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Kzre Eva Kjer Hansen,

Vedrsrende beslutningsforsiag B 20 om stette til forzeldre til handicappede bern,
der giver deres born undervisning og treening i hjemmet

Foreningerne Hjerneaktiv og Hjernebarnet har folgende kommentarer til De
Samvirkende Invalideorganisationers (DSI) brev af 20. december 2006 til Bertel
Haarder, Eva Kjer Hansen m.fl. vedrerende beslutningsforslag B 20:

1.

Foreningerne Hjerneaktiv og Hjernebarnet finder det positivt, at DSI er enig i,
at forzldre til hjerneskadede bern i Danmark er i en dérlig situation med fa
muligheder for kvalificerede tilbud om trening og undervisning.

Begge foreninger anerkender og arbejder for optagelse i DSI.

Begrundelsen for, at forzldre til hjerneskadede bern veelger hjemmetraning,
er mere nuanceret, end det fremgar af DSI’s brev.

Det fremgér af Marselisborg Centerets 3-4rige undersegelse, “Hjemmetraning
af born med hjerneskade”, at foreldrene oplever fremgangen i familiens
trivsel, som en vigtig begrundelse for at velge hjemmetrening.'

Hertil kommer, at medlemsundersegelser i Hjerneaktiv og Hjernebarnet viser,
at hjemmetraning giver foreldrene indflydelse og ansvar for deres berns
udvikling, hvilket opleves som en forbedring af livskvalitet for familien,
herunder ikke mindst for det handicappede barns seskende, i en i evrigt
vanskelig situation. Foreldrene begrunder ogsé valget af hjemmetraening med,
at de oplever en langt sterre fremgang hos barnet end tidligere, sivel
helbredsmaessigt som udviklingsmessigt.

Deokumentation
Foreningerne Hjerneaktiv og Hjernebarnet ensker at precisere, at
dokumentation er en mangelvare generelt for alle behandlingsformer inden for

! Marselisborg Centret april 2005, "Hjemmetrzning af born med hjerneskade”, Evaluering af
forsegsordning efter Servicelovens § 138 for foreldre, der trener et barn med hjerneskade i hjemmet.
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handicapomrédet. Dette galder ogsa de offentlige tilbud i specialinstitutioner
og specialskoler, hvilket er bekrzftet af Indenrigs- og Sundhedsministeriet?.

Syddansk Universitet har foretaget en undersggelse af, hvor mange
behandlinger i det danske sundhedsvaesen, der er videnskabeligt
dokumenterede’®. Det viste sig, at kun halvdelen af behandlingerne var
videnskabeligt dokumenterede. De udokumenterede behandlinger er
erfaringsbaserede behandlinger, hvilket ogsa ger sig galdende for de metoder,
som forzldre til hjerneskadede bern optraner og underviser efter i Hjerneaktiv
og Hjernebarnet.

Ikke afsluttede forskningsprojekter

Foreningerne Hjerneaktiv og Hjernebarnet gnsker at fremhave, at det
igangvarende forskningsprojekt om Doman-metoden, som er finansieret af
Socialministeriet, jf. B 20, tidligst forventes afsluttet i 2009.

P3a det indledende mede med medlemmerne af forskerteamet bag
underspgelsen af Doman-metoden den 7. december 2006 fremgik det, at det er
endog meget uvist, hvornar projektet er faerdigt, og der herskede usikkerhed
om undersggelsens videnskabelige vardi og praktiske anvendelighed.

Foreningerne Hjerneaktiv og Hjernebarnet kan oplyse, at der er lavet kliniske
undersegelser af hjemmetraning efter Doman-metoden.*

Undervisningspligt

Vi er enige med DSI i, at alle forzldre, der hjemmetraner og
hjemmeunderviser handicappede bern i den skolepligtige alder, skal opfylde
geldende reglerne for undervisningspligt, hvilket ber afspejles i et kommende
lovforslag.

Tilsyn
Vi er enige med DSI i, at der skal etableres tilsyn med samtlige
hjemmetreningsordninger. Tilsynet ber sikre:

o at alle barnets rettigheder i Bernekonventionen overholdes

e at undervisningspligten overholdes for bern i den skolepligtige alder

o at familien som helhed trives med hjemmetraeningsordningen

o indsamling af alle centrale erfaringer med den pagzldende
hjemmetraeningsordning.

2 Jf. vedlagte brev fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet af 11. september 2005.

3 J. vedlagte artikel fra Fyns Stiftstidende af 1. november 2004, og artiklen ”Hvor evidensbaseret er
medicinen?” fra Videnskab og Praksis af 31. marts 2003.

* En Klinisk undersegelse af genoptraning efter FHC-metoden og en national kontrolgruppe blev
foretaget af University of Buffalo i 2004. En undersegelse af 13 bgrn, der er genoptranet efter IAHP-
metoden, blev foretaget af den danske gjenlege Helena Bergkvist i 2006. Lageerkleringer og udtalelse
fra psykologer og fysioterapeut inden for det danske etablerede system om 7 forskellige bern, der er i
hjemmetrzning, og om deres usedvanligt positive udvikling blev overrakt til medlemmerne af
Socialudvalget pa Christiansborg i forbindelse med Hjernebamets foretrazde for Socialudvalget den 23.
februar 2006.
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8. Beslutningsforslagets omfang
DSI er bekymret for beslutningsforslagets omfang. Foreningerne Hjerneaktiv
og Hjernebarnet har fulgt udviklingen i antallet af hjemmetranende foraldre
fra 2001 frem til i dag. Antallet ligger stabilt p& ca. 50 familier, der 4rligt har
fulgt et hjemmetraningsprogram pa fuld tid, og ca. 50-100 familier, der har
kombineret hjemmetrening med et offentligt deltidstilbud.

Hovedparten af familierne (ca. 90%) hjemmetrzner i 2-5 r, hvorefiter
forzldrene vender tilbage til arbejdsmarkedet. For bernenes vedkommende
bliver enkelte raske og returnerer til normal skole, hvorimod andre fortsatter i
en specialinstitution pé et hgjere niveau end for.

I Norge, hvor interessen for hjemmetraening er identisk med interessen i
Danmark, ses samme tendens.

