjat ifragasitta om hyperaktiviteten var beteende-
storningens mest tongivande symtom. Istéllet lyftes ouppmérksamheten och
den déliga impulskontrollen fram som det centrala. Detta berodde delvis pé
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att de symtomen uppfattades som mer signifikanta, delvis pa att det var dessa
symtom som svarade bést pa behandlingen med centralstimulantia.

Nér tredje upplagan av den amerikanska psykiatrins diagnosmanual (DSM
III) publicerades 1980 hade diagnosen fatt ett helt nytt namn som f6ljde det
nya tankemonstret: ADD, Attention Deficit Disorder. Denna ADD-diagnos
gavs tvd undergrupper: ADD med respektive utan hyperaktivitet. Fér diagnos
stélldes kravet att tre av fem kriterier pa ouppmairksamhet, tre av sex kriterier
pa impulsivitet och tvd av fem kriterier pd hyperaktivitet skulle vara upp-
fyllda. ADD med hyperaktivitet uppgavs vara en vanlig storning och drabba
tre procent av alla forpubertala barn 1 USA, tio ganger s manga pojkar som
flickor.

DSM 111 skulle allmént sett betyda ett stort genombrott for en mer biolo-
gisk syn pa psykiatriska symtom och diagnoser. De freudianska och psyko-
dynamiska perspektiv som tidigare dominerat manualen dvergavs for precisa
diagnoser listade efter symtomkriterier. I denna tredje upplaga flerdubblades
diagnosmanualen 1 omfang, fick stor internationell spridning och blev forhél-
landevis snabbt central dven i den svenska psykiatrin.

Men till skillnad frdn méanga andra av de nya amerikanska diagnoserna
hade ADD svart att vinna gehor i den svenska psykiatrin. I psykodynamiska
kretsar sdg man inget behov av specifika diagnoser byggda pé en ytlig kvan-
tifiering av symtom och bland svenska neuropsykiatrer uppfattades den nya
diagnosen som luddig och inte heltdckande.

Samtidigt ansdg man dven inom svensk och nordisk neuropsykiatri att
MBD-begreppet hade spelat ut sin roll. Diagnosbeteckningen uppfattades
som otidsenlig, bland annat for att den presenterade ett slags forklaring till
symtomen (minimal hjarndysfunktion) istéllet for en beskrivning av dem,
menade forskare i flera nordiska ldnder. Det ledde ocksé tanken fel att be-
trakta stdrningen som minimal. S& smaningom fattades ett formellt beslut vid
ett nordiskt expertmote att overge MBD-beteckningen.

I svensk MBD-forskning hade man, vid sidan av dvriga symtom, lagt
stor vikt vid patientgruppens motoriska problem, barnens fumliga beteende.
Christopher Gillberg och hans medarbetare hade dirfor arbetat fram en egen
diagnosbeteckning, DAMP, Definicits in Attention, Motor control and Per-
ception, en diagnos som liksom ADD sade mer om symtombilden &n om den
eventuella bakomliggande forklaringen. Beteckningen damp anvéndes forsta
géngen i en doktorsavhandling 1987. Den fick stort genomslag bland biolo-
giskt orienterade barnpsykiatrer i Sverige och dvriga nordiska ldnder, dven
om beteckningen MBD drdjde kvar i det allmdnna medvetandet in pa 1990-
talet.

Diagnosen damp lanserades dirmed i Sverige forsta gdngen samma &r
som den amerikanska psykiatriska foreningen kom med sin reviderade dia-
gnosmanual. I denna DSM III R hade beteendestdrningen dterigen bytt namn.
ADD-diagnosens undergrupper hade slagits ihop till en enda diagnos: Attent-
ion Deficit Hyperactivity Disorder, ADHD, med fjorton symtomkriterier.
Diagnosforvirringen blev knappast mindre av att WHO samtidigt, i den nya
upplagan av Klassifikation av sjukdomar (1ICD-9, 1987), hade rubricerat sym-
tombilden som hyperkinetiska syndrom i barndomen.

Biologiskt baserade diagnosresonemang ansags dock fortfarande avvi-
kande och utmanande i den psykodynamiskt dominerade svenska psykatrin.
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I ldkartidningen 1985 publicerade Christopher Gillberg en bred genomgéng
av olika diagnosbeteckningar pa psykiatriska handikapptillstdnd hos barn.
Han kritiserades da av till exempel barnpsykiatern Sigmund Soback pa S:t
Gorans sjukhus 1 Stockholm. ”En fordldrad syn pé barnpsykiatri”, skrev
Soback och menade att Gillberg bortsdg fran ”den mycket stora gruppen barn
som genom ett negativt miljoinflytande blir psykiskt och socialt handikap-
pade for resten av livet”. Han kallade Gillbergs héllning for ”milt sagt kon-
servativ, rent av reaktiondr” [25].

De behandlingsideologiska spanningarna levde kvar, men den verkligt
stora kraftmétningen skulle drdja ndgra ér.

Vagen mot [dkemedelsbehandling

Den omfattande forskrivningen av centralstimulantia till barn med
MBD/adhd var fortfarande frimst en amerikansk foreteelse. I Europa fanns
en annan dterhdllsamhet, sdvil 1 diagnostisering som 1 medicinering. I attio-
talets Sverige existerade mycket lite stod for den amerikanska modellen att
behandla beteendestorningar som hyperaktivitet och ouppmaérksamhet med
centralstimulantia. Sddan forskrivning kravde sarskild licens fran Socialsty-
relsen, som tillimpade en mycket restriktiv linje.

Den behandling som erbjods inom den barn- och ungdomspsykiatriska
vérden var i forsta hand familjeterapi. I dttiotalets mitt uppgavs den storsta
patientgruppen pa PBU-mottagningarna i Stockholm vara pojkar i dldern 5—
12 ar, ofta ”barn som é&r oroliga i skolan, har svart att koncentrera sig och
samarbeta”. Rutinen vid PBU var, enligt samtida medierapportering, att un-
der behandlingsperioden kalla hela familjen till terapeutiska samtal for att
ringa in eventuella relations- eller miljoproblem. I samarbete med skolan
kunde ocksé beslutas om specialpedagogiska atgarder, som olika former av
stodundervisning, anpassad studiegéng och terapiskolor. I svara fall kunde
behandlingshem bli aktuella [26].

Men undantag fanns. Aven i Sverige existerade tidiga forsok att behandla
Overaktiva barn med centralstimulantia. [ borjan av attiotalet presenterades
en studie i Lund, dér 20 barn i aldern 7-12 ar behandlats med amfetamin pa
forsok med, enligt redovisningen, goda resultat. Den ansvarige for studien,
psykiatern Torkel Scholander, begérde direfter att Socialstyrelsen skulle latta
pa restriktionerna kring licensforskrivningen for de svaraste fallen av hyper-
aktivitet.

Under attiotalet utsattes Socialstyrelsen for ett vixande tryck frin biolo-
giskt orienterade barnpsykiatrer om 6kade mojligheter att forskriva cen-
tralstimulantia pé licens till barn med svir damp/adhd. Men under hela 1980-
talet beviljades endast 37 sadana licenser i Sverige for lika manga patienter.

