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Roskilde, den 14, november 2010

Til Katty Gammeigaard

Jeg skriver til dig, i min egenskab af formand for Hjernebarnet, der er en forening for forldre, som
hjemmetraner deres hjerneskadede born. Jeg skriver til dig, fordi jeg i fredags medtes med Martin
Henriksen, som anbefalede at Hjernebarnet fik foretrade for socialudvalget.

Jeg skal derfor bede om foretraede for udvalget for at belyse falgende to punkter:

1} Det er ikke i overensstemmelse med vores virkelighed, som hjemmetranere, nir
Sundhedsstyrelsen og Dansk Padiatrisk Selskab postulerer at hjemmetrzning kan vare
skadende for barn, der hjemmetraner.

2) Hjemmetrzningsordningen (SEL § 20) som et enigt folketmg vedtog, netop fordi det gav en

besparelse, bliver utilsigtet ramt af det foreslaede loft over tabt arbejdsfortjeneste. Fiernes
preemissen for at kunne hjemmetrane - bortfalder den oprindelige besparelse.

Med venlig hilsen

Tore Breile
Formand for Hjernebarnet

Munksagard 24
4000 Roskilde

toref@breiloe.dk telefon 26 1821 41




Roskilde den 22. februar 2011

Keere medlem af socialudvalget.
| forbindelse med vores foretrazde den 24, januar 2011 vil vi gerne gennemga felgende punkter:

1) Hjernebarnet mener pa linje med satspuljeordfgrerne og Socialministeren: at der ikke skal
gives en eneste offentlig krone ud tif hjemmetraening, der kan skade et barn.

2} Hjemmetraening efter FHCs metoder virker.

3) Hjernebarnet tager skarp afstand fra Sundhedsstyrelsens notater. Sundhedsstyrelsen
dokumenterer ikke deres pdstande — der er ikke noget nyt i deres notater, bortset fra en
udtalelse om trykkammerterapi.

4) Trykkammerterapi er ikke farligf - heiler ikke i andre lande.

5) Vihar forgaeves forsggt at ga i dialog med bade Sundhedsstyrelsen og Dansk Paediatrisk
seiskab.

6) Hjemmetraening er ikke kun FHC og hjemmetraening gavner.

Vi vedlaegger nogle bilag som understgtter vores udsagn, herunder fem udtalelser fra laager om
hjemmetraenende barn.

Med ventlig hilsen

Tore Breilp
Formand for Hiernebarnet
Munksggard 24

4000 Roskilde
2618 2141 tore@breiloe.dk



Roskilde den 24. maj 2010
Kare Marianne Jespersen.

Vi talte sammen den 19. maj 2010 pa baggrund af min henvendelse per mail fra den 11. maj.

Margit Heilmann har efterfolgende modtaget dokumenterne fra Sundhedsstyrelsen som svar pé
Hjernebarnets anmodning om aktindsigt dateret den 23. marts 2010.

Jeg kan forsta pé vores telefonsamtale, at grunden til at Sundhedsstyrelsen har taget sagen op om
den pastdede farlighed af traening efter FHC’s og IAHP’s (Doman) metoder op, skyldes dels en
myndighedshenvendelse fra Arhus_; kommune og dels en henvendelse fra leegeforeningen.

™,
™

Da jeg undér vores sa-mtale-undrede}mig over at Hjernebarnet ikke var blevet hert eller involveret,
fopstod jeg pd dig, at det ikke er nedvendigt at forholde sig til, hvad de konkrete avelser gir ud for
kunne forholde sig legefagligt til de metoder der anvendes. Som jeg sagde i telefonen, vil jeg

— stadig gerne veere behjelpelig med at etablere kontakt til familier, s& Sundhedsstyrelsen kan komme

at se hvordan konkrete gvelser foregér.

Som lovet har jeg talt med Family Hope Center, og deres l@ger ankommer til Svendborg den 10.
Juli og vil veere der i ca. 2 uger. Jeg skal hilse fra Family Hope Center og sige at du er meget
velkommen. Du kan lave en aftale med FHC p4 felgende mail: team@familyhopecenter.org.

Jeg er glad for, at du fortalte mig, at Arhus kommunes politianmeldelse dels var droppet og dels
ikke havde udgangspunkt i konkrete, sager med born der trener efter [AHP elle FHC’s
programmer.