Vi er uenige i DSI’s anske om at begreense hjemmetrening og
hjemmeundervisning til ganske szrlige born med ganske s®rlige handicap.
Man ber ikke afskaere born med lettere handicap fra at f3 en forbedret
udvikling og livskvalitet.

DSI’s bekymring om, at en bred lovgivning vil kunne true de geldende
politiske intentioner om inklusion af bern, unge og voksne med handicap, er
ubegrundet. Sdledes vil vi gerne pracisere, at foreldre, der hjemmetraner,
netop arbejder for, at deres born efter perioden med hjemmetrening, integreres
i offentlige tilbud med sterre udbytte for barnet end for perioden med
hjemmetraning. Motivationen for foreldrene er séledes, at deres bern kommer
til at f& et mere normaliseret liv.

9. B 20 kan ikke st alene
Vi er enige med DSI i, at B 20 ikke skal vere det eneste tiltag, der bliver
foretaget fra politisk hold med henblik pa at sikre kvalificeret trning og
undervisning af bern med handicap.

Det er ligeledes nedvendigt at arbejde hen imod en opkvalificering af de
offentlige skole- og pasningstilbud til bern med handicap, siledes at det store
flertal af familier, der ikke hjemmetraener deres handicappede bern, far adgang
til trygge og kvalificerede treenings- og undervisningstilbud i offentligt regi.

Vi mener, at den hjemmetraningsordning, der sikres ved hjelp af B 20, er et
meget vigtigt skridt pd vejen hen imod den nedvendige opkvalificering af de
offentlige tilbud til bern med handicap. Det er sdledes oplagt at bruge de
mange erfaringer, konklusioner, og dokumentation, der indhentes fra
hjemmetraeningsordningerne, som en del af vurderingsgrundlaget for, hvordan
man bedst muligt opkvalificerer de offentlige tilbud.

10. Arbejdsmarkedet
Foreningerne Hjerneaktiv og Hjernebarnet har positiv erfaring med, at
foreldre kommer tilbage pa arbejdsmarkedet efter en periode med
hjemmetraening. Derfor ma DSI’s bekymring for at foreldrene efter perioden
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tramngs-: og undervismngﬁulbud il deres bam, uanset dé etablems i offenthgt
eller privat regi.

Forenmgﬁne Hjerneaktiv og Hjernebamet bemzrker, at foraldre til
handicappede bein efter geldende regler lkke selv har mulighed for at veelge,
hvilken specialskole deres barn skal ga p4.’ o

Det ber ikke veere muligt for kommuner — ved at gennemtrumfe et andet
skolevaig at forhindre familier i at fa deres bam ind pa den specialskole,
familien ensker.

Det skal afslummgsvxst undf:rsu'eges, at vi i Hjemeaknv og Hjemebamet har en stor

)

Farmand 1 Hemebamet

Kopi: Undervisningsminister Bertel Haarder
Folketingets Socialudvalg
Folketingets Uddannelsesudvalg

* Jf. vedlagte avisartikler af 30. oktober 2006 fra Holbak Amts Venstreblad.
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Indenrigs- og wmm

Sundhedsminis'tertat_)

Claus Reffstrup

Familien@leibowitz-reffstrup.dk
Dato: 11. september 2005
Kontor: 3.8kt
Jonr.: 2005-1103349
Sagsbeh.: JMJ

Fit-navn:  Svar Claus Reffstrup

Indenrigs- og sundhedsministeren har modtaget Deres e-post af 2. oktober 2005, hvori
De anmoder ministeriet om aktindsigt i henhold tii §§ 4 og 11 i lov om offentlighed i
forhold til, om der findes nogen klinisk dokumentation for fysioterapi, ergoterapi, kiro-
praktik, akupunktur, zoneterapi og talepaedagogik.

Indenrigs- og sundhedsministeren har bedt mig takke for Deres henvendelse og har
"~ samtidig bedt mig besvare den.

Indenrigs- og Sundhedsministeriet kan til orientering oplyse, at ministeriet ved segning
- i ministeriets joumnalsystem for indeveerende journalperiode (2003-2007) ikke har fun-
~det nogen akter vedrarende klinisk dokumentation af neevnte behandlingsformer.
indenrigs- og Sundhedsministeriet kan pa den baggrund ikke bidrage med yderligere
oplysninger.

Med venlig hilsen

Jacob Meller Jacobsen

Slotsholmsgade 10-12  Telefon +45 7226 9000  www.im.dk
DK-1216 Kagbenhavn K Telefax +45 7226 8001  im@im.dk
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SUNDHED: Halvdelen af etablerede behandlinger i sundhedssektoren er udokumenterede

Af Kaare Gotfredsen

Som patient kan man ikke regne med, at de behandlinger, L
man tilbydes i sundhedssektoren, virker. I denne artikel:
Operation_eller medicin
: . , . . , Skadeli handiinger
En analyse fra i fior viser, at virkningen af de behandlinger,  Risiko p3 lengere sigt
som sygehusene tilbyder, kun er videnskabeligt
dokumenteret i halvdelen af tilfeeldene. Hos de alment

praktiserende laeger ligger tallet pa kun 38 procent.

Det er ekstern professor Peter Matzen fra Syddansk
Uni\(ersitet. der har foretaget analysen.

- Vi skal ikke ga og give behandlinger, der ikke virker. En
reekke geengse behandlinger har ikke vaeret undersegt. Nar
de Eliver det, viser det sig nogle gange, at behandlingen ikke
virker eller har en ugn- sket effekt, siger Peter Mat- zen.

Hané opfordrer til, at man skaffer den manglende
dokumentation.

Operation eller medicin

For éksempel er effekten af en ragkke behandlinger med antibiotika og en hel del
operationsmetoder ikke videnskabeligt undersegt.

Det Qalder blandt andet operationer for galdesten og blindtarmsbetaendelse.

Manige patienter, der opereres akut for blindtarmsbetaendelse, har det slet ikke. Og andre,
der har betzendelsen, kan behandies med antibiotika. En operation er derfor ikke altid den
bedste behandling. Videnskabelig dokumentation ville kunne afklare, hvad der er bedst at
gore.

| Suhdhedsstyrelsen er man godt klar over, at der mangler dokumentation for mange
behandlinger.




Skadelige behandlinger

Hos: Det Nordiske Cochrane Center indsamler man palidelig viden om alle former for
behandlinger.