Pé Socialstyrelsens ldkemedelsavdelning foljde man inte utan intresse
amerikanska studier pa omradet. I maj 1988 anordnade myndigheten till sist
ett expertseminarium kring centralstimulantia vid adhd. Dér bestimdes att en
svensk multicenterstudie skulle genomforas i samarbete mellan Socialstyrel-
sens likemedelsavdelning (1990 ombildad till Likemedelsverket) och barn-
psykiatrer i de fyra stdderna Uppsala, Goteborg, Lund och Umea. Syftet
skulle vara att i en dubbelblind l&ngtidsstudie prova effekten av amfetamin
mot placebo vid behandling av barn med adhd. Det var inte ovésentligt for
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diagnosutvecklingen att man beslutade anvédnda det internationellt gdngbara
amerikanska diagnosbegreppet adhd i studien, inte det svenska alternativet
damp.

Initiativet till lakemedelsstudien kom fran den statliga myndigheten och
ansvaret for att lagga upp arbetet och sammanstilla protokollet skulle vila pa
representanten for det nybildade Likemedelsverket. Det var ett annorlunda
forskningsupplégg. Det horde inte till vanligheterna att en lakemedelsstudie
genomfordes med en statlig myndighet som den centrala aktdren. Ar 1991
paborjades studien och kom att omfatta sammanlagt 72 barn i de fyra olika
stdderna.

De inblandade forskarna sag ingen massforskrivning av centralstimulantia
vid adhd/damp framf6r sig. [ samtida informationsmaterial skrev exempelvis
Christopher Gillberg att medicinering bara var befogad i séllsynta fall”. Han
foresprakade stodatgirder 1 skolan, mycket individuell undervisning, sa att de
drabbade barnen inte slogs ut fran borjan utan kunde ’hinga med i skolan nér
de biologiska problemen forsvinner efter nagra r”. Han berdknade att drygt
en procent av alla barn som borjar skolan hade svar funktionsnedséttning av
adhd/damp-karaktér, tre—sex procent latt eller méttlig [27] [28].

Multicenterstudien sammanfoll i tiden med startskottet for en mangarig
och dnnu pdgéende lobbyingkampanj fran Scientologkyrkan mot sévil adhd-
diagnosen som centralstimulantiabehandlingen av symtomen. Kampanjen ar
internationell och skots hér 1 Sverige, som 1 andra lédnder, av Scientologkyr-
kans antipsykiatriska rorelse Kommittén for mdanskliga rdttigheter, KMR
(The Citizens Commission on Human Rights, CCHR, 1 USA). CCHR bilda-
des av Scientologkyrkan 1969 (KMR i Sverige 1972) med det yttersta malet
att eliminera psykiatrin i alla dess former. Den har genom aren prioriterat
kampanjer mot forskrivningen av psykiatriska lakemedel, i synnerhet till
barn.

Bland svenska KMR:s tidiga aktiviteter kan ndmnas en insdndarkampanj
om pédgdende “marknadsforing av amfetamin” till MBD-barn i Sverige, samt
en anmélan till Socialdepartementet med krav pé utredning av pastddda miss-
forhallanden inom multicenterstudien [29, 30].

Resultatet av multicenterstudien presenterades vid ldkarstimman 1996 och
publicerades 1997. ”Studien visade att amfetamin signifikant forbattrade
koncentrationsformaga, dveraktivitet och dven andra beteendeproblem under
behandlingstiden jaimfort med placebo”, skrev Lakemedelsverket i en sam-
manfattande analys [31]. Licenskravet kvarstod dock, om &n vésentligt upp-
luckrat. Efter publiceringen 6kade licensforskrivningen dramatiskt. Under
perioden 1987-1997 hade ett tiotal barn per ar behandlats med centralstimu-
lantia. I december 1998 var siffran 1 750 barn.

Situationen skapade spanningar mellan Socialstyrelsen i Stockholm och
Likemedelsverket 1 Uppsala. Nar trycket 6kade pa ldttnader 1 licensgivning-
en for behandling med centralstimulantia &ven av vuxna adhd-patienter holl
Socialstyrelsen tillbaka: ”Socialstyrelsen kéinner mycket stor tvekan att vidga
indikationerna for behandling med centralstimulerande medel d4ven med de
strikta regler som foreslds. Orsaken till vart stillningstagande &r foljande:
Manga av landets omkring 8 000 missbrukare av amfetamin kommer att fa
forhoppningar om ’legal’ forskrivning. (---) Aven amfetaminmissbrukare
kommer att kunna hidvda att de har behandlingsberittigad diagnos och kriva
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utredning for att fi licensforskrivning. Grinsdragningarna kommer att bli
svara. Sverige kommer att bli betraktat som ett mer drogliberalt land. Okad
legal forskrivning av centralstimulerande medel kommer att motverka narko-
tikabekdmpningen” [32].

Licenser for ldkemedel ska vara en undantagslosning vid speciella behov.
Sjukvérdspersonal och allménhet har till exempel inte tillging till informa-
tion om licenslikemedel pa samma sétt som for godkénda lakemedel. For
Likemedelsverket borjade det bli tveksamt att fortsdtta med en stindigt véax-
ande licensforskrivning, i synnerhet av ett narkotikaklassat lakemedel for
behandling av barn. Det blev dérfor viktigt att istillet fa in ansokningar om
godkédnnande av dessa likemedel for bedomning. Det blev ocksa allt mer
angeliget att nd samsyn over myndighetsgranserna.

Diskussionen ledde till att Socialstyrelsen i augusti 1999 anordnade en he-
aring om medicinsk utredning och behandling av barn och vuxna med adhd.
Konferensen mynnade sa smaningom ut i Socialstyrelsens forsta kunskaps-
oversikt pa omradet, Adhd for barn och vuxna (2002). Kunskapsoversikten
presenterades i Likartidningen som ett stod for en kombinationsbehandling
med centralstimulerande lidkemedel och psykosociala atgérder [33].

Dampfejden

Vid millennieskiftet 6kade den svenska medieuppmaérksamheten kring dver-
aktivitet och uppmairksamhetsstorningar. Fran att ha omndmnts mer spora-
diskt blev begreppen adhd och damp betydligt vanligare i den dagliga medie-
bevakningen och det berodde inte pa den nyligen avslutade
multicenterstudien, som knappt ronte ndgon uppmérksamhet. Den avgdrande
viandpunkten var istéllet en debatt om damp-diagnosen och Christopher Gill-
bergs Goteborgsstudie, som kretsade kring sociologen Eva Kérfves bok
Hjdrnspoken. Damp och hotet mot folkhdlsan (Symposion, 2000).

En forpostfaktning dgde rum redan 1997. Professor Christopher Gillberg
och skoloverldkaren Sophie Ekman hade skrivit en debattartikel i Dagens
Nyheter om skolans bristande hinsyn till barn med funktionsnedséttande
neuropsykiatriska diagnoser. De hade berdknat att tio procent av alla skol-
barn, 120 000, hade nadgon av diagnoserna damp, adhd, Asperger och Tour-
ettes syndrom, tillstind som “antingen &r drftliga eller uppstar till f6ljd av
skador i nervsystemet”. De barnen behdver fé sina funktionshinder dia-
gnosticerade och de behdver sma lugna klasser med tydlig struktur, skrev
Gillberg och Ekman [34].