Ligeledes gleder det mig, at hverken Hjernebarnet eller Sundhedsstyrelsen har kendskab til
konkrete sager, hvor barn er kommet til skade som folge af hjemmetraning efter IAHP eller FHC’s
programmer.

Jeg forstod pa dig at brugen af reflex bags fik det til at stritte p4 dig som lege. Du navnte i den
forbindelse Doman notatet fra 2001, og konstaterede at vi nok ikke bliver enige om alle elementer i
treeningen.

Jeg haber at du tager mod Family Hope Centers invitation, s& FHCs lager ved denne kan redegere
for det legefaglige grundlag for de omtelte elementer af treningen. Jeg har et hib om at vi sammen
kan fa aflivet nogle af myterne om trening efter deres programmer.

Med venlig hilsen

Tore Breilw

Formand for foreningen Hjernebarnet
Munksegérd 24

4000 Roskilde




Dansk Padiatrisk Selskab

c/o Overlzege Sgren Rittig

Begrneafdelingen

Arhus Universitetshospital, Skejby

Brendstrupgardsvej 100

8200 Arhus N. Roskilde, den 9. juni 2010

Sundhedsstyrelsens j.nr.2009-7709/325200 CLR - hjemmetraening af svaert handicappede bgrn
efter servicelovens § 32

Med henvisning til Sundhedsstyrelsen overlaege Marianne Jespersens e-mail af 26. marts 2010, har
foreningen Hjernebarnet, som repraesentant for foraldre der hjemmetraener deres bgrn med
betydelig og varig psykisk elier fysisk funktionsnedsaettelse, fgigende bemaerkninger til sagen.

¢ Familier over hele landet har siden 2003 med stor succes hjemmetraznet efter Family Hope
Centers gveiser — gvelser, som Poul Lundgaard Bak, Formand for Visitationsudvalget i
Arhus Kommune, nu stiller spgrgsmalstegn ved.

* Socialministeriet har udfgrt en meget omfattende underspgelse af hjemmetraening, hvor
bgrnene blandt andet blev hjemmetranet efter Family Hope Centers gvelser.
Undersggelsen strakte sig over tre ar fra 2002 til 2005, og i alt 53 bgrn i 31 kommuner var
omfattet af undersggelsen. Undersggelsen mundede ud i to rapporter,
Marselisborgrapporterne, og konklusionen var, at de kommunale medarbejdere, der fgrte
tilsyn med bgrnene, mente, at der har fundet en synlig positiv udvikling sted for 74 % af
bgrnene. Der var absolut ingen eksempler pa, at bgrn havde lidt skade som fglge af
hjemmetraeningen.

* | USA har det uafhaengige organ Uniform Data System for Medical Rehabilitation (UDSMR),
der er tilknyttet University of Buffalo i USA, udfgrt en tredrig statistisk opggrelse over
resultater af hjemmetraening efter Family Hope Center-metoden.

e HMver familie, der hjemmetrazner, har et omfattende dokumentationsmateriale for deres
barns udvikling, idet bgrnene hver iseer er fulgt af egen padiater, praktiserende lzege samt
af kommunale tilsynsmyndigheder,

s Itelefonsamtale med Hjernebarnet har overleege Marianne Jespersen Sundhedsstyrelsen
oplyst, at der ikke har vaeret en eneste indberetning om, at et barn skulle have lidt skade,



eller der skulle vaere begaet overgreb som fglge af Family Hope Centers gvelser.

Arhus Politi har i afggrelse af 31. januar 2010 pure afvist lzege Poul bundgaard Baks
politianmeldelse af Family Hope Center med den begrundelse, at Arhus Politi ikke har
mistanke om, at nogen person, som traner eller bliver traznet efter programmer udvikiet
af Family Hope Center, udsaettes for paviselig fare, samt at der ikke er rimelig
formodning for, at et strafbart forhold er begdet.

Poul Lundgaard Bak har fremsendt breve til Sundhedsstyrelsen, Laegeforeningen, Bgrns
Vilkar, Bgrneradet, Red Barnet, og formanden for Dansk Paediatrisk Selskab, hvor han uden
nogen former for beleeg miskrediterer Family Hope Center. P3 trods af den klare afggrelse
fra Arhus Politi tilsidesaetter Poul Lundgaard Bak denne myndigheds afggrelse, og han
oplyser ikke overfor de ovenstdende organisationer, at Arhus Politi har afvist
politianmeldelsen af Family Hope Centers gvelser. | mail af 15. marts 2010 sendt til
formanden for leegeforeningens etiske udvalg, Sundhedsstyrelsen og
Embedslaegeinstitutionen for Region Midtjylland undlader Poul Lundgaard Bak siledes at
oplyse om Arhus Politis afggrelse.