Ledéren af centret, Peter Gotzsche, understreger, at selv om virkningen af en behandling
er udokumenteret, kan den godt virke alligevel.

Risiko pa laengere sigt

Dog:f.er der en risiko forbundet ved at bruge behandlinger uden dokumentation for deres
effekt.

- Nofgle af de udokumenterede behandlinger er givetvist uvirksomme, og nogle er
skadelige. Nar man ikke ved, hvad man ger, sa risikerer man at udsaette patienterne for
risikq, siger Getzsche.

Han.é naevner som eksempel, at det laenge har vaeret populeert at give hormonbehandlinger
til kvinder i overgangsalderen for at forebygge hjerteproblemer. Desvaerre viste det sig
senere, at behandlingen havde den modsatte effekt, og det kostede mange menneskeliv.
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Hvor evidensbaseret er medicinen?

Et systematisk litteraturstudie

ORIGINAL MEDDELELSE

Peter Matzen

Resumé

Introduktion: I begyndelsen af 1990’erne mente man, at
kun 10-15% af medicinske interventioner skete pa baggrund
af randomiserede kontrollerede forseg. For at undersage i
hvilken grad kliniske interventioner ved behandling af den
enkelte patient er evidensbaserede, blev der gennemfort et
systematisk review af publicerede empiriske undersagelser
pa omradet.

Materiale og metoder: Ved litteratursagning paA MED-
LINE 1995-2002 blev der fundet 15 publicerede arbejder,
hvor der er taget udgangspunkt i konkrete patientforleb, og
hvor den enkelte intervention er evalueret, saledes at den
har kunnet klassificeres som byggende pa randomiserede
kontrollerede forsag eller ej. Arbejderne blev lst kritisk for
at uddrage antallet af patienter og interventioner, samt hvil-
ken klinisk videnskabelig metode der har ligget til grund for
interventionerne, herunder om deres effekt er vist i ran-
domiserede kontrollerede forseg.

Resultater: Inden for intern medicin synes over 50% af in-
terventionerne at bygge pA randomiserede kontrollerede
forseg, mens dette tal er noget lavere inden for almen me-
dicin, kirurgi, anzestesiologi og dermatologi. Psykiatri er i
en meget lille undersogelse topscorer med 65% af interven-
tionerne pa baggrund af randomiserede kontrollerede for-
seg, hvorfor flere undersegelser, som evt. kan bekrfte
dette, efterlyses.

Diskussion: Det tilrides, at der gennemfares undersegel-
ser over evidensen for kliniske interventioner, helst med
assistance fra kolleger uden for specialet. Der ber vzre til-
straekkelig adgang til litteraturdatabaser og til sekundzer lit-
teratur pA omradet. Man ber sikre, at indikationen for en evt.
intervention er belyst i randomiserede, kontrollerede forseg
ved sammenligning med observation uden behandling eller
placebobehandling. Endelig er det enskeligt, at forfatterne
ville anvende et ensartet klassifikationssystem til evaluering
af den litteratur, der danner basis for interventionerne. Det
konkluderes, at der er behov for denne form for labende
audit for at sikre, at den behandling, der tilbydes patien-
terne, er i overensstemmelse med den bedste evidens.

Gennem 1990'erne var det en ofte citeret, men slet doku-

menteret vandrehistorie, at kun 10-15% af de medicinske in-
terventioner var baseret pa solid videnskabelig dokumenta-

tion (1). Begrebet evidensbaseret medicin var samtidig ble-

vet introduceret som et paradigmeskift i klinisk medicin (2)
og er af sine grundlaggere blevet defineret som »systema-
tisk og afvejet brug af den bedste foreliggende evidens fra
den kliniske forskning vedrerende hindteringen af den
enkelte patients problemer« (3). Paradigmeskiftet bestod i,
at klinikeren i stedet for isezer at basere sin patientbehand-
ling pa ekspertudsagn formulerer patientens kliniske pro-
blem, seger relevant litteratur, som leses kritisk, for at ud-
drage en lgsning pa problemet og iveerksaetter denne 1 sam-
arbejde med patienten. 1 labet af anden halvdel af 1990'erne
har man pa grund af den navnte vandrehistorie p4 en reekke
afdelinger og i en reekke specialer gennemfert en vurdering
af, 1 hvilket omfang interventioner inden for det givne spe-
ciale byggede pa evidens fra klinisk videnskabelig forsk-
ning.

Formalet med naervaerende arbejde var at gennemfere et
systematisk review af publicerede empiriske undersegelser
over, i hvilken grad kliniske interventioner ved behandling
af den enkelte patient er evidensbaserede.

Metode

Litteratursegning og -udveeigelse

Der er i juli 2001 og atter i januar 2002 blevet sagt i MED-
LINE via PubMed med foelgende segetermer: #1 »evidence
based« (som ogsd omfatter »Evidence based medicines
IMESH]); #2 srandomi* controlled trials« (som ogsi omfat-
ter »Randomised controlled trials«fMESH]); #3 »interven-
tion*«; #4 »decisions; #5 »practice«. Resultaterne af #3, #4 og
#5 er med OR sammenlagt til #6, hvorefter #1, #2 og #6 er
kombineret med AND. Segningen er begraenset til litteratur,
der vedrarer mennesker, har abstract og er publiceret efter
1994, da der intetsteds er fundet referencer til denne type
undersogelse, som er publiceret for 1995. Titler og abstract
fra de fundne mere end 500 referencer er gennemgéet af
forfatteren, og artikler er udvalgt il kritisk lzesning, hvis de
opfyldte folgende kriterier: 1) tog udgangspunkt i konkrete
patientforleb, dvs. at ikke alene behandlingsmodaliteter var
evalueret, 2) evidensen for den enkelte inter vention over for
det enkelte kliniske problem var evalueret, og 3) evidensen
for interventioner var Klassificeret efter de tilgrundliggende
studiers design. Som minimum om evidensen stammer fra
randomiserede kontrollerede forsag (RCT), eller om dette
ikke var tilfeldet.

Pa grundlag af abstract blev der udvalgt 17 artikler,
hvoraf to viste sig at veere parallelpublikationer, hvis farst
publicerede udgave blev valgt. Der var derfor 15 arbejder til
kritisk leesning.

