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Hjemmetraenende hjerneskadede bern - en svigtet sruppe

Resultaterne findes i stort antal. De er tydelige og overbevisende. Tilmed er de tilgengelige for
offentligheden. Det er sdledes et paradoks stadig at skulle opleve, at en resultatgivende optrening af
hjerneskadede bern fortsat seges hindret og modarbejdet. Dette sker blandt andet gennem
Socialministeriets stadige forhaling af et obligatorisk tilbud om gkonomisk hjzlp. En hjzlp, som
det hjemmetreenende hjerneskadede barn har al mulig ret til at fa, pa lige fod med det hjerneskadede
barn der benytter et eller flere tilbud i det danske behandlersystem, som eksempelvis institution.
Begge grupper barn er som udgangspunkt hjerneskadede; alligevel, og til trods for dette faktum,
nyder de to grupper ikke lige vilkar for ekonomisk hjalp fra deres felles samfund!

Resultaterne — de synlige, og de manglende

Praktisk talt overalt i samfundet er det resultatet pa bundlinien, der teller. Endvidere legger
regeringen vagt pa at sgge det resultatorienterede frem for det resultatlgse, idet Danmark ses som et
fremskridtsorienteret land.

Men er vi sa det? Eller findes der resultater og fremskridt, som ikke gnskes opfert og medtalt pa
bundlinien? Som for eksempel nér landets ledende politikere og leegefaglige grupper (bevidst)
vender det blinde gje til hjemmetranende berns opnaede resultater. Resultater, der hidtil har veeret
usete hos hjerneskadede bern, og som i sa stor grad abner op for helt nye muligheder.

En sadan tilsidesattelse efterlader en umiddelbar folelse af svigt. Et svigt der gar ud over savel
bernene, deres familier og i lige sé stor grad samfundet.

Om man nu vil erkende dem eller ¢j, sa findes der imidlertid tilgeengelige resultater for danske
hjemmetrenende hjerneskadede bern pé Foreningen Hjerneaktiv:

http://www.hjerneaktiv.dk/index.php?f=2&1d=204,
Dokumentation af Doman-Metoden 2004, Dit barns sejre, punkt 8.

Herudover findes der pa Foreningen Hjerneaktiv detaljerede beskrivelser for adskillige bern, bl.a.
med den oprindeligt stillede prognose for barnet, samt den udvikling barnet senere har opnéet
gennem optrening pa programmer fra The Institutes for the Achievement of Human Potential
(IAHP):
' http://www.hjerneaktiv.dk/index.php?f=1&k=1&fid=0&ant=10
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IAHP’s samlede resultater finder man offentliggjort pa felgende adresse:

http://www.iahp.org/Results.26+M54a708de802.0.html
7 Years of ReportingVictories; Major Victories Achieved by 1583 Brain-injured
Children 1998-2004.

Det kunne her have veret formélstjenligt at sammenligne ovenstidende offentliggjorte resultater med
eventuelle opnaede resultater i vort danske behandlersystem. Men en sidan offentliggorelse ser ikke
ud til at findes. I aviserne kan man dog jaevnligt lase om et stigende behov for institutionspladser.

Socialministeriets forsegsordning vedr. hjemmetrsening af born med hjerneskade

”Samtidig vil forsegsordningen, der jo skal evalueres, give mulighed for at komme nogle spadestik
dybere med hensyn til metoder, der kan hjzlpe hjerneskadede bern.'”

”Desuden vil forsegsordningen kunne tilvejebringe en storre generel viden om
genoptreningsmetoder for hjerneskadede born.””

Ovennavnte citater er eksempler pa udtalelser af daverende socialminister Henriette Kjeer i
forbindelse med den i september 2002 iverksatte forsegsordning. Udtalelser som disse, og flere
andre som blev refereret i aviserne, efterlod ikke befolkningen i tvivl. Naturligvis matte en storre
generel viden om de enkelte genoptreningsmetoder, savel som en evaluering af et opnaet dybere
kendskab til metoder, der kan hjelpe hjerneskadede bern, betyde, at effekten af optreeningen - og
dermed bernenes udviklingsresultater af samme — ville vare et af de afgerende elementer,
forsegsordningen havde til hensigt at undersgge.

Den 29. juni i ar udkom sa Socialministeriets evalueringsrapport, udarbejdet af Marselisborg
Centret. Effekten af optreeningen og dermed bernenes opndede udviklingsresultater af samme havde
undersogelsen ikke sogt at fa svar pa. Et s& vesentligt og afgerende betydningsfuldt punkt som
barnets fremskridt og udvikling var udeladt!