Hjernebarnet har tidligere inviteret Poul Lundgaard Bak til Svendborg for at besgge Family
Hope Centers lzege, Dr. Thompson, som fglger de bgrn, som hjemmetraenes efter
individuelle treeningsprogrammer hos Family Hope Center. Denne invitation har Poul
Lundgaard Bak ikke reageret pa.

Poul Lundgaard Baks politianmeldelse er fremkommet i umiddelbar forbindelse med at
Arhus Kommunes Socialudvalg har krasevet en afklaring i Visitationsudvalget — som Poul
Lundgaard Bak er formand for - af bevillingernes stgrreiser til famifierne, som har ansggt
om at hjemmetraene deres bgrn med betydeligt og varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne. Det er derfor tvivlsomt, at motivet bag anmeldelsen reelt er en frygt for
uagtsomme overgreb mod bgrnene. Den begrundelse, som Arhus Kommune har givet for
anmeldelsen, star i skaerende kontrast til, at der er blevet undervist i de i anmeldelsen
nsevnte gvelser i mere end 30 ar pa verdensplan, samtidig med at pastandene i
anmeldelsen ikke er underbygget af et eneste eksempel pa, at et barn som optraenes efter
Family Hope Center metoden er kommet til skade.

Arhus kommune har vaeret én af de kommuner, der har vaeret imod, at foraeldre selv skuile
kunne valge at hjemmetrane deres skadede bgrn, og modtage gkonomisk stgtte til dette,
pa trods af, at der i Servicelovens § 32 er hjemmel til at modtage gkonomisk stgtte til at
hjemmetraene — ogsa til gvelser i henhold til Family Hope Center’s anvisninger. Arhus
kommunes forvaltning har vaeret 1% ar om at tage stilling til familiernes ansggninger, og
forst efter at foraeldrene har klaget til det ansvarlige politiske udvalg ~ Socialudvalget - gik
Visitationsudvalget med til at drgfte bevillingernes stgrrelse med forzeldrene samtidig med
at de indgav politianmeldelse af Family Hope Center.



HIERNE

* Poul Lundgaard Bak har fulgt sin egen private metode i sin tilgang til sagen, idet han:

1. Startede sagen op og fortsatte sagen uden nogen form for evidens, der kunne
stgtte hans overbevisning.

2. Politianmeldte Family Hope Center pa et tidspunkt, som faldt sammen med, at han
- sammen med resten af Visitationsudvalget i Arhus Kommune - skulle traeffe
afggrelse vedrgrende gkonomisk stgtte til de familier, der havde ansggt om at
hjemmetrane deres bgrn.

3. lgnorerede Arhus Politis afggrelse og undlod at informere de parter, han selv havde
involveret i sagen, om afggrelsen.

4. Undlod at indhente den information om Family Hope Center, der er tilgaengelig,
herunder undiod at tage imod invitationen om at mgdes med den ledende leege i
Family Hope Center.

* Pa baggrund af ovenstaende, er der Hjernebarnets vurdering, at Poul Lundgaard Baks
tilgang til sagen har vaeret subjektiv, uprofessionel og ensidig, og man ma spgrge sig selv,
hvad der egentlig skal til for at a2endre Poul Lundgaard Baks overbevisning vedrgrende
Family Hope Center?

Vi vil meget gerne opfordre Dansk Paediatrisk Selskab til at bespge Family Hope Centers laege, der
vil veere i Danmark fra den 10. juli 2010 og frem til den 1. august 2010. Dr. Thompson vil st3 til
radighed, sdfremt Dansk Paediatrisk Selskab gnsker en dialog omkring de af Family Hope Center
anbefalede gvelser. Dansk Peediatrisk Selskab har mulighed for at kontakte Family Hope Center pa

e-mail: team@familyhopecenter.org og aftaie et mgdetidspunkt.