Kritisk litteraturlesning

Under lesningen af de udvalgte referencers metodeafsnit
blev falgende noteret: publikationsdr, underspgelsespe-
riode, undersegelsessted, det kliniske speciale, om under-
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Tahel 1. I hvilken

Antal interventioner
grad interventioner pa grundlag af RCT RCT-baserede
! fvmkelllge spedaler Antal patlenter/ S:l:a:fse)l'ls:?n s lsl‘kl((gez::ds
:rb:;f:;(zijﬁg:e Oprindelsesland og reference Speciale i nlerv:unner metaanalyse) grenser)
kontrollerede forsag Storbritannien (5) ........... Intern medicin 109 patienter 58 53 (44-63)
(RCT) og systemati-  Canada (12) ................ Intern medicin 148 patienter 92 62 (54-70)
ske reviews eller Sverige (14) ................ Intern medicin 197 patienter 186 50 (45-56)
metaanalyser, hvis 369 inter ventioner
dette er angivet. Det  HongKong (17) ............. Intern medicin - 129 patienter 162 52 (46-57)
er om muligt anfort, alene behandling 312 interventioner
om det er indikatio- med leegemidier
nen, der er pavist Storbritannien (6} ........... Haematologi 83 patienter 18 22 (13:31)
RCT, hvor den aktive  Storbritannien (8) ........... Almen medicin 101 patienter 31 31 (2240)
behandling er sam- Spanien (16) ................ Almen medicin 2.156 patienter 817 38 (3640)
menlignet med ingen  Storbritannien (9) ........... Almen kirurgi 100 patienter 24 24 (16-32)
behandling eller Ifand (18) ................. Almen kirurgi 222 patienter 101 (26) 45 (39-52)
placebo, eller der er Storbritannien (11) .......... Barnekirurgi 326 patienter 31 11 (7-15)
tale om en sammen- 281 interventoner
ligning med en Storbritannien (4) ........... Bornekirurgi 49 patienter 18 26 (15-36)
anden virksom in- 70 interventioner
tervention, Frankrig (15) ............... Laparaskopisk 428 patienter 222 52 (47-57)
kirurgi
Australien (13) .............. Anzestesiologi 354 patienter 48 (13) 32 (25-39)
150 inter ventioner
Danmark (10) .............. Dermatologi 115 patienter 48 41 (32-50)
118 interventioner
Storbritannien (7) ........... Psykiatri 40 patienter 26 65 (50-80)

segelsen blev gennemfort prospektivt eller retrospektivt,
hvorledes det kiiniske problem og den tilsvarende interven-
tion blev defineret, hvorledes der blev sagt og udvalgt evi-
dens fra litteraturen vedrerende interventionen, og hvordan
denne evidens blev klassificeret af arbejdets forfattere. Af
resultatafsnittene i referencerne er uddraget antallet af
patienter og interventioner (hvis disse var forskellige fra an-
tallet af patienter), fordelingen af de interventioner, som
bygger pa evidens, og hvordan denne blev kiassificeret af
forfatterne. Der er i denne forbindelse lagt vagt p4, om
interventionen for det aktuelle problem var fundet effektiv i
RCT, samt i hvilket omfang det blev angivet, om der fandtes
evidens for virksomme interventioner, som ikke blev gen-
nemfert. Hvor det har veeret muligt, blev der skelnet mellem
evidens fra randomiserede forseg vedrerende indikationen
for interventionen, altsa om der foreld evidens for interven-
tionen pa baggrund af en kontrolgruppe, der ikke blev be-
handlet, eller hvor der blev anvendt placebo, og evidens for
at interventioner er ligevaerdige eller for at én aktiv inter-
vention er bedre end en anden. Resultaterne af denne littera-
turgennemgang er indfert i et resuméark, som er anvendt
som grundlag for det videre arbejde med artiklerne, herun-
der udformning af tabeller.

Analyse

Det har pga. forskellighed i metode og validitet af de ud-
valgte referencer ikke vaeret muligt at foretage en metaana-
lyse af de numeriske angivelser i materialerne. Det har der-
for varet nadvendigt at begranse sig til et systematisk
review med metodekritik, som er mundet ud i en verbalt for-
muleret syntese og forslag til, hvorledes eventuelle frem-

tidige studier af problemstillingen med fordel vil kunne ud-
formes.

Resultater

Dataindsamlingen til de 15 fundne referencer blev foretaget
fra 1995 til 1998, mens artiklerne er blevet publiceret i 1995-
2001 (4-18). Arbejdernes oprindelsessted og speciale frem-
gér af Tabel 1. Seks af arbejderne er angivet at vaere gen-
nemfort prospektivt (5, 6, 9, 11, 13, 15}, hvilket kun kan have
vzeret delvist muligt for det ene arbejdes vedkommende (5),
mens de ovrige er retrospektive. Ni af arbejderne har alene
undersggt evidensen for én intervention over for de inklu-
derede patienters primzaere problem, mens de ovrige i sterre
eller mindre omfang har medtaget interventioner over for
flere problemer hos samme patient. Litteratursegningen for
at finde evidens for de forskellige interventioner har pri-
maert veret via MEDLINE pd Internettet eller pa cd-rom, 1
fire tilfelde i The Cochrane Library og i andre tilfeelde i
diverse andre databaser. Der er anvendt forskellige klassi-
fikationer af den foreliggende evidens, hvilket fremgar af
Tabel 2. Otte af arbejderne har brugt en klassifikation, som
er anvendt i den ferste undersegelse af Ellis & al (5) eventu-
elt med modifikationer (16). Det er muligt ud fra alle klassi-
fikationer at afggre, hvor stor en del af interventionerne, der
bygger p4 evidens fra RCT herunder ogsi pa systematiske
reviews eller metaanalyser, der er foretaget pa grundlag af
RCT. Det er derfor angivet i Tabe] 1, hvor stor en del af inter-
ventionerne der er baseret pA RCT. De anvendte klassifika-
tioner 1 de forskellige arbejder er angivet i Tabel 2. I 14 af
arbejderne er der med forskellige definitioner angivet en
klasse af interventioner, som bygger pa anden god evidens,
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Tabel 2. Klassifikationer, der er anvendt 1 13 arbejder, over i hvilken grad kliniske interventioner er evidensbaserede.