Utspelet angreps i Lakartidningen av skolldkaren Leif Elinder, som ifra-
gasatte det rimliga 1 att stilla medicinska diagnoser pa, vad han kallade, "kul-
turella handikapp”. Rétten att vara annorlunda utan att sjukforklaras borde
forsvaras och de skolsvérigheter det handlade om ges socialpedagogiska be-
skrivningar istéllet for stimplande neuropsykiatriska diagnoser, menade El-
inder. ”Tank om man kallade synnedséttning for ett enbart socialpedagogiskt
problem, utan att forsdka forstd den biologiska problematiken. Vem skulle da
fa glas6gon?” svarade Christopher Gillberg [35, 36].

Hosten 2000 publicerades sociologen Eva Kérfves bok Hjdrnspoken.
Damp och hotet mot folkhdlsan, med en kortare efterskrift av Leif Elinder.
Boken var dels att betrakta som ett ideologiskt angrepp péa neuropsykiatrisk
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diagnostisering som sadan, dels en kritisk granskning av Christopher Gill-
bergs doktorsavhandling om MBD-barn i Géteborg och av de d& annu opub-
licerade underlagen till Socialstyrelsens kunskapsoversikt om adhd.

Kaérnan 1 sin kritik hade Eva Kérfve redan formulerat i artiklar 1 bland an-
nat Sydsvenska Dagbladet: ’Det finns inga vetenskapliga beldgg for att barn
med den symptomflora som sorterar under diagnosen damp” har ndgon
hjarnskada eller nagon neurologisk storning 6ver huvud taget. Diagnosen
stédlls uteslutande pa beteende. Och detta kan, milt sagt, variera”, hivdade
Eva Kirfve. "Dampbegreppet ir bara det senaste budet i en reaktionér dis-
kurs om ménniskan. I denna grundsyn dr ménniskan att likna vid en apparat,
och som sadan kan hon vara defekt. (---) Ambitionen att spara upp defekta
inslag 1 befolkningen och pé ett eller annat satt atgéirda dessa, har vi sett
forut.”’[37]

I boken kallade hon neuropsykiatrin ’socialdarwinistisk” och ”damp-
teorin” for “totalitdr och deterministisk™ eftersom den, enligt henne, inte tog
hénsyn till alternativa sociala och psykologiska forklaringar. ”Tanken att det
skulle finnas miljofaktorer som paverkar dessa barns beteenden, faktorer som
skulle kunna sdkas i familj eller skola eller tidiga kamratkontakter (---) upp-
fattas i dessa kretsar som hidisk och bekdmpas darfor i varje sammanhang”,
skrev Eva Kérfve. Hon menade att Christopher Gillbergs prevalenstal var
”groteska” och hdvdade att ”snart sagt vilket barn som helst kan f4 denna
diagnos”. Om en stor del av barnen inte klarade skolan vore det mer befogat
att granska skolan och det omgivande samhillet, inte barnet, resonerade
Karfve.

Som Eva Kirfve sdg det stravade damp-diagnosens forsvarare endast efter
okad segregation i samhéllet. Hon varnade for att barn med damp skulle
stimplas som avvikande och isoleras fran kamratgemenskapen. En sddan
diagnos innebar “’social d6d”, menade hon. Kéirfve hidvdade vidare att hon
med sin kritiska genomgang av Christopher Gillbergs avhandling bevisat att
det vetenskapliga underlaget for damp-teorin” inte holl [38].

Inom psykiatrin reagerade méanga kraftigt pa Eva Kérfves utspel. Ett fyr-
tiotal ldkare inom barnneurologin och barnpsykiatrin skrev tidigt ett upprop 1
Lakartidningen, dir de bland annat papekade att Christopher Gillbergs forsk-
ning nyligen klassats som ledande 1 Europa av Medicinska forskningsridet.
En grupp skolldkare och skolpsykiatrer i Stockholm invinde mot Kérfves
verklighetsbeskrivning. Vi som arbetar ’pa filtet’ och ser hur illa dessa barn
far pa grund av en oforstaende omgivning vet ocksa hur viktig en riktig dia-
gnos ir. An i dag betraktas alltfor manga av dessa barn som daligt uppfost-
rade eller "det 4r nog problem hemma’ (—)”, skrev de i Lakartidningen [39,
40].

Foretrdadare for neuropsykiatrin kallade Eva Kérfves bok for ett ”frontal-
angrepp” och domde ut den som ovetenskaplig. I sjdlva verket, menade de,
var prevalenstalen i Goteborgsstudien fullt jamforbara med vad studier i
andra ldnder visade. De kritiserade hur hon, med ett i deras 6gon starkt ten-
dentiost debattinldgg, ifragasatte en forskning, som lett till fyra godkédnda
vetenskapliga avhandlingar. De ingdende delstudierna hade passerat ett tret-
tiotal referees och i de allra flesta fall redan publicerats i erkdnda medicinska
tidskrifter, padpekade bland andra Tom Fahlén, Christopher Gillberg, Bjorn
Kadesjo och Peder Rasmussen i olika artiklar [41] [42, 43].
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”Konklusionen av hennes bok — damp-teorin ’vill inte 4stadkomma ndgon
annan varaktig fordndring &n segregation’ — hade, om den hade varit sann,
varit sensationell, eftersom likare, psykologer, skolpersonal, forskare och
myndigheter brukar anfora att syftet med deras aktiviteter dr det rakt mot-
satta: att undvika att de som har denna typ av svarigheter segregeras. Att
blottligga en konspiration av sddant format hade sannolikt varit en av de mer
betydande forskningsinsatserna i svensk sociologisk forskning pa decennier”,
skrev Goteborgsprofessorerna Elias Eriksson och Kristoffer Hellstrand se-
nare i en inlaga [44].

Boken Hjdrnspoken utldste en animerad debatt pd aggressivitetsnivder
svensk psykiatri inte hade upplevt sedan tidigt 1970-tal. Men debatten fordes
pa ménga plan mellan olika discipliner, och blev inte 1 forsta hand en in-
ompsykiatrisk behandlingsideologisk strid. Sddana motsattningar kan dock
ocksa urskiljas.

Per-Anders Rydelius, professor i barnpsykiatri vid Karolinska sjukhuset,
skrev till exempel en artikel 1 Likartidningen tillsammans med professor
Rolf Zetterstrom och dverldkare Jan-Olof Larsson, dir de anférde Eva
Karfves bok som argument for att kridva en tvdrvetenskaplig konferens om
damp/adhd. Syftet med en sadan konferens skulle bland annat vara att be-
gransa medikaliseringen av beteendestorningen. Trots att vederhéftig kritik
riktats mot dampdiagnosen forsvaras den ihérdigt av foresprakarna, som
framhérdar i att tillstandet dr en kronisk sjukdom/handikapp som kan kriva
medicinsk behandling. (---) Inte heller ar alla svenska barnlidkare dvertygade
om att dampdiagnosen ir beréttigad.”, hdvdade de bland annat. De varnade
for en utveckling av adhd och damp till "bekvamlighetsdiagnoser” och me-
nade att Gillberg och hans kollegor forsummade de psykosociala forhéllan-
dena [41, 45].