Med venlig hilsen

Tore Breilg
Formand for Hjernebarnet

Munksggard 24
4000 Raskilde
2618 2141
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Hjernebarnet er bekymret over at vi bliver beskyldt for ikke at have dokumentationen i orden nar
Sundhedsstyrelsen (herefter SST) og Dansk Peediatrisk Selskab(herefter DPS), kan tillade sig at udtale sig om
hvad vi gar - uden at de reelt har et kendskab til hvordan vi traeener. Derfor remses her, et par af deres
udokumenterede postulater op:

Sundhedsstyrelsens notat:

“Laegeforeningens etiske udvalg har med brev af 20. januar 2010 ligeledes henvendt sig til
Sundhedsstyrelsen og endvidere tif Socialministeriet. | brevet og pd et opfelgende made i Socialministeriet
udtrykte Laegeforeningens etiske udvalg alvorlig sundhedsfaglig bekymnng vedrgrende Family Hope
Centerers anbefaiede trmnmgsmetoder mv.” leke bekym nnger og pa hwlket !aegefagllgt grundlag

“Sundhedsstyrelsen har tidligere bl.a. i notater i 2001 og 2002 udtalt sig om treeningsmetoderne i relation til
den sakaldte DOMAN —~ metode, der anbefales af institute for Achievement of Human Potential {IAHP). Der
er mindre forskelle mellem de to organisationers treeningsprogrammer, men hovedparten af
tranmgselementerne er de samme og metoderne kan sa!edes vurderes under et i Dette er |kke'l

da traemngsprogrémmeme er, mdwidueit tllrettelagt

“Begqge metoder er hgjintensive traeningsmetoder, som anvendes til behandling af forskellige former for
hjerneskade hos bgrn typisk i form af traening udfert i hjemmet af fam.rhemedlemmer m.fl. uden

btarn neuroleptlka

sundhedsfaghg uddannelse o VI har i forenmgen foraeldre der for Iaeger gerne ;

gt_;.

der udf@rer tranmgen og pa: ,hvtlket grundiag anfaagter SST de’c'-J

“For en detaljeret gennemgang af metoderne kan bl.a. henvises til artiklen “Behandling af bgrn med
medfadt eﬁer erhvervet hjemeskade” j Ugesknft for !aeger 2002 5601 5603 i Ienne rpkel omfatter kun

anbefaie behandlmg eﬂ:_ _:'_Doman metoden Er dette en laegefagllg dokumentatron el!er en holdmng?

"Sundhedsstyrelsen kan pd baggrund af Dansk Pzediatrisk Selskabs aktuelle udtaielse konstgtere, at der
fortsat ikke foreligger wdenskabehg dokumentation for metodernes effekt.” Det erkorr 'k_t, men hvorfor
naevnes det ikke at der pagar.en videnskabelig Undersggelse af effekten af: hjemmetraenlng?

"Sundhedsstyrelsen finder endvidere i overensstemmelse med Selskabets vurdering, at man fraet
sundhedsfagligt synspunkt md naere betydelig betankelighed ved nogle af de i programmerne anvendte
metader, herunder nogle af de fysiske treeningsmetoder, de naevnte metoder til pavirkning af
vejrtraekningen samt iftbehandling.” Hvilke metoder-er betaenkelige? og pa hvilket. grundlag? Er der nogen
dokumentation herfor?

“Endvidere finder Sundhedsstyrelsen det dybt bekymrende safremt der er bgrn, der pé baggrund af
FHC/IAHP's anbefalinger unddrages relevant leegelig/ sundhedsfaglig vurdering og ngdvendig behandling. ”.
Vi hari H;ernebarnet ikke: kendskab tilat bgrn unddrages |lzegefaglig vurdering — tvzertimod. Hvorfor
neevner SST dette?. fplge SST. er der. |kke rapporteret et eneste tilfaelde af skader i forbmdelse med
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hjemmetraningen og der er familier der har hjemmetraenet siden 1999, Hvilken. dokumentatlon er der:for
denne bekymring?