Ifolge rapportens afsnit om Tilsyn, side 27, havde flere foraldre savel som kommunale
representanter da ogsa efterspurgt en manual for tilsynet, ”sdledes at det i videre udstraekning havde
varet muligt at vurdere effekten af treningen ved de efterfolgende besag™.

Sédledes md man folgelig undres, nér der i skrivelsen ”Blandede erfaringer med treening af
hjerneskadede bern®” fra Socialministeriet, findes passager som:

”Ny evaluering giver dog ingen klare svar pd metodens udbytte.
Socialminister Eva Kjer Hansen (V) sgger nu videnskabelig
dokumentation for effekten.” (a)

”Det vasentlige er, at bern med hjerneskade far den rigtige hjalp.

' http://www.folketinget.dk/Samling/20021/udvbilag/SOU/Almdel_bilagl77.htm: samridsspergsmal H,
svar, afsnit 16

% http://www.folketinget.dk/Samling/20021/spor_sv/S1046.htm: svar, afsnit 4

3 http://www.social.dk/tvaergaaende_indgange/nyhedscenter/Nyheder/Blandede erfaring. ..




Den evaluering, der nu er udarbejdet om forsegsordningen, giver
ikke et klart svar pa udbyttet af treeningsmetoderne.” (b)

“Den danske evaluering har haft som malsatning at belyse, hvilket

udbytte bernene, foreldrene og kommunerne har hatt at forsegsordningen,

og hvordan de oplevede barnets udvikling. Altsa ikke at give et videnskabeligt
svar pa, hvilken effekt treeningen har haft pa det hjerneskadede barn.” (¢)

”I Norge er myndighederne ved at starte et egentligt forskningsprojekt om
treening af bern efter Doman metoden, som jeg er meget interesseret i at folge.
For vi afger, hvad der skal ske fremover, har vi brug for videnskabelig
dokumentation for effekten.” (d)

Hvordan kan Socialministeren med rimelighed forvente klare svar om udbytte af treeningsmetode (a
+ b), ndr foreldre og kommunale reprasentanter ikke var blevet udstyret med de rette vaerktejer, og
udbyttet slet ikke sogt tilvejebragt?

Som teksten star skrevet (c), er der udarbejdet en evaluering om den nye forsegsordning, og ikke en
evaluering af treningsmetode. Folgelig kan Ministeren ikke i god tro forvente svar pa udbytte af
treeningsmetode og kan saledes anstaendigvis ikke sige, at "ny evaluering giver dog ingen klare svar
pa metodens udbytte”.

Der fremstar klar uoverensstemmelse og direkte modstrid i Ministerens forklaringer.

Ansvaret for den nu efterlyste manglende dokumentation af udbytte af treningsmetode pahviler
alene Socialministeriet, idet undersogelsen ikke gav de implicerede deltagere nogen mulighed for at
udtale sig om opnaet udbytte/effekt af treeningen.

Endvidere i samme citat (c), siger ministeren: ”Altsa ikke at give et videnskabeligt svar pa, hvilken
effekt treeningen har haft pa det hjerneskadede barn”.

En udmelding, man i srdeleshed méa forundres over, nar Socialministeren efterfelgende (d) siger,
at hun nu vil sege bevisferelse i form af en videnskabelig dokumentation i Norge! — Et projekt,
Norge oven i kebet forst nu er i gang med at pdbegynde.

Dette foranlediger uvaegerligt sporgsmalet: Hvorfor forsomme — og forhale — registreringen af
optreningseffekten, nir forsegsordningen netop var s& oplagt en mulighed til at {3 klarlagt vore
egne danske berns resultater? Oven i kebet har vi i Danmark mange bgrn, der optranes, og som har
opnéet resultater, ingen ville have dremt om for bare 5 ar siden. Er vores danske resultater for
overveldende til, at Ministeren er interesseret i dem i stedet for i norske?

Hvor rimeligt er s dette evindelige krav om videnskabelig dokumentation” 1 forhold til optraning
efter programmer udarbejdet af The Institutes for the Achievement of Human Potential (IAHP)?
Endog Sundhedsstyrelsens Notat nummer 2 siger i afsnit 12, at "Egentlige videnskabelige
undersggelser af IAHP’s programmer vil formentlig vere overordentlig vanskelige og tidskraeevende
at gennemfore....”.

Yderligere lider rimeligheden i kravet om videnskabelig dokumentation alvorlig last, nar vi
betragter andre behandlingsformer — f.eks. fysioterapi, ergoterapi, talepedagogik, kiropraktik og
akupunktur — hvortil der ikke stilles lignende krav om klinisk dokumentation.