Goteborgspsykiatern Tom Fahlén svarade att en professor har ett stort an-
svar for att skilja vetenskap fran Kéirfves bok, som han kallade “’pseudo-
vetenskap”. Han exemplifierade bland annat med Kérfves péstaende att det
inte skulle finnas nagot samband mellan organiska hjarndysfunktioner och
speciella beteenden. “Hon soker stod for sddana pastdenden genom att an-
vinda vilseledande citat fran nagra engelska forskare. (---) Pastaendena ar
oriktiga. Hjdrnavbildande tekniker som PET, MRI och fMRI har redan bi-
dragit till en snabbt 6kad kunskap som starkt talar for att det vid adhd finns
underliggande storningar i distinkta delar av hjdrnan.”, skrev Fahlén i1 Lakar-
tidningen.

”Det dr tydligt och djupt beklagligt att hela detta stora damp-brik till sist
bara leder till en 6kad polarisering som for utvecklingen ett par artionden
bakét i tiden. De upprepade anklagelserna om ensidighet i bedomningar och
ovilja att acceptera annat dn neurobiologiska faktorer ser vi som gravt miss-
visande.”, skrev Christopher Gillberg och hans kollegor. Vi vill med skérpa
framhaélla att en lege artis genomford klinisk bedomning av ett barn med
adhd-problematik tydligt avsldjar om det ror sig om ett barn som &r uttrékat
eller lever under ogynnsamma psykosociala forhallanden (---) och att atgér-
derna anpassas dérefter.” [42]

Striden trappades upp 2002, ndr Eva Kérfve och Leif Elinder begérde ut
hela kdllmaterialet till Christopher Gillbergs Goteborgsstudie. Réttstvisten
kring forskningsunderlaget faller dock utanfor ramen for denna studie [46].
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Lakemedlen och diagnosboomen

De alternativa diagnosbeteckningarna anvindes allt mer sdllan och i borjan
av 2000-talet hade adhd etablerat sig som ett samlande begrepp dven i Sve-
rige. Sedan 1994 var det den nya definitionen i DSM IV som gillde. For dia-
gnosen adhd kridvdes bland annat att patienten uppvisade sex av nio upprék-
nade symtom pa uppmairksamhetsstorning och/eller sex av nio uppriknade
symtom pa hyperaktivitet/impulsivitet. Symtomen skulle ha funnits fore sju
ars alder och det skulle ga att visa pa en “’kliniskt signifikant funktionsned-
sdttning socialt 1 arbete eller studier” [47].

Roster hojdes visserligen for att istillet tillimpa WHO:s engelska dia-
gnosbegrepp 1 ICD-10, hyperkinetic disorder, som var striktare och bara upp-
skattades omfatta 1-2 procent av alla barn. Men forslaget hade svart att vinna
gehor. Adhd var sedan lidnge den etablerade diagnosen i internationella
forskningssammanhang. I den svenska dverséttningen av ICD 10 overgick
man ocksa till att rubricera diagnosen aktivitets- och uppmdrksamhetsstor-
ning med adhd och damp som exempel och fordjupningsdiagnoser [48, 49].

Diagnostiseringen av adhd bygger pa bedomningar av symtom. Som vid
alla psykiatriska diagnoser handlar darfor gransdragningen uteslutande om
uppskattningar langs en glidande skala. Det finns inga absoluta tal att gé ef-
ter. Berdkningar av antalet drabbade varierar med nodvéndighet efter hur
strikt de olika kriterierna tillimpas. Vad dr en “kliniskt signifikant funktions-
nedséttning”?

I kunskapsoversikten Adhd for barn och vuxna (2002) beddmde Socialsty-
relsen att prevalensen for adhd som samtidig hyperaktivitets- och uppmark-
samhetsstorning var 2—5 procent hos barn 1 skoldldern 1 Sverige. Men upp till
tio procent av skolbarnen berdknades uppfylla kriterierna for diagnosen adhd
som enbart uppmérksamhetsstorning. Det var en skattning som mycket grovt
berdknat betydde en spannvidd pa fran omkring 20 000 till omkring 90 000
svenska skolbarn (berdknat pa 100 000 barn per arskull i nio skolar). Social-
styrelsen lade till att diagnosen beddmdes vara tre ganger sa vanlig hos poj-
kar som hos flickor.

I borjan av 2000-talets beviljade Lakemedelsverket tusentalet licensan-
sokningar for behandling med centralstimulantia per &r. De ldkemedel som
fanns att tillgé vid sadana licenser var amfetamin och metylfenidat (Ritalina),
inget av dem registrerade pa marknaden for behandling av adhd. Den f6rsta
ansokan hade istdllet kommit fran annat hall. I november 2002 registrerades
lakemedelsforetaget Janssens preparat Concerta (metylfenidat) som forsta
godkinda svenska ldkemedel for behandling av adhd hos barn. Concerta be-
stod visserligen av samma substans som det gamla Ritalina, men byggde pa
en ny, patenterad beredningsform. I studierna hade preparatet visat storre
nytta dn risk, 1 forsta hand vid korttidsbehandling.

Det dr virt att notera att nyheten om ett godkéant centralstimulerande pre-
parat for adhd-behandling av barn knappt uppmérksammades i mediebevak-
ningen, trots uppstandelsen i Gillbergaffaren.

Lakemedelsverket har godkdnt manga narkotikaklassade likemedel ge-
nom aren. Medvetenheten var dnda stor om det kontroversiella i just denna
frdga. Marknadsintroduktionen 2002 omgérdades dirfor av tuffa restriktion-
er. Concerta var endast godkint for behandling av barn och var inte avsett for
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alla barn med diagnosen adhd. Indikationstexten i FASS var ovanligt lang.
Concerta skulle tillgripas nér ’stddjande atgérder visat sig vara otillriackliga”
och dé efter "mycket noggrann bedémning av svarighetsgraden hos barnets
symtom”[50]. Dessutom tillkom en sérskild foreskrift, som endast tilldt spe-
cialister 1 barn- och ungdomspsykiatri, samt barn- och ungdomsneurologi
med habilitering, att forskriva lakemedlet.

Det var snarare en forskrivning till de 1-2 procenten svarast drabbade
barn och ungdomar man sdg framfor sig. Likemedelsverkets instéllning var
att den absoluta majoriteten av de barn som fick diagnosen adhd inte skulle
behandlas med ldkemedel.

De forsta aren priglades ocksa av forsiktighet. Aven pa likemedelsforeta-
get Janssen betraktade man till en borjan det nya Concerta som ett smalt 1a-
kemedel, endast avsett for de svéarast drabbade. ”Debatten var ju ganska neg-
ativ, bokstavsdiagnoser var ett skillsord. (---) Man var forsiktig, rétt blygsam
i sina forhoppningar. Bilden var att vi arbetade med ett specialistlikemedel.
Man hade inte foresatt sig s stor anvindning som i dag.”, sdger foretrddare
for Janssen i Sverige'.