“Styrelsen skal yderligere seaerligt pdpege, at hyperbar iltbehandling (tryk-kammer) i Sundhedsstyrelsens
nugeldende Vejledning vedr. lands- og landsdelsfunktioner i sygehusvaesenet fra 2001 samt i Styrelsens nye
Specialevejledninger fra 2010 er fastsat som hajt specialiseret sygehusfunktion, som kun kan anvendes af
enheder/sygehusafde.fmger der opndr Sundheds-styrelsens godkendelse hertil.” Hvorfor papeger SST. dette?
De-afvore bgrn, som brugert f"kkamme g bruger et Iavtryks-trykkammer med almlndehg atmosfaerisk luft
(21 % 02) ved et Iavt tryk pad PSI; svarendetil.at man befinder sig pa 3 meter, vand dog: med luft omkring
sig: Derbliver ikke anvendtilt eIIer=l1gnende under denne’ terapi.

"Pé baggrund of ovenstdende er det Sundhedsstyrelsens konklusion, at treeningsmetoderne indeholder visse
elementer, som ikke kun er udokumenterede, men som ogsd kan vaere forbundet med en ikke uvaesentlig
risiko for bagrnenes helbred. ”Hvtlke elementer, hvilke risici? og p& hvilket Eaegefaghg grundlag koniduderes
dette?

Spergsmal til DPS vurdering:

“Begge metoder er kendetegnet ved en opfattelse af hjernens/kroppens funktion og deres
reparationsmekanismer, som helt afgdrende afviger fra international anerkendte videnskabeligt baserede
viden. Derfor er der flere elementer i begge metoder, som virker meningsipse eller uhensigtsmaessige.”. P&
Hvﬂken made afwger metodeme, hvﬂken ‘dokumentation er derfor at flere: e{ementer virker meningsigse
eller uhensigtsmasssige?

“Patienter med sveere sygdomme anvender i vid udstreekning alternative og udokumenterede metoder, som
kosttilskud, massage, zoneterapi mm. i hdb om at opnd en bedring i deres tilstand, som ikke kan opnds med
de metoder, som anvendes i det etablerede behandlings/traeningssystem.” Hyilken dokumentation findes
derfor.at foraldre der: hjemmetraener drives afet hab?

"Laeger, som arbejder med svazre sygdomme, som ikke kan helbredes eller bedres afgerende, er vant til at
vejlede patienter omkring udokumenterede alternative metoder.” Hvilket belaeg er der for at-vores baris
sygdomme et uhelbredelige?

“Det afggrende i denne sammenhaeng er, hvorvidt en alternativ metode kan indebzere negative eller farlige
bivirkninger for patienterne, og hvorvidt den kan pdvirke patientens trivsel i negativ retning. DPS vil derfor
gennemgd FHC/IAHP metodernes delelementer og belyse deres risiko for farlige eller negative pdvirkninger
af bprnene. Det er dog vanskeligt at fd oplysninger om delelementernes praecise sammensaetning fra
offentligt tilgeengelige kilder, idet det enkelte barns program sammenszttes individuelt. . H Jernebarnet har
ikke modtaget en eneste henvendelse om at 3 mformat;on! Vihar endda forgaeves mwteret bade DPS og
SST til at mgdes med Famrly Hope Centers lzeger — s hvordan kan det-anfpres at det er svasrt at f3
oplysninger?

“Metodernes kendetegnes ved, at mange pvelser udfgres passivt af foraeldre eller hjzelpere og udferes lang
tid ad gangen, 6-7 dage om ugen. @velserne tilretteleegges individuelt, og informationer omkring de preaecise
pvelser er ikke umiddelbart offentligt tilgaengelige. Pd grund af traeningens massive omfang og mange
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gentagelser er der i princippet mulighed for belastningsskader hos barnet, iszr ndr de udfares passivt og
ndr barnet pd grund aof sit nedsatte funktionsniveau ikke er i stand til at stabilisere ryg og nakke. Det gaelder
iszer pvelser, hvor barnet trilles eller rulles.”. Er der dokumentation for at sada nne belastninger og/eller
skader forekommer i hejere grad hios’ hjemmetraenende b(arn end hos tdsvarende bern?

“DPS er bekendt med, at fysioterapeuter, som har fdet lov til at vurdere bgrn som har gennemgdet traening
med FCH/IAHP, har iagttaget betydelig hypotoni (muskelslaphed) og overstreekning af leddene, samt
udadrotation (drejning)} af hofterne, som pd lzngere sigt vil kunne haemme bgrnene motorisk.” Hyilken
dokumentatlon liggerder tll grund forat h;emmetraenende barn i hgjere grad skulle have hypotom og
overstraekmng afleddene end andre tilsvarende bgrn?