Reference

(5.6,8.9,11,
™ 12, 16%, 17) 10 (13) (19 a2 (s (18) (0]
Klasser RCT,** RCT. RCT, Metaanalyse RCT, RCT. RCT. Systematisk RCT,
af metaanalyse metaanalyse metaanalyse eller metaanalyse metaanalyse metaanalyse review metaanalyse
evidens eller eller eller systematisk eller eller efler ———— eller
systematisk systematisk  systematisk review pad systematisk systematisk  systematisk Metaanalyse systematisk
review pa review pa review pd grundlag review pa review pa review pA reviewpa
grundlag grundlag grundlag afRCT grundlag grundlag grundlag  RCT grundlag
af RCT afRCT af RCT af RCT af RCT afRCT af RCT
Mindst en
god RCT
Tkke-RCT Overbevi- Sekunder  Evidens fra  Indiskatabel Kohorte Kohzrente Prospektive Self-evident
sende ikke- evidens fra andrevel-  konsensus  ogcase- resultater  studier ———
eksperi- andre studier designede kontrol- fra andre Sammen-
mentel ved trans-  studier Konsensus  studier studier lignende
evidens ferering blandt underse-
eller logiske 280% af Ingen gelser uden
slutninger adspurgte koharent randomise-
specialister evidens ring
Ingen Ingen Evidens fra  Ikke Ikke Alene Retro- Opfelgnings-
betydende  evidens deskriptive  konsensus  kontrolleret patientserier spektive eller
evidens studier, serie elleringen studier retrospek-
ekspert- evidens tive studier
komiteer Ingen Ingen
og respekte- evidens evidens Ingen
rede evidens eller
autoriteter ingen effekt
ved RCT

*) 1 dette studie (16) er de anforte tre niveauer suppleret med to kategorier: en helt uden evidens (44% af inter ventionerne) og en hvor evidensen kontraindi-

cerer {nterventionen (1% af interventionerne).
**) RCT: Randomiseret kontrolleret forseg.

hvor forfatterne af forskellige grunde, oftest etiske, ikke har
fundet det rimeligt at forlange evidens fra RCT. Imidlertid
varierer definitionerne af denne kategori fra ganske fa »alt
eller intete-fenomener til almindelig konsensus om, hvad
der er den bedste behandling, hvorfor der ikke kan foreta-
ges en meningsfuld sammenligning. Ved »alt eller intet«-fze-
nomener forstas her behandling pa grundlag af publicerede
resultater, hvor »alle dede, fer man fik behandlingen, men
nu overlever nogen efter behandling« £x resuscitation ved
hjertestop, eller »nogen dade, fer man fik behandlingen,
nu overlever alle, der behandies« fx insulinbehandling ved
diabetisk koma. Kun { tre af arbejderne fremgér det, at der i
1-5% af tilfzeldene er anvendt behandling i strid med resulta-
terne af RCT, uden at det er forklaret, hvorfor dette er tilfzel-
det (12, 16, 18). Ud fra to arbejder er det muligt at afgere, i
hvilke tilfzelde indikationen for intervention bygger pa en
ubehandlet eller en placebobehandlet kontrolgruppe (12,
16), hvorimod det for flere arbejder fremgar, at RCT sam-
menligner forskellige interventioner, mens det ikke er
anfert, om indikationen for intervention er undersegt i en
RCT. Et eksempel herpa er laparoskopisk kolecystekiomi
for ukompliceret galdebleresten, som angives at bygge pa
evidens fra RCT (9, 15, 18). Imidlertid er der litteraturhen-
visning til RCT, der sammenligner laparoskopisk kolecyst-
ektomi med aben operation, mens der ikke er henvisning til

RCT, hvor kolecystektomi er sammenlignet med observa-
tion uden operation. I de to britiske materialer om berne-
kirurgi er der ofte angivet evidens for indgreb, som bygger
pé resultater fra RCT gennemfort pa voksne (4, 11). Dette
geelder fx for operation for gastrogsofageal refluks, som ud-
ger 11 af de 18 operationer i materialet, der bygger pA RCT
(4). Relevansen af denne evidens kan derfor diskuteres.

Diskussion

Den vandrehistorie, som chokerede bade patienter, klini-
kere, administratorer og sundhedspolitikere for mindre end
ti ar siden, at kun 10-15% af de interventioner, der udfertes
pa patienter i forskellige specialer, var baseret pa solid
videnskabelig dokumentation, ma anses for at veere manet i
jorden. De mange RCT, der er udfert gennem de seneste 50
ar - i The Cochrane Controlled Trials Register er der 1 dag
registreret 336.092 resumnéer fra artikler, der er skrevet pa
grundlag af RCT - har naturligvis faet betydelig indflydelse
pad den behandling, der tilbydes patienterne. Mest konsi-
stent ser dette ud til at vaere tilfzeldet i intern medicin (5, 12,
14, 17) og med hensyn til nye kirurgiske behandlingsmoda-
liteter sasom laparoskopisk kirurgi (15). Derimod fremgér
det af Nordin-johansson & Asplunds arbejde, at der er stor
forskel pa, i hvilken grad behandlingen inden for de intern
medicinske subspecialer er baseret pd RCT (14), specielt var
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der ingen af de nefrologiske interventioner i den svenske
undersogelse og kun fi af de endokrinologiske og hemato-
logiske, der var baseret pA RCT, hvilket er i overensstem-
melse med en britisk undersegelse af haematologiske inter-
ventioner (6). Den lille undersegelse, som viste at 65% af de
psykiatriske interventioner var baseret pd RCT, kan nok
ikke leegges til grund for et generelt udsagn om, at psykia-
trien overvejende er baseret pA RCT (7). Dertil er de inklu-
derede 40 patientforleb for f&. Man kunne anske sig en langt
mere omfattende undersoagelse inden for dette store spe-
clale. De noget lavere rater for interventioner pa grundiag af
RCT i almen medicin og inden for kirurgl er nappe over-
raskende, nar specialernes karakter tages i betragtning.