Det urimelige krav om videnskabelig dokumentation af IAHP’s programmer bliver séledes staerkt

igjnefaldende for enhver. Og det ma forekomme naturligt at sparge, om érsagen til de ulige krav




skal findes i, at IAHP's programmer skal udferes at foraldrene, og ikke af de i behandlersystemet
ansatte - 1 modsatning til fysioterapi, ergoterapi, osv.?

Er det reelt, nar alt kommer til alt, et spergsmal om at ville tilgodese vort danske behandlersystem,
frem for at ville tilgodese de skadede born, deres liv og fremtid?

Af Marselisborg-rapporten, side 20, fremgér det, at 7 barn pr. 1.3.2005 var stoppet med traningen.
Det ville have vaeret korrekt, og have givet et mere klart billede, separat at anfere, at 2 af disse bern
var stoppet, fordi de 1 perioden havde udviklet sig til at kunne begynde deres skolegang i almindelig
skole. Imidlertid fremgar dette kun i sleret" tekst pa side 21, afsnit 2:

”... og 7 bern er ophert med at trene — enten fordi forsggsordningen
for det enkelte barn er udlgbet, eller fordi de er kommet i andet tilbud
(degninstitution eller skole)”.

"Tilbud” var altsa for 2 af bernenes vedkommende en almindelig skole. Ikke en special-skole, som
leeseren kan foranlediges at tro.

Var undersggelsen til 20 millioner kr. en skinmangvre med den hensigt at ’sylte” de
hjemmetrenende hjerneskadede bem, og deres beviselige fremgang og resultater endnu en gang?

Som belagbet blev anvendt, synes samfundet og bundlinien ikke at vare tilfert noget specielt
resultatorienteret. De professionelle, der forestod undersegelsen, synes i udstrakt grad at vare dem,
der profiterede af det store beleb. Barnene derimod, som man ellers havde formodet skulle nyde
gavn af undersegelsens resultater, blev svigtet af en halvhjertet, ufuldsteendig undersegelse, som
ikke tillod optraningens resultater at treede frem.

Uheldigt er det under alle omstendigheder, at undersegelsen ikke blev forestéet af uvildige, men
derimod af folk fra sektoren indenfor professionelle behandlere og leeger, der i s stor grad har
udtalt sig generelt negativt om IAHP og deres programmer.

Det (u)logiske raesonnement

Nér det normale barn gennem sin udvikling opnér funktioner som at kunne kravle, g, lobe eller
forsta, krever vi ikke nogen bevisforelse for hvad, vi med egne gjne ser ske. Vi betvivler ikke den
fysiske dokumentation, vi er vidne til.

Naér det hjerneskadede barn gennem optraning udvikler sig til at beherske akkurat de samme
funktioner som et normalt barn og fremviser samme fysiske dokumentation, sa betvivles barnets
evner og kunnen — og der kraves videnskabelig dokumentation! Og dog er det barnets naturlige
udvikling, begge barn har gennemgaet. Det “hjerneskadede” barn blot ved hjzlp af en ihardig, og
prisvardig, optraning.

Efter Folketingets abning i &r udtalte Statsministeren blandt andet: ”Liberalisme er lig med lige
muligheder for den enkelte.”
Hvorfor svigtes sa barnet, der seges optrenet til et normalt liv??

Losningen til lige vilkér for hjemmetranende hjerneskadede bern er enkel: Obligatorisk tilbud om
statte til optreening. Dette tilbud skal omfatte rejse for barn, foraldre, samt en hjlper, til de
halvarlige konsultationer og kurser. Endvidere skal der ydes tabt arbejdsfortjeneste til den forzlder,




der varetager barnets optraning. Det vil ligeledes vare rimeligt, at der gives stette til de materialer
og treeningsredskabet, der matte indga i optraeningsprogrammerne.

Belobsmassigt vil en sammenligning af ovennavnte stotte i forhold til den mangeartede stotte, som
ikke-treenende hjerneskadede bern tildeles, falde ud til fordel for optraeningen. Pa sigt vil optrenede
bern blive en staerk ressource for samfundet.

Jeg opfordrer hermed Folketingets Socialudvalg til at serge for, at hjemmetraenende hjerneskadede
born i dette finansér bliver tildelt obligatorisk tilbud om fuld stette til optreening. Havde
forspgsordningen indeholdt punktet “opndet resultat/etfekt af treningsmetoden”, ville dette punkt
have fort fuldgyldigt bevis for, at treningsmetoden berettiger til fuld stette. Det kan ikke veere
rigtigt, at denne svage gruppe skal vente yderligere &r pa hjelp fra vort felles samfund.

Med venlig hilsen

Annalise Christensen
Anemonevej 11
8680 Ry