“Der er ingen valid dokumentation for, at fysisk traening med en intensitet som ved FHC/IAHP-metoderne
har en bedre effekt pd bgrnenes udvikling end fysroterapf som arnivendes i kortere tid, for eksempel en time
daglig.”. Hvert enkelt harn. dertraener efter |AHP eller FHCs metoder har dokumentation for barnets
udwklmg sa prnb[emet ma vaare at l=gerne |kke kender effekten af fysmterapl leken dokumenteret

“Efter vores vurdering er det negative element i denne form for hgjintensiv traening iszer, at bgrnenes
mufighed for en grad af selvbestemt dagligdag tilpasset barnets alder med en balance af leg, fritid, lering
og samver med andre bfzﬁrn reduceres massivt, uden at der er en dokumenteret effekt af behandlmgen "
famiherne oplever Vi at i og med at vores. b;arns faerd;gheder ¢ges_—{ _ges_ deres. mul """

mteraktioner og relationer. Hv:lket grundlag er derforen pastand cin at hjemmetraenende barn far et
ringere socralt liviend: andre tilsvarende bgrn?

“1 FHC/IAHP anvendes metoder, som skal forbedre hjernens iltning. Dette forsgges opndet ved hjzelp af
genanding i en maske, som anbringes foran barnets mund og nzese op til flere hundrede gange dagligt.
Formalet med dette er at gge kulsyreindholdet i blodet og derved gge hjernens blodgennemstrgmning,
Gennem dette kan der opfeves en kortvarlg varmefornemmelse og eventuelt en kort rusltgnende tllstanci "’
Er der doku mentat:on- '

DPS at der gives:masker:

|‘:op il ﬂere hundrede gange'-’

“Ud over det anvendes der mekaniske metoder som forsgg pd at forbedre vejrtaekning. Dette sker ved at
trykke pd barnets brystkasse i takt med vejrtrackning enten via famrhen/hjaelpere eller ved hjselp af specielle
maskiner. Denne metode anvendes ogsd under sgvn. ”

DPS tager skarp afstand fra disse to metoder, de er uden hverken teoretisk eller praktisk dokumenteret
positiv effekt, er i bedste fald virkningsldse og repreesenterer et overgreb over for bgrn, som kan vaere ude at
stand til at sige fra. Hwiken dokumentation Ilgger der. for at. bmm ved caget ilttilfgrsel til hjernen bllver udsat
for overgreb set i forhold il andre behandhngsformer hvor bgrnene ligeledes ikke kan sige fra?

"Anvendelse af iltbehandling er blevet undersggt i videnskabeligt i kontrollerede forsgg med patienter med
blandt andet blodpropper i hjernen, hjerneskader efter uheld, cerebral parese og autisme. Selv om der har
veeret effekt i nogle studier, er den internationale konsensus, at der i gjeblikket ikke er tilstraekkelig
dokumentation til at anvende iltbehandling rutinemaessigt”. Hvilket grundlag ligger der for at pasté at
hjemmetraenende bgrn rutinemaessigt anvender iltbehandling?

“iitbehandiing hos bgrn med hjerneskader kan indebacre visse risici, specielt hos svaert pdvirkede bgrn, som
lider af andre sygdomme, som f.eks. epilepsi eller lungesygdomme. It kan ved forkert anvendelse vaere
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skadelig for lungerne, det kan fremkalde kramper hos bgrn med epf!eps.' og trykkammerbehandling kan
medfgzre skader pa trommehmder” V: hariH jernebarnet 1kke ken ' skab t:I at b;arn bruger lltbehandlmg, DPS

at pasta at hjemmetraenende b¢rn i hgajere grad end tllsvarende b;arn kommer tzl skade?

“DPS mener derfor at iftbehandling af bgrn kun skal foregd i feegelig regi”. Pa hvilket: grundiag hviler
pastanden om. at den Carbogen-behandling, som anvendes i trasningen ikke sker i lsegelig regi?