Hvorvidt det er mest hensigtsmzessigt, at en undersp-
gelse af, i hvilken grad en afdelings behandling bygger pa
foreliggende evidens, udferes prospektivt eller retrospek-
tivt, er et &bent spergsmal. Et af argumenterne for at fore-
trackke retrospektive undersogelser er gnsket om at undga
den sikaldte Hawthorne-effekt, hvorved forstas risikoen for,
at Klinikeren skulle 2ndre adfzerd, fordi man ved, at adfeer-
den bliver underkastet kritisk revision (10). I den ferste af
de 13 undersogelser af Ellis & al er det anfert, at under-
sogelsen er prospektiv, hvad den imidlertid ikke kan have
vaeret i hele undersegelsesperioden, da den er planlagt i de
to forste dage af april 1995, mens den er gennemfert i hele
april méaned 1995 (5). Det er denne forfatters opfattelse, at
undersegelser af denne art bedst udfares retrospektivt som
en audit, hvad de gennemforte undersggelser i realiteten ser
ud til at vaere ogsi i de tilfelde, hvor der er sket en prospek-
tiv registrering af indgede patienter. Der ma dog advares
mod mulig blas pa grund af selektiv udvaelgelse af patient-
indgang ved retrospektive audit.

Med hensyn til hvilkke problemer og deraf felgende in-
terventioner, der ber underseges i forbindelse med hvert
enkelt patientforleb, hersker der ogsd mange meninger. I de
fleste undersagelser havde man udvalgt et hovedproblem
per patient, mens andre registrerede flere interventioner
per patient. Det er ikke afklaret, hvorledes man mest hen-
sigtsmaessigt forholder sig hertil. Der er heller ikke taget
stilling til, hvorledes man skal forholde sig til patienter, der
ikke er tilbudt nogen intervention. I to af de fire undersegel-
ser over kirurgisk praksis har man ekskluderet patienter,
der ikke blev opereret (4, 11), mens observation i to af stu-
dierne anferes som en intervention (9, 18). Det ma efter
denne forfatters mening anses for rigtigt at opfatte observa-
tion eller konservativ behandling som en »passiv« interven-
tion, som man i det enkelte tilflde har valgt ud fra den fore-
liggende evidens. Denne problemstilling knytter sig neert til
problemstillingen om, hvorvidt en »aktiv« intervention er
indiceret. Det ber fremga af RCT, om det kan forventes, at
en aktiv intervention har en gavnlig effekt i forhold til ingen
aktiv behandling. Herefter kan der tages stilling til, om den
ene type af intervention er bedre end den anden, hvis der er
flere muligheder. Dette er der ikke altid taget hensyn til i
de fleste arbejder; 1 arbejdet fra Michaud et al er det dog
anfert (12).

Man ma ogsa sperge, om de arbejder, der anfares som
evidensgrundlag, nu ogsd er relevante for problemstillingen

hos den aktuelle patient. Det er siledes pafaidende, at 11 af
de 18 operationer, der er foretaget pa grundlag af RCT, i en
undersegelse af bernekirurgi drejer sig om antirefluksope-
rationer, der begrundes med randomiserede undersegelser
udfert pd voksne patienter, ja endog pad veteraner, med
gastrogsofageal refluks (4). Der ber i sAdanne tilfelde veere
taget eksplicit stilling til, om ekstrapolation fra resultaterne
af RCT er acceptabelt, hvilket meget vel kan vaere tilfeeldet i
en razkke Kliniske situationer, hvor der praktiseres evidens-
baseret medicin, men nappe i dette tilfelde (19).

Et gennemgaende problem ved verifikation af evidensen
er betinget af informationsteknologien 1 den periode, hvor
undersegelserne blev gennemfort. Der foreld kun beskedne
muligheder for verifikation 1 databaser over evalueret evi-
dens, idet The Cochrane Database of Systematic Reviews,
Best Evidence og Clinical Evidence enten ikke foreld, eller
var langt mindre udbyggede end i dag (20). The Cochrane
Library er séledes kun blevet anvendt i fire af de 15 arbejder
(6, 13, 14, 18) og Best Evidence kun i et (18). Man har der-
for oftest vaeret henvist til at sage evidens via MEDLINE og
oftest pA cd-rom. Dette kan vare savel tidsravende som
skuffende, da selv professionelle bibliotekarer ofte ikke
finder den foreliggende evidens. I et enkelt tilfzlde rddede
man tilsyneladende kun over en cd-rom med de seneste fem
ars MEDLINE, hvorfor &ldre RCT ma vare overset (16).
Iet tilfelde bar man anvendt en personlig database over
kritisk evalueret litteratur, alts3 evalueret evidens, som imid-
lertid ogsa ma antages at have dannet grundlag for en del af
interventionerne pi den undersagte afdeling (5).

I flertallet af de gennemferte undersagelser har man
klassificeret evidensen i tre grader, som Ellis & al gjorde i
den forste undersegelsesom I evidens fra RCT, II: interven-
tioner med overbevisende ikkeeksperimente) evidens og III:
interventioner uden substantiel evidens (5). Iseer mellem-
gruppen er problematisk, idet den synes at vare for rumme-
lig, seerlig nar man som de fleste forfattere selv har vaeret
dommer over, hvorledes evidensen skulle fortolkes. Det er
derfor langt mere hensigtsmassigt at dele denne kategori
op 1 ganske fa indiskutable interventioner, sisom insulinbe-
handling til darligt reguleret diabetes mellitus og de evrige,
hvor man har undersagt, om der er almindelig konsensus
om interventionen hos et antal eksterne specialister (14).
Det ville vaere enskeligt, at man anvendte en klassifikation
af evidens, som den Ugeskriftet anvender for oversigtsar-
bejder. Denne Klassifikation svarer til den, der er angivet af
Eccles (21), som kan udvides til at omfatte observationelle
studier og Kklassifikation af studier over diagnostiske test
(22).

For at undga de muligheder for bias, som er anfort, det
vil sige relevans- og ekstrapolationsproblemet, bias fordi
egen evalueret evidens har dannet grundlag for sdvel inter-
vention som evaluering, bias fordi spargsmafet om indika-
tionen er uafklaret, evaluering af styrken af evidens fra ikke-
randomiserede studier etc., foreslis det, at der foruden
bedemmere fra egen afdeling ogsa deltager eksterne be-
demmere, som kan fungere som »Djavelens advokat«, og
som ber have den endelige afgerelse i tvivisspergsmal.