Det var ocksé forst omkring ar 2006 som 6kningen av adhd-ldkemedel 1
Sverige tog fart pa allvar. Sedan dess har den totala forskrivningen av metyl-
fenidat vid adhd mer &n femdubblats, frdn 474 dygnsdoser per 1 000 invinare
2006 till 3 136 ar 2013. Okningen #r betydande inte bara nir det giller cen-
tralstimulantia till barn 1 skoldldern, utan framfor allt 1 forskrivningen till
vuxna. Det senare dr forvdnande, da metylfenidat da inte var godként i Sve-
rige for nybehandling av vuxna éver 18 ar.” [51].

For att forstd vad forskrivningsokningen betyder méste man stélla den i
relation till hur manga som anses lida av beteendestorningen. Allra helst
skulle man vilja viga antalet medicinerade mot antalet diagnosticerade dver
tid. Tyvérr forefaller det som om rapporteringen till Socialstyrelsens diagnos-
register uppvisar brister. Pa annat sétt dr det svart att tolka det faktum att
antalet anvdndare av adhd-ldkemedel i manga aldersgrupper ar efter ar 6ver-
stiger antalet stidllda adhd-diagnoser [52]. Det leder till att uppskattningar av
adhd-prevalensen i befolkningen &r det bésta jimforelsemattet.

Enligt Statens beredning for medicinsk utvédrdering (2013) beréknas pre-
valensen av adhd hos vuxna vara omkring 3—4 procent i Sverige. Hos barn i
skoléldern bedoms den vara hogre. SBU ndamner intervallet 3—10 procent
”beroende pa hur man tilldmpar diagnostiken”. Andra studier ringar in preva-
lensen av adhd bland barn i skoldldern mer precist till kring fem procent.
Man uppskattar att pojkar far diagnosen 3—5 génger s ofta som flickor.

SBU identifierar vissa sdrskilda riskgrupper. En femtedel av alla barn och
ungdomar som soker hjdlp pé en barnpsykiatrisk mottagning tros ha en un-
derliggande adhd-diagnos”. SBU skriver ocksa att mycket talar for att en
betydande andel av de intagna pé landets fangelser har “underliggande adhd-
problematik™ [53].

! Forfattarens intervju med Mikael Sjélin, Medical Information Director och Johan Dahlin, Nordic PR and Communi-
cation Manager, Jansen-Cilag AB, Sverige.

2 Sedan juni 2014 &r nu éven langverkande Ritalin i kapsel indicerad for behandling av adhd hos vuxna, som en del i
det totala behandlingsprogrammet. http://www.lakemedelsverket.se/malgrupp/Halso---sjukvard/Monografier-
varderingar/Monografier-Humanlakemedel/Humanlakemedel-/Ritalin-metylfenidathydroklorid--ny-indikation/
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I forskningsprojektet Familjer i socialtjinsten har FoU-centrum i1 Linko-
ping genomfort intervjuer med fordldrar till 202 barn, som varit foremal for
insatser inom socialtjansten. Den forsta forskningsrapporten publicerades
2012 och visade bland annat att av de 202 barn som ingick i studien hade 50
(ungefar 25 procent) en neuropsykiatrisk diagnos, som i den absoluta merpar-
ten av fallen rymde adhd. Sammanlagt var det en tredjedel av barnen som
antingen redan hade eller utreddes for en neuropsykiatrisk diagnos.

Variationerna &r séledes stora mellan olika befolkningsgrupper, badde vad
géller forskrivning och diagnostisering.

I befolkningen som helhet behandlades under en procent (0,7) med me-
tylfenidat under 2013. Men i aldersgruppen pojkar 10—17 ar hade 4,1 procent
fatt metylfenidat forskrivet 2013, mot 1,1 procent 2006. Givet den adhd-
prevalens som brukar anges for barn i skolaldern (fem procent) betyder det
att en véldigt stor andel av pojkar med adhd i1 den &ldersgruppen, ungeféar 80
procent, behandlas med centralstimulerande likemedel. Andelen flickor som
far metylfenidat forskrivet har 6kat annu mer sedan 2006, men fran en ligre
niva — fran 0,3 procent till 1,6 procent 2013.

Hogre upp i aldrarna minskar skillnaden i anvindning mellan kénen. For
vuxna noteras en tiodubbling av andelen behandlade i nistan alla aldersgrup-
per de senaste sju aren, men bland dldre &r det fortfarande bara i kategorin
18-24 éringar (biagge konen) som mer dn en procent av befolkningen fick
recept pa metylfenidat under 2013.

Tyvarr finns ingen motsvarande statistik dver genomforda psykosociala
atgidrder 1 adhd-behandlingen.

Kritik av diagnostiseringen har inte heller saknats pa senare ar. I sin bok
AD/HD i nytt ljus (2008) hdavdar till exempel barnpsykiatern Tomas Ljung-
berg att det ar fel att betrakta adhd som enkom ett neuropsykiatriskt funkt-
ionshinder. Han menar att det finns vetenskapligt stod for att en analys av
barnets psykosociala belastning dr minst lika viktig for att forstd symtomens
uppkomst. Ett sndvt neuropsykiatriskt synsétt blir ett svek mot barnen, anser
Ljungberg. ”Forst lamnas barnet i sticket av samhéllet och tvingas vdxa upp
under svéra forhdllanden. Nér uppvéxtmiljon s smaningom resulterar i pro-
blem 1 skolan, med kamrater etc., s bemots barnet av samhéllet sdsom det ar
hjirnskadat och vare sig fordldrar eller samhéllet i stort har ndgot att gora
med att barnet/ungdomen méar som det gor och har reagerat som det har
gjort.” [54]

Scientologkyrkans Kommittén for mdnskliga rdttigheter har fortsatt sina
kampanjer under 2000-talet. Andra halvaret 2013 har organisationen bland
annat ordnat tva demonstrationer i centrala Stockholm mot psykiatrins
”falska diagnoser”, dédribland adhd. Man har vidare exempelvis publicerat en
rapport dér psykiatrer anklagas for att skriva ut "héstdoser” av ”adhd-
droger”, lanserat idén att stralning frdn mobiltelefoner ligger bakom adhd-
symtomen samt anklagat Lakemedelsverket for att strunta i tusentals intole-
rabla biverkningar” frdn “adhd-droger” [55].

Utvecklingstendenser

I Socialstyrelsens riktlinjer fastslés att all hdlso- och sjukvérd ska bygga pa
“vetenskap och beprovad erfarenhet”. Utvecklingen av diagnosticering och
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medicinering ska saledes i forsta hand drivas av forskningsresultat. Men dven
andra samhéillsfenomen kan bidra till en fordndring. Vad sédger den snabba
forskrivningsokningen av adhd-likemedel om utvecklingen av diagnosen
adhd? Har allt fler drabbats av funktionsnedséittningen de senaste sju aren?
Eller ar andelen konstant, men en allt stérre andel — inte bara de allra svarast
drabbade — far bade diagnos och medicinering?

Det finns inget entydigt svar pa de frdgorna, men det gér att identifiera ett
antal utvecklingstendenser som sannolikt har paverkat — och paverkar — be-
domningen av adhd-diagnosen dver tid.

Samhallstérandringar

Virderingen av adhd-symtomen sker forstas inte i ett vakuum. Diagnoskrite-
rierna handlar om hur den enskilde fungerar i sin omgivning, “’socialt, i ar-
bete eller studier”, som det heter i DSM-definitionen. Samhéllsférdndringar
kan dérfor paverka griansen for vad som éar att betrakta som kliniskt signifi-
kant” funktionsnedsattande symtom. Tydligast &r det kanske i skolan. For-
andras till exempel skolans arbetssétt over tid kan det paverka bedomningen
och ddrmed omfattningen av diagnostiseringen.