"1 FHC/IAHP frarddes brug of visse hjselpemidier, som for eksempel karestol, sd leenge traeningen pégér.
Denne holdning afviger markant fra det etablerede behandlingssystem, hvor hjzelpemidier som skinner,
korset og kerestole bruges til at give bgrnene mulighed for at gennemfare aktiviteter, som svarer til deres
alders- og udviklingsniveau. ”

At undlade brug af hjselpemidler er som udgangspunkt ikke farlig, men fratager barnene muligheder for en
gget selvbestemmelse i henhold til WHOs retningslinier om rettigheder for handicappede. | manglen af en
dokumenteret effekt af denne metode vurderer DPS, at dette kan nedszette bornenes trivsel”. Pa hvilken
made adskailer traam_ngen af h;erneskadede bern srg fra den genoptraemng dér-sker pé offenthge sygehuse '

mullghed for--.at,-genn.emfaire sociale aktiviteter pa. netop .deres newau?

“IAHP har en ganske anderledes opfattelse of epilepsiens betydning for bgrn med hjerneskade en hvad der
er international anerkendt i gvrigt. Medarbejdere fra IAHP har fremfart synspunktet, at epilepsi kan vaere
gavnlig for hjernens udvikling (ref). Dette stdr i kontrast til al videnskabelig dokumentation, som har pavist
betydelige skadevirkninger og endda gget dpdelighed hos bern med ubehandlet eller dérligt kontrolleret
epilepsi. Barnelseger har hos familier, som traener efter FHC/IAHP oplevet stor skepsis over for isar
medicinsk epifepsibehandling og set udtrapning af bgrnenes medicin pd trods af hyppige anfald og
anbefalinger om at fortszette behandlingen.” Erder doku mentatl_ rat epiEepSI hos. h;em metraenende
barner ubehandiet eller darllgt kontrolleret? Er deren overdwdehghed hos. bmrn med epilepsi som
hjemmietraener i forhold til tilsvarende bgrn?

At undlade medicinsk behandling elfer underbehandle epilepsi hos barn kan veere forbundet med stor fare
for deres helbred. DPS frardder, at rddgivning omkring epilepsi hos bgrn skal foregd af andre end uddannet
sundhedspersonafe med erfarmg mdenfor eprleps:behandimg ’ leken dokumenta’non hgger der il grund

akke sker under iaegefaglué superwsmn‘-’

“Foraeldre vaelger at bruge FHC/IAHP metoderne til deres bgrn dels grundet hdbet om at kunne opné en
afgerende bedring i deres sveert syge barns tilstand, dels grundet en frustration over de ressourcer, som
findes i det etablerede behandlersystem, hvor der desvaerre i mange tilfalde tilbydes for lidt fysioterapi og
ringe mulighed for foreeldreinvolvering”. leken dokumentanon hgger der t|I grund for at pasta at arsagen
til at forseldrene valger hjemmetraening udefukkende begrundes af'hab. ogetd darligt- offentligt tilbud?

"Generelt er der meget lidt evidens for effekt af alle former for genoptraening, idet studier er vanskelige at
tilrettelzegge, barnene er meget forskellige og behandlingsforlgbene straekker sig over lang tid. Det er dog
internationol konsensus om, hvilke efementer der er gavnlige for bgrn med hjerneskader, og hvordan
behandlingen af barn skal varetages i et tvaerfagligt team bestdende af bl.a. paedagoger, fysioterapeuter,
ergoterapeuter, talepaedagoger, bgrnelzger, ortopaedk.rrurger bandagister m.fl.”. Hvrlken mternatlonal
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konsensus er dertale om? Bliver denne Konsensus: brugt i Danmatk og med hvilke dokumenterede
resultater?

”FHC/J'AHP anvender radrkair ander!edes metoder, som mdeholder e!ementer med potentrale for fare for liv

“FHC/IAHP metoden kan ofte ikke integreres i et etableret behandlingssystem. Dermed er der ikke mulighed
for at falge barnene via det officielle behandlersystem og derved supplere barnets behandling med det
officielle titbud og/eller folge behandlingseffekten. ” Vi il meget gerne have denne pastand dokumenteret,
da‘allé hjemmetraznende bern i Danimark er under sundhedsfaglit tilsyn.

"Derfor er der mulighed fqr at bprnene i sidste ende fér en dérligere behandling.” Hvilket lsegefaglig
grundlag: er der forat:pastaa jemmetranende bornfaten darligere behandling end t:lsvarende barn'i
det offenthge behandhngssystem?

“Derudover er behandlingerne meget dyre, bade i udg:ﬁer til kurser, specralredskaber h_,ralpere og tabt
arbejdsforqeneste anlket grundlag etder for at pastaat’ hj Jemmetraenmgen ‘er dyreree énd: ‘et tils ..'_a,_ren:dé

tilbud i offentligt regi?

