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Indenrigs- og Sundhedsministeriet har i efterdret 2001 anmodet Sundhedssty-
relsen om et supplerende notat indeholdende Sundhedsstyrelsens synspunkter
og overvejelser i relation til problematikker om traening/genoptraening af bern
med hjerneskader i forleengelse af Sundhedsstyrelsens ’Notat af 7. august 2001
vedrerende sundhedsfaglig vurdering af DOMAN-behandlingsmetoden”.

Indledningsvis ma Sundhedsstyrelsen konstatere, at begrebet bern med hjerne-
skader i denne sammenhang tilsyneladende daekker over en flerhed af forskel-
lige tilstande og problemstillinger, herunder bl.a. vidt forskellige diagnoser og
forskellige grader af handicap og konkrete symptomer, det drejer sig f.eks.om
autisme, epilepsi og cerebral parese. Dette gor det i sig selv vanskeligt at for-

holde sig til behovene for behandling, fysisk og intellektuel treening og leering.

Eet gennemgdende trek i de henvendelser Sundhedsstyrelsen har modtaget fra
foraeldre m.fl. i relation til valg af traening efter IAHP-metoden er skuffelse og
frustration over manglende intensitet og effekt af de offentlige behandlings- og
treeningstilbud man har modtaget i relation til sit hjerneskadede barn.

I disse henvendelser tilkendegives endvidere positive oplevelser ved som for-
ldre/familie at vere aktivt inddraget og medansvarlig for sit barns udvikling
og at arbejde hen imod bestemte delmél. Det tilkendegives, at det omfangsrige
og hérde arbejde det under alle omstendigheder kan vaere at have et hjerneska-
det barn opleves mere meningsfyldt og perspektivrigt for foraeldrene, nar fokus
for indsatsen flyttes fra mere passiv pleje og omsorg til en mere udviklingsori-
enteret indsats.

Sundhedsstyrelsen finder i overensstemmelse hermed - og med de synspunkter
der i gvrigt er fremkommet fra sével de svenske som norske faglige styrelser”
og fra Dansk Padiatrisk Selskabs side - at valget af IAHP-metoden bl.a. mi ta-
ges som udtryk for, at foreeldrene oplever de aktuelt foreliggende offentlige til-
bud som utilstraekkelige og utilfredsstillende. Tilsyneladende er tilbuddene



herudover athangige af hvor man bor og saledes meget varierede i forskellige
amter og kommuner.

De behandlings- og treeningstilbud der foreligger til hjerneskadede bern ople-
ves sdledes af en gruppe foraldre, Foreningen for genoptrening af hjerneska-
dede bern og unge og ogsé fra pediateres side som utilstraekkelige, praeget af
mangelfuld koordination mellem de implicerede sektorer, dvs. sundhedsvase-
net, social- og undervisningsomradet samt meget forskellige i karakter og om-
fang athangig af hvor man har bopzl.

Sundhedsstyrelsen konstaterer pa denne baggrund, at der synes at vaere behov
for en udvikling af omradet med fokus pé kvalitet i tilbuddene, herunder oget
intensitet og bedre koordination og et koordineret malrettet samarbejde dels
mellem de 3 sektorer involveret i den offentlige indsats vedrerende sddanne
bern, og dels med foraeldrene/ familierne. Konkrete forseg eller udviklingspro-
jekter incl. regelret vurdering af resultaterne heraf vil formentlig udgere den
mest hensigtsmaessige made at indhente viden og erfaringer pa — hvilket efter-
folgende kunne danne grundlag for mere generelle anbefalinger eller retnings-
linier for de offentlige tilbud til sddanne typer handicappede bern.

For sa vidt angér IAHPs behandlingsmetoder til hjerneskadede bern konstate-
rer Sundhedsstyrelsen, jvfr. Sundhedsstyrelsens notat af 7. august 2001 felgen-
de:

IAHP-metoden er et alternativt behandlings- og treeningskoncept for bern med
vidt forskellige former for hjerneskader, herunder medfedte. Metoden omfatter
en lang raekke forskellige elementer inden for fysisk treening, serlige ande-
dratsevelser, intellektuel treening og specialkost, og der ssmmensattes forskel-
ligt treeningsprogram for det enkelte barn pa grundlag af instituttets udviklede
teorier/antagelser om hjernens udvikling og funktion, og med udgangspunkt i
en af Instituttet udarbejdet udviklingsprofil og udviklingsvurdering. Alternativt
pabegynder foreldrene selv et treeningsprogram efter Instituttets principper.

Sundhedsstyrelsen konstaterer i den forbindelse, at der til trods for at metoden
har vaeret anvendt af Instituttet i mere end 40 &r fortsat ikke findes videnskabe-
lig dokumentation for effekten.

Instituttet har siledes ikke i de forleabne mange ar publiceret kliniske underse-
gelser af effekten sammenlignet med en kontrolgruppe, ligesom videnskabelig
validering/underbyggelse af den tilgrundliggende udviklingsprofil heller ikke
foreligger. Der kan saledes ikke drages videnskabelige konklusioner vedreren-
de behandlingseffekten. Dette gaelder savel med hensyn til positiv effekt som
vedrarende eventuelle skadevirkninger eller bivirkninger af behandlin-
gen/treningen.

Sundhedsstyrelsen finder det principielt grundleeggende betenkeligt at et kree-
vende og belastende traeningsprogram tilbydes uden at effekten er videnskabe-
ligt dokumenteret. Dette geelder for sa vidt bade de enkelte elementer som me-
toden 1 sin helhed.



Egentlige videnskabelige undersogelser af IAHPs programmer vil formentlig
vaere overordentlig vanskelige og tidskraevende at gennemfore bl.a. pa bag-
grund af de mange enkelte elementer, der anvendes 1 forskellige kombinationer
og inhomogeniteten i patientgruppens diagnoser og symptomatologi, f.eks. vil
eventuelle positive effekter af et element kunne blive overskygget af negative
effekter af et andet element og omvendt. Hertil kommer vanskelighederne ved
at TAHP anvender egen serlig terminologi.

Sundhedsstyrelsen er vidende om at nogle familier aktuelt allerede far offentlig
okonomisk stette til behandlingen og i den forbindelse finder Styrelsen at erfa-
ringerne bor soges fagligt professionelt opgjort og evalueret efter ensartede
praemisser.

Sundhedsstyrelsen finder endvidere, at man kunne overveje at stotte, at visse
udvalgte elementer blev afprovet/vurderet i egentlige forskningsprojekter ud-
fort i fagligt professionelt regi.

Sundhedsstyrelsen har derfor med tilfredshed noteret, at der i forbindelse med
udmentning af satsreguleringspuljen for 2002 er afsat midler til iverksattelse
af forseg med intensiv treening af bern med forskellige former for medfedte fy-
siske, kognitive eller sociale forstyrrelser, herunder DOMAN-metoden.

Endelig skal Sundhedsstyrelsen bemarke i relation til epilepsi, at Styrelsen
finder det hensigtsmaessigt at der foreligger aktuelle kliniske retningslinier —
sakaldte guidelines eller referenceprogram - vedrerende barneepilepsi og at
man derfor mundtligt har opfordret Dansk Padiatrisk Selskab til at iveerksaette
et sadant arbejde.
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