Redan 2001 noterade Skolverket att 6vergéngen till en mer mélstyrd pe-
dagogik i skolan betytt en sadan forandring. Eller som Skolverket formule-
rade det i en utvirdering: ”Samhéllsutvecklingen kriaver en ny typ av kun-
skaper ddr initiativkraft, malinriktning, snabbhet och samarbetsforméga
premieras. De nya projektinriktade arbetssitten &r ett sétt att mota dessa krav.
Forutom 6kade krav pa elevens planerings- och initiativformaga, medfor de
projektinriktade arbetssétten att klassrumsklimatet forédndras. Arbetet i klass-
rummet blir mer rorligt, sméprat och forflyttningar tillits och ér ofta en forut-
sattning for samarbete. Skolans personal anser att elever med koncentrations-
svérigheter och bristande initiativformaga didrmed kan fa 6kade svarigheter
att delta i den stora gruppen” [56].

Diagnosdrivande férhdllanden

Skolan
Under senare delen av 2000-talet har Skolverket noterat med oro att det blivit
vanligt 1 médnga kommuner att beddoma elevers behov av sérskilt stod 1 under-
visningen pa medicinska grunder istdllet for pedagogiska. I Skolverkets 14-
gesbedomning 2008 framkom till exempel att flera kommuner har ett system
dér ”en medicinsk/psykologisk diagnos av barnet, som kan ta flera ar att fa
till stdnd, 1 princip (dr) en forutsittning for att over huvud taget tilldelas extra
resurser” [57].

lakttagelserna har lett till skarpa skrivningar i Skolverkets allmédnna rad
vad géller atgirdsprogram for elever i behov av sirskilt stod, nu senast 2013:
”En diagnos innebdr inte per automatik att en elev behover sarskilt stod, och
den far heller inte vara ett villkor for att fi sérskilt stod. Skolan kan inte hel-
ler avvakta med att sétta in sdrskilt stod, med hinvisning till att en komplette-
rande utredning behover goras. Det ér viktigt att understryka att skolans upp-
drag alltid dr att anpassa den pedagogiska verksamheten efter varje elevs
behov samt skapa forutséttningar for fortsatt ldrande, oberoende av om ele-
ven har en diagnos eller inte” [58].
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VAarden

"Disease awareness”

Concerta (metylfenidat) var under tre ar det enda godkénda adhd-lakemedlet
pa den svenska marknaden. Forst 2005 registrerades ldkemedelsforetaget
Novartis preparat Ritalin (ocksi det metylfenidat). Aret dérpa (2006) kom
EliLillys Strattera (atomoxetin), som till skillnad fran de andra inte &r ett
potentiellt beroendeframkallande centralstimulerande preparat utan riknas
till gruppen selektiva noradrenalindterupptagshimmare. Samtliga tre preparat
var endast godkénda for behandling av barn.

Vid sidan av dessa tre dominerande ldkemedel existerar foretaget Shires
Equasym (metylfenidat) sedan 2007 pa den svenska marknaden. Under 2013
fick Shire ytterligare en adhd-medicin godkdnd i1 Sverige — ldkemedlet E/-
vanse, som innehaller substansen lisdexamfetamindimesylat, ny pa den
svenska marknaden [59].

Med flera konkurrerande foretag pa marknaden tilltog den samlade lanse-
ringsaktiviteten kring adhd-lakemedel. Det ar till exempel tydligt hur ldke-
medelsforetagens reklam- och informationsmaterial riktat till vardpersonal,
patienter, familjer och skola har 6kat i total omfattning och blivit mer och
mer pakostade under dren efter 2006°.

I intervjuer uppger foretradare for de tre dominerande likemedelsforetagen
Janssen-Cilag (Concerta), Novartis (Ritalin) och EliLilly (Strattera) att de i
sin lansering satsat mer pa adhd-utbildningar for lakare, samt pd informa-
tionsmaterial om adhd till skolor och familjer, &n pé traditionella séljaktivite-
ter.

Janssen, vars likemedel Concerta dominerar marknaden, daterar starten for
sin stora fortbildningssatsning kring adhd just till a&ren 2005 och 2006. Sedan
dess har foretaget hela tiden okat sitt utbud av utbildningar kring adhd, kurser
som har haft betoning pa symtom, diagnostik och behandling. Det har hand-
lat om allt fran storre nordiska lakarkonferenser med internationella experter
till nationella sjukskoterskemoten och lokala kurser pa barn- och ungdoms-
psykiatriska kliniker. Informationsbroschyrer om adhd riktade till barn, fa-
milj och skola har ocksa tagits fram 16pande. Janssen har vidare skapat hem-
sidan www.levamedadhd.se, som vinder sig till barn, fordldrar och
skolpersonal. Dérutdver har foretaget, tillsammans med patientféreningen
Attention, tagit fram en interaktiv cd-rom om adhd med malgruppen barn
mellan fem och tretton ar, fordldrar, syskon, klasskamrater och larare.

Inget foretag har velat redovisa den totala omfattningen av sina satsningar.
Men som exempel kan vidare ndmnas att Novartis (Ritalin) har lagt flera ars
arbete pa ett tremanadersprogram kallat Adhd Coaching, som delats ut gratis
pa barn- och ungdomspsykiatriska mottagningar éver hela landet. Foretaget
har ocksé erbjudit utbildningar for ldkare, bland annat om diagnostiska skatt-
ningsskalor for adhd. EliLilly (Strattera) har hemsidan www.adhdinfo.se,
som dven den vinder sig till barn, fordldrar och skolpersonal. Foretaget har
vidare tagit fram ett utbildningsprogram kring adhd tillsammans med en ut-
omstdende konsult, som gratis erbjudits barn- och ungdomspsykiatriska kli-
niker. EliLilly &r ocksa sponsorn bakom en stor internationell utbildnings-
satsning for ldkare kring adhd, EINAQ.

EN DIAGNOS DET STORMAT KRING
SOCIALSTYRELSEN


http://www.levamedadhd.se/
http://www.adhdinfo.se/

I likemedelsbranschen sorteras atgérder av ovanstdende slag in under
rubriken disease awareness-aktiviteter, eller kampanjer for sjukdomskénne-
dom. Liakemedelsforetag far inte rikta reklam for receptbelagda likemedel
direkt till allménheten. Att pd olika sétt sprida kinnedom om sjukdomen som
ladkemedlet ar avsett for, ses 1 branschen som en effektiv indirekt marknads-
foringsmetod. Okad kunskap om diagnosen leder ofta till kad efterfragan pa
behandlingen.

I en disease awareness-satsning ingdr vanligtvis ocksd systematiska PR-
aktiviteter riktade mot massmedia, exempelvis nyheter om adhd eller repor-
tage med patientberéttelser som ldkemedelsforetagens PR-
avdelningar/konsulter lyckats intressera redaktioner for.