Som konklusion pa dette review ma det anfores, at der er




behov for lebende audit med hensyn til, om den behandling,
man tilbyder, er i overensstemmelsen med den bedste evi-
dens, Mange interventioner - og langt flere end de formo-
dede 10-15% - er iszer inden for visse specialer og subspecia-
ler evidensbaserede. Der er dog fortsat et stort behov for
RCT, men ogsa for audit med henblik pA om den kliniske
videnskabs resultater kommer patienterne til gode.

Summary

Peter Matzen:
How evidence-based is medicine? A systematic review.

Ugeskr Laeger 2003;165:1431-5.

Introduction: In the early 1990es, it was supposed that only
10-15 per cent of medical interventions were based on results
from randomised controlled studies. A systematic review
of available empirical studies on the topic was performed
in order to elucidate to what extent interventions in different
medical specialities are evidence-based.

Methods: Literature search in MEDLINE for the period
1995-2002 retrieved 15 published studies, which investigated
to what extent interventions in individual patients were based
on randomised controlled studies. The retrieved papers were
read critically in order to extract data concerning the pa-
tients, their clinical problems, and the interventions per-
formed. Finally, the classification of the clinical scientific
methods, which was the evidence-base of the interventions,
were extracted.

Results: In general internal medicine over 50 per cent of
the interventions seems warranted by randomised controlled
studies, whereas the figures are somewhat lower for general
practice, surgery, and dermatology. A small study shows that
psychiatry may candidate for the top score with 65 per cent
of the interventions based on randomised controlled studies.
However, more studies are requested to confirm this finding.

Discussion: It is suggested to perform regular studies of
the evidence-base for clinical interventions in different spe-
cialities, preferably with assistance from colleagues from
other specialities. There should be sufficient access to litera-
ture databases and databases of “digested” evidence, which
was not always the case in the reviewed studies. It is import-
ant that the indication for an intervention has been evaluated
in randomised controlled studies, which compared a possible
intervention to observation without treatment or treatment
with placebo — a mere comparison in randomised controlled
studies of two active interventions may not be sufficient
evidence. Authors are encouraged to agree on a comparable
classification scale for grading the evidence in publications.
It is concluded that there is a need for this kind of regular
audit in order to safeguard that patients are offered interven-
tions based on the best evidence.

Reprints not avallable. Correspondence to: Peter Matzen, Gastroenheden,
Medicinsk Gastroenterologisk Afsnit 439, H:S Hvidovre Hospital, Kettegard
Allé 30, DK-2650 Hvidovre.

E-mail: peter.matzen@hh hosp.dk

Antaget den 20. september 2002.
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Holbak Amts venstreblad
PubTikationsdato: Oct 30, 2006
Rubrik:
Dra?sho1m Kommune nzgter hjerneskadet pige frit skolevalg
Indledning:
Herve

Foraldrene til en hqerneskadet pige er chokerede over, at de ikke kan
bestemme, hvilken skole deres hjerneskadede datter skal ga pa.

Brodtekst: .

Det var en onsdaa. Minderne er smertefulde og har dannet sig t{de11ge
erindringer i hukommelsen hos Henrik Andersen, 39 ar, og hans kone Bodil
Andersen, 36 ar. Deres datter Charlotte Andersen var et halvt ar gammel, og hun
skulle vaccineres mod difteri, stivkrampe, kighoste og polio.

Qa?gn for vaccinationen var Charlotte et veludviklet barn, der havde taget hul
pa livet med et spadbarns nysgerrighed.

Men allerede fa timer efter vaccinationen vidste forazldrene, at noget var gaet
galt. Hun blev hjerneskadet.

Seks ar senere er Charlotte dog i stet udvik1ing som felge af foraldrenes
dag]1?g traning efter Doman-metoden. Foraldrene ry?ter, at deres datters
udvikling er i fare, fordi Dragsholm kommune fastholder, at Charlotte skal
begynde pd Ladegdrdsskolen i_Holbzk, hvor Doman-traningen ikke kan fortsatte.

Charlotte kan ikke sidde selv, men hun er lige begyndt at mave sig frem pa en
sliske, som Henrik Andersen har Tlavet til sin datters traning, og hun er e%yndt
at pludre. Familien er ikke i tvivl om, at datteren udvikler sig pa grund at de
otte timers daglig trazning. Doman-traningen har givet familien det hab, som den
tabte for seks ar siden.

- Fire timer efter, at Charlotte var blevet vaccineret, gik det galit ferste
gang. Hendes z?ne og hander_blev helt spandte og himmelvendte. Hun havde faet
515 forste epileptiske anfald, og vi blev meget forskrzkkede, fortaeller Henrik
Andersen.

Tre dage efter vaccinationen havde Charlotte 21 epileptiske anfald, og ingen
kunne vare i tvivl. Noget var géet helt galt.

Charlotte blev_indlagt pa_Holbzk Sygehus og derefter overfort til
epilepsihospitalet i Dianalund.

- Epilepsien odel®gger hendes hjerne, og hun gik helt i sta i sin udvik]ing.
Selv om hendes krop er seks ar gammel, stoppede hendes hjerne udviklingen, da
hun var seks maneder gammel, og der er hun i dag, siger Bodil Andersen.

Foraldrene var sikre. Det var vaccinationen, som havde ?jort deres datter syg.
Efter et ar gav Arbejdsskadestyrelsen familien ret. Charlotte Andersen var
blevet 100 procent invalid som felge af en helt almindelig bernevaccine, og nu
venter styrelsen blot pa, at Charlotte bliver 15 ar, sa den kan regne ud, hvad
hendes 1iv er vard i kroner og ore.

Sorgen over datterens sygdom var ved at sl1d den 1ille familie helt ud, men de
fandt et lys 1 merket.

Charlotte har fuldtidsansat hjzlper

- Jeg sd en artikel i et ugeblad om en pige, der hedder sara, og hvis foraldre
havde meget gode resultater med at trane hende efter Doman-metoderne. Da je
1a3te det, vidste jeg, at det var det rigtige for Charlotte, fortaller Bodi
Andersen.

siden har familien, med hj21p fra en fuldtidsansat hjzlper, traznet Charlotte
derhjemme.

- En forsegsordning i serviceloven har gjort det mu1iﬁt, at jeg kan vare hjemme
og sta for Charlottes trening. I de ar vi har tranet Charlotte, har hun gjort
tydelige fremskridt, siger Bodil_Andersen. Hun bakkes op af sundheds?1e3erske
Nina Hammertoft, som for Dragsholm Kommune ferer tilsyn med, at Charlotte ikke
Tider overlast ved den intensive traning.