Foretradarna for de tre foretagen menar samtliga att PR-arbetet riktat mot
massmedier har varit begrénsat i fallet adhd, att medieintresset funnits dir
anda. Det ar dock tydligt att &ven medieuppmarksamheten kring adhd bor-
jade oka kraftigt just i samband med likemedelsforetagens stora lanseringar
kring aren 2005-2006. Nagon fullstindig analys av mediebevakningen kring
adhd har inte kunnat genomforas inom ramen for den hir studien. Men som
illustration kan ndmnas att fulltextsokningar pa diagnosforkortningarna adhd
och damp i mediearkivet Presstext gav totalt 2 894 traffar i november 2013,
av vilka 2 409 gillde artiklar publicerade &r 2005 och senare.”

For varden och patienterna kan foretagens disease awareness-satsningar
ha betydande positiva effekter. De 6kar kunskapen i samhéllet om funktions-
nedséttningen adhd och fler svart drabbade kan ddrmed fa diagnos och for-
hoppningsvis hjélp av rekommenderad behandling. Disease awareness-
kampanjer kan pa sa sitt bidra till att minska en problematisk underbehand-
ling av adhd, en behandling som for 6vrigt, enligt Likemedelsverkets indi-
kationstext, for det stora flertalet ska handla om stddjande atgarder, inte 14-
kemedel. Lakemedelsforetagen kan hir fylla ett viktigt behov, eftersom
landstingen inte har ndgra mojligheter att erbjuda informationssatsningar om
diagnoser pd den héir nivan.

Samtidigt dr det yttersta malet for ett vinstdrivande foretag att na 6kad
forsédljning av sina produkter. Likemedelsforetagens storsatsningar skulle
inte goras om de inte kunde motiveras i det sammanhanget, som ett sétt att
vidga marknaden — i detta fall marknaden for adhd-ldkemedel. Har finns dér-
for en inbyggd risk att satsningarna driver diagnostiseringen over i en mer
problematisk dverbehandling.

Det gér inte att dra slutsatsen att det dr lakemedelsforetagens informa-
tionssatsningar som forklarar den kraftiga forskrivningsdkningen av adhd-
lakemedel sedan 2006. Men det dr viktigt att notera att den uppmarksam-
made boomen sammanfaller 1 tid (frdn 2006 och framat) med en pataglig
aktivitetsokning fran ldkemedelsforetagens sida och en pafallande 6kning i
medieintresset for diagnosen. Detta oavsett om 6kningen i ldkemedelsfor-
skrivningen ska betraktas som en minskad underbehandling eller en 6kad
overbehandling — en vésentlig, men fortfarande obesvarad fraga.

4 De tv sokningarna gjordes den 22 november 2013. Damp-sikningen fick begriinsas med tilligget diagnos (operator
”AND diagnos”) for att sortera bort verbformen damp ur tréfflistan. Ingen rensning har gjorts for snedtriffar, som
slumpvisa omnédmnanden och TT: morgon PM, men det forhallandet géller hela listan.
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Flera nya ansokningar om registrering av adhd-ldkemedel &r nu under be-
redning vid det svenska Likemedelsverket och den europeiska likemedels-
myndigheten EMA.

Indikationsglidning

Ar 2008 utvidgade Likemedelsverket forskrivningsritten for de godkinda
adhd-ladkemedlen. Fram till dess hade endast barn- och ungdomspsykiatrer
forskrivningsrétt. Nu fick dven specialisterna i vuxenpsykiatrin den mojlig-
heten, om dn med stora begrinsningar. Tanken med nyordningen var att ge
tondringar som fyllde 18 ar mojligheten att fortsitta den ldkemedelsbehand-
ling de paborjat som barn. Nybehandlingar av vuxna med adhd-ldkemedel
ansags det diremot inte finnas tillrdckligt vetenskapligt stod for.

I Sverige existerar fri forskrivningsrétt. For adhd-1dkemedlen har den be-
gréansats till att bara omfatta ldkare med specialistkompetens i psykiatri. Yt-
terst ar det pa detta omrade specialistldkaren sjdlv som avgor vilka ldkemedel
han eller hon vill skriva ut, sé lange beslutet grundas pé ”vetenskap och be-
provad erfarenhet”. Att skriva ut lakemedel for tillstdnd, eller indikationer,
det inte godkénts for kallas ”off label-forskrivning”. Nér det sker i storre
omfattning talar man om indikationsglidning.

Foretradare for 1akemedelsforetagen uppger att de sedan mitten av 2000-
talet har mérkt ett successivt okat intresse i vrden for information om léke-
medelsbehandling av adhd hos vuxna. Egentligen har foretagen inte haft rétt
att tillmdotesgé den efterfrdgan, eftersom de inte far informera om eller mark-
nadsfora ldkemedel for indikationer de inte fatt det godként for. Men foreta-
gen har bedomt att den begransningen inte géller om initiativet till utbild-
ningen tas i varden, om bestéllningen kommer fran kliniken eller
mottagningen. Efterfragan har varit stor. Savél Janssen som Novartis uppger
att de under de senaste aren genomfort manga utbildningar kring adhd i
vuxen alder pé bestillning, trots att inget av foretagen haft rétt att salufora
sitt lakemedel for behandling av vuxna.

Off label-forskrivningen till vuxna stér for en forsvarlig del av 6kningen
av adhd-ldkemedel de senaste aren. I dag &r en tredjedel av anvdndarna over
18 &r. Med en s& omfattande indikationsglidning kan man dra slutsatsen att
Lakemedelsverket tycks sakna stdd i lakarkaren for sin restriktiva hallning
till att skriva ut centralstimulantia till vuxna med adhd.

Respekten for Lakemedelsverkets restriktioner tycks ocksa svikta hos en
del huvudmén inom psykiatrin. I Stockholms léns landsting, till exempel,
forekommer i dag vardavtal inom vuxenpsykiatrin dir landstingsdrivna vérd-
givare forbinder sig pa forhand att utfora ett specificerat antal adhd- eller
autismutredningar pa vuxna. Psykiatri Sydvést atar sig exempelvis att ge-
nomfora 250 sddana neuropsykiatriska utredningar och Norra Stockholms
psykiatri 500 stycken for avtalsperioden 2013-2014. Om malen inte nas blir
vérdgivaren aterbetalningsskyldig. Existensen av volymmal i dessa samman-
hang kan forstés i sig paverka diagnostiseringsutvecklingen. Mojligen ska
volymmalen ses som ett sitt att stimulera kliniker att ta emot en patientgrupp
som ofta hamnar mellan stolarna. Men i bagge fallen reglerar avtalen dess-
utom hur vardgivaren ska fakturera den tinkbara likemedelsbehandlingen av
adhd, trots att inget adhd-ldkemedel var godként for nybehandling av vuxna
ndr avtalen skrevs.
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I juni 2013 godkéndes slutligen det enda icke beroendeframkallande adhd-
lakemedlet, Strattera (atomoxetin), for nybehandling av vuxna. °.

Genombrottet for vuxenindikationen lar paverka adhd-diagnosens ut-
veckling framover. Likemedelsforetaget EliLilly, som salufor Strattera, pa-
borjade under hosten 2013 ett storre utbildningsprogram om adhd for vuxna,
Adult Academy, med foreldsande ldkare som genomgétt likemedelsforetagets
”Speakers training”.

Diagnoskriterier

I maj 2013 publicerade Amerikanska psykiatriska foreningen sin femte upp-
laga av Diagnostical and Statistical Manual of Mental Disorders, DSM 5. Dar
har diagnoskriterierna for adhd fordandrats pa nagra punkter, vilket ocksa lér
paverka diagnosens utveckling framdver. Det viktigaste dr perspektivet. Me-
dan skrivningarna kring adhd-diagnosen i tidigare upplagor har setts som en
hjalp for lakare att identifiera barn med adhd har man nu vidgat ambitionerna
till att underlétta for 1dkare att “identifiera typiska adhd-symtom for varje
stadium 1 patientens liv”’. Man har ocksé sénkt troskeln for vuxendiagnosen.
For barn krivs att sex av nio symtomkriterier dr uppfyllda, men for vuxna
bara fem [60].

Tidigare var det ett grundlaggande krav att symtomen pé adhd skulle ha
debuterat och varit tydliga innan barnet fyllde sju ar. | DSM-5 réacker det att
symtomen har visat sig fore tolv ars alder for att en adhd-diagnos ska kunna
stdllas. Den nya &ldersgransen har tillkommit for att manga vuxna inte minns
hur de betedde sig innan de fyllde sju ar.

Diagnostisering i relation till IGkemedelsférskrivning2

Det dr tyvérr en omojlig uppgift att bedoma hur stor andel av de som far dia-
gnosen adhd som ocksa behandlas med ldkemedel. Som tidigare ndmnts ver-
kar det brista i rapporteringen till Socialstyrelsens diagnosregister. Enligt
Likemedelsverkets foreskrifter ska de allra flesta adhd-patienter behandlas
med psykosociala atgirder och ldkemedel bara tillgripas for de allra svaraste
fallen. Om Socialstyrelsens diagnosregister stimmer med verkligheten skulle
antalet anvdndare av adhd-likemedel i ménga aldersgrupper dverstiga antalet
diagnoser. Sa kan inte vara fallet.

Om foreskrifterna foljs ska en 0kad diagnostisering av adhd inte per auto-
matik betyda en lika stor 6kning i forskrivningen av adhd-lakemedel. Dia-
gnosokningen ska ju i forsta hand métas med en 6kad satsning pa psykosoci
ala atgérder, ju tidigare desto battre. Lakemedlen ska sedan tillkomma som
ett andrahandsalternativ vid svarare fall.

Att fler och fler diagnosticeras med adhd borde didrmed 1 forsta hand be-
tyda att fler och fler far de stodinsatser de behover och dirmed en mojlighet
att fungera pa lika villkor 1 skolan, pa fritiden och i arbetslivet. Den som far
diagnosen adhd har annars sé stora problem att klara vardagslivet i skolan
eller pa arbetsplatsen att definitionen “’kliniskt signifikant funktionsnedsétt-
ning” ansetts tillamplig.

* Langverkande Ritalin i kapsel 4r sedan juni 2014 4ven indicerad f6r behandling av adhd hos vuxna som en del i det
totala behandlingsprogrammet.
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Sammanfattande avslutning

Anda sedan 1900-talets borjan har hyperaktivitet och uppmirksamhetsstor-
ningar hos barn definierats 1 medicinska sammanhang som symtom pé neu-
ropsykiatriska funktionsnedsittningar. Detta biologiska perspektiv pa sym-
tomen utmanades under fyrtio- och femtiotalen, da psykoanalysen och den
psykodynamiska terapin dominerade i amerikansk psykiatri. Overaktivitet
och koncentrationssvérigheter ansdgs i1 en freudiansk kontext snarare vara
barnets reaktion pa daliga hemforhédllanden eller brister i relationen till for-
dldrarna.

Psykoanalysen och de psykodynamiska behandlingsalternativen fick ingen
betydande roll i den biologiskt dominerade svenska psykiatrin forrén i slutet
av sextiotalet. Sedan dess har konflikter mellan dessa skilda behandlings-
ideologiska perspektiv priaglat psykiatrin. Medan den biologiska psykiatrin, i
dessa sammanhang ofta neuropsykiatrin, har prioriterat samlande diagnoser
efter symtomkriterier har den psykodynamiska skolan betraktat de psykiska
problemen som individuella reaktioner pé livsomsténdigheter.

Manga skilda diagnosbeteckningar kantar hyperaktiviteten och ouppmérk-
samhetens vig genom den psykiatriska historien. I Sverige talade man tidigt
om hjdrnldsionella syndrom. Under sjuttiotalet blev den amerikanska dia-
gnosen MBD, Minimal Brain Damage/Dysfunction ett begrepp ocksa i
svensk debatt. Den svenske neuropsykiatern Christopher Gillberg etablerade
begreppet damp i slutet av attiotalet, Deficits in Attention, Motor control and
Perception, som skiljde sig fran 6vriga diagnosbeteckningar i betoningen av
motoriska symtom. Med den tredje upplagan av amerikanska psykiatriska
foreningens diagnosmanual DSM III kom begreppet ADD, sedermera adhd —
Attention Deficit Hyperactivity Disorder.

Stundtals har diagnoserna orsakat hdtska meningsutbyten mellan de olika
behandlingsideologiska skolorna. I Sverige dr debatten om MBD under
1970-talet och debatten om damp 1 borjan av 2000-talet tva tydliga exempel.

I USA har man sedan sextiotalet behandlat barn med adhd, eller tidigare
MBD, med centralstimulantia, framfor allt metylfenidat (Ritalina). Den ame-
rikanska forsiljningsboomen av Ritalina under sjuttiotalet blev internationellt
uppméirksammad och omdebatterad. I Sverige godkéndes inte behandling
med centralstimulantia vid adhd forrdn 2002, da preparatet Concerta (metyl-
fenidat) registrerades for behandling av adhd hos barn.

Under 2000-talet har adhd etablerats som det samlande diagnosnamnet for
symtomen hyperaktivitet, uppmarksamhetsstorning och impulsivitet ocksa 1
Sverige. I mitten av 2000-talet godkéndes flera nya adhd-preparat och sedan
dess har forskrivningen av adhd-likemedel fyrdubblats i Sverige. Ar 2013
fick 4,1 procent av alla pojkar i ldersgruppen 10—17 ar ett recept pa adhd-
lakemedel.

Trots att inget av adhd-lakemedlen har varit godkint for behandling av
adhd hos vuxna kan en betydande 6kning registreras i alla dldersgrupper dver
18 ar. Numera forskrivs en tredjedel av adhd-ldkemedlen till vuxna i Sverige.
I juni 2013 registrerades det enda icke centralstimulerande adhd-preparatet 1
Sverige for behandling av vuxna, Strattera (atomoxetin). Aret dirpé blev
dven langverkande Ritalin indicerat for behandling av vuxna.
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Amerikanska psykiatriska foreningen slédppte i maj 2013 en ny upplaga av
sin diagnosmanual, DSM 5, som dominerar &ven i den svenska psykiatrin.
De fordndringar som skrivits in for diagnosen adhd har syftat till att under-
latta diagnostisering av vuxna med adhd.

Attention Deficit Hyperactivity Disorder — en omdiskuterad diagnos i stin-
dig fordndring.
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