I et statusbrev til berne- og undervisningsudvalget skriver sundhedsplejersken,
at »der er en stet og rolig udvikling, efter hun er startet traning i hjemmet«,
og_at hun_er »betanke1ig ved at nedsztte traningsmengden«.

Alligevel kraver Dragsholm Kommune, at Charlotte Andersen skal begynde pa
Ladegardsskolen i Holbzk, hvor der ikke er mulighed for at fortsatte
Doman-traningen.

- Jeg har varet pa beseg ?é tadegardsskolen, og det er helt klart, at der skal
Charlotte ikke hen. pet vil fuldstendig e@delzgge hendes udvikling, fordi de ikke

kan fortsatte den traning, som er si nedvendig, siger Bodil Andersen. .
Bodil og Henrik Andersen ensker i stedet, at deres datter skal starte pa
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specialskolen Bramsnasvig, hvor man trener bgrnene efter Doman-principperne, men
det vil kommunen ikke hgre tale om.

mhk@nordvest.dk

ublikationsdato: Oct 30, 2006

Rubrik:

Dra?sho1m Kommune har gode erfaringer med Ladegardsskolen
Indledning:

Dragsholm

Foraldrene til den godt seksarige Charlotte Andersen far ikke Dragsholm
Komgunﬁs stotte til et skoletilbud, der kan kombinere undervisning med traning.
Brodtekst:

Pa et mede hos skolepsykolog Ruth Oehlensclager, Dragsholm Kommune, den 28
september fik Bodil Andersen et mundtligt afs]ag pa tfamiliens enske om, at deres
hjerneskadede datter Charlotte kunne modtage undervisning pa specialskolen
Bramsnasvig. Det var ellers familiens enske, fordi skolen kan tilbyde
undervisning kombineret med fortsattelse af familiens Doman-traning.

Ifglge Bodil Andersen afslog Dragsholm Kommune familiens skole-snske af flere
%runde. Bl.a. fordi man har et storre kendskab til Ladegardsskolen i Holbzk, og
ordi det ifelge kommunen ikke er godt at blive ved med at trazne Doman-metoden.

Ruth Oehlensclager ensker ikke at udtale sig om sagen til avisen.

Ifelge Marianne Mikkelsen, der er leder af familieafdelingen i Dragsholm
Kommune, er sagen ikke endeligt afsluttet.

- Nar familien_ikke har modtaget et skrift]igt afslag, _er den ikke endeligt
afgjort. Men selvfplgelig har vi gjort vores holdning klar, og er familien ikke
enig, kan de klage over vores afgerelse. Vi bestrzber os pa at finde et
skoletilbud, som familien kan vare enig i, og som vi mener er det bedste for
barnet i den konkrete situation. Det er klart, at vi ikke kan visitere et barn
til et skoletilbud, som familien ikke ensker, men nar vi traffer en beslutning,
.sa er det ud fra, hvad vi fagligt skenner er det bedste for barnet, siger
Marianne Mikkelsen.

Marianne Mikkelsen er sikker pa, at kommunens kendskab til Ladegardsskolen
betyder meget. .

- Det er klart, at vi ikke vil eksperimentere med et handicappet barn. Jeg
kender ikke nok til specialskolen i Bramsn®svig, men vi kender og har gode
erfaringer med Ladegdrdsskolen. De har meget gode erfaringer med at give et
undervisningstlibud til svart handicappede bern, siger Marianne Mikkelsen.

mhk@nordvest.dk

PuETitationsdato: Oct 30, 2006

Rubrik:

Bramsnas eller Holbzk? To forskellige skoletilbud ti1 handicappede
Indledning:

Horve

Handicappede barn fra odsherred kommer typisk pa Ladegdrdsskolen i Holbazk. Men
familien Andersen foretrakker Specialskolen Bramsnasvig, der er inspireret af
Doman-metoden.

Brodtekst:

Dragholm Kommune vurderer, at Charlotte Andersen skal Eé pa Ladegardsskolen, men
hendes foraldre vil hellere have hende pa en helt ny skole - Specialskolen
Bramsnasvig.

Det er en se1ve1ende skole, der starter med 20 hjerneskadede bern 1. januar
2007. specialskolen er oprettet pa initiativ af Erik og Mette Holst, der selv
har et hjerneskadet barn.

- Doman-metoden er ikke skolens koncept, men vi har lart en masse af at trane
vo;es eget barn, og vi vil bruge det, der holder, siger larer og skoleleder Erik
Holst.

Han mener, at handicappede berns muligheder ofte undervurdereres.

- Hvis bern ikke har sprog, bliver de tit betragtet som retarderede. Men nogle
kan godt lzre at lase, selv om de ikke kan lase hsjt, siger skolelederen, der
ogsd lagger vagt pa sund kost uden sukker og gangtraning for kgrestolsbrugende
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b Holbzk Amts venstreblad
arn.

S?ecia1§k01en far driftsoverenskomst med Ny Lejre Kommune. Prisen for et
heldagstilbud 460.000 kroner plus transportomkostninger. 15 ansatte arbejder
direkte med bgrnene. . .

Ladegardsskolen drives af Vests1a11ands Amt og overgar fra 1. januar til Holbazk
Kommune. Her gar bern med forskellige handicap fra Odsherred og den kommende Ny
Holbazk kommune. Skolens elever er opdelt i mindre grupper ud fra_deres
funktionsniveau. Autister og bsrn uden verbalt sprog har eksempelvis hver deres
specialtilbud. i

- Der er maksimalt syv bsrn i en gruppe, og en del af tiden har eleverne en til
en-kontakt med de ansatte, forklarer skolens leder Henrik Dahl Hansen.

Ladegardsskolens bgrn far alle en individuel udviklingsplan skabt i samarbejde
med foraldrene. Skolen har blandt andet fysio- og ergoterapeuter og underviser i
folkeskolens basale fag. Prisen er cirka 240.000 kroner for skolen efter 1.
januar, dertil kommer omkring 100.000 kroner for fritidshjemmet. Transport til
og fra skole er inkluderet, oplyser skoleinspektgren.

tf@nordvest.dk
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