“DPS mener, at anvendelse af FHC/IAHP-metoderne kun kan retfaerdiggdres, hvis der foreligger en kiar
dokumentation af behandlingseffekt. FHC/IAHP har dog ikke kunnet eller gnsket at dokumentere effekten,
selv om metoderne har veeret brugt i over 40 dr. Siden DPS har udtalt sig om FHC/IAHP i 2001 er der ikke
kommet ny viden om behandlingernes effekt”. Hvorfori alverden udtaler DPS sig's3 i stedet forblot: at
udtale at de'ikke har: yderligere viden?

“Med loven om hjemmetraening har Danmark som det eneste land i verden ud over Norge valgt at give
offentlig stptte til disse metoder, og medvirker dermed at tif deres bldstempling og udbredelse. DPS har i
debatten, i udtalelser og ved fortraede for Folketingets Socialudvalg inden behandlingen af forsiag til lov om
hjemmetraening gjort opmaeerksom pd vores skepsis som fagfolk overfor FHC/IAHP metoderne og
muligheden/retten til offentlig statte til disse. Traening efter FHC/IAHP metoderne er forbundet med
betydelige omkostninger, og DPS mener at drsse penge kunne gﬁre betydehg st;zirre gavn hws de wﬂe bhve
brugt i det etablerede behandlersystem” Hvi

det etablerede beharl_ ers _stem wl ggare hvig det fik t;lfe)rt disse mldler? B

“Konkluderende mener DPS at FHC/IAHP metoderne indeholder efementer som kan vaere forbundet med
risiko for bgrnenes helbred, eller som er reelle overgreb over for bgrn.” leke elementer? Hyilken:risik
Hvilke. overgreb? Erder. dokumentanon for at derhar fundet. overgrebeller helbredstab sted iforb delse
med: hjemmetraemng?
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Summary
Background
The use of hyperbaric oxygen for children with cerebral palsy has spread worldwide, despite little

scientific evidence of efficacy. We did a randomised trial to assess the efficacy and side-effects of
this form of therapy in children with cerebral palsy.

Methods
111 children with cerebral palsy aged 3—12 years were randomly assigned hyperbaric oxygen

(n=57) or slightly pressurised room air (n=54). All children received 40 treatments over 2 months.
Hyperbaric oxygen treatment was 1 h in 100% oxygen at 1-75 atmospheres absolute (ATA);



children on slightly pressurised air received air at 13 ATA (the lowest pressure at which pressure
can be felt, thereby ensuring the maintenance of masking). The main outcome measure was gross
motor function. Secondary outcomes included performance in activities of daily living, attention,
working memory, and speech.

Findings

For all outcomes, both groups improved over the course of the study, but without any difference
between the two treatments. The score on the global gross motor function measure increased by
30% in the children on slightly pressurised air and 2-9% in those on hyperbaric oxygen. The mean
difference between treatments was -0-40 (95% CI -1-69 to 0-90, p=0-544). Other changes were seen
in speech, attention, memory, and functional skills. Ear problems occurred in 27 children treated by
hyperbaric oxygen and in 15 treated with hyperbaric air (p=0-004).

Interpretation

In this study, hyperbaric oxygen did not improve the condition of children with cerebral palsy
compared with slightly pressurised air. The improvement seen in both groups for all dimensions
tested deserves further consideration.

Article Outline

Intreduction
Methods
Participants
Methods
Statistical analvsis
Results
Discussion
Acknowledgements
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Figure. Trial profile
Table 1. Baseline characteristics
Table 2. Between-group comparison for changes over time in gross motor function

A=lying and rolling; B=sitting; C=crawling and kneeling; D=standing; E=walking, running,
jumping.



" Positive score means improvement in motor function over time (scores are the mean difference
from baseline).

T For difference between groups.

¥ ANCOVA model controlling for baseline values.

Table 3. Between-group comparison for changes over time in working memory and attention

TOVA=test of variables of attention.

* . s . . . .
Positive score means improvement over time (scores are the mean difference from baseline).

T For difference between groups. '

t ANCOVA model controlling for baseline values, age, and developmental age,

Table 4. Between-group comparison for speech and language (non-parametric tests)

NA=not available.

* Positive score means improvement over time except syllables, words and sentences, and
articulation test.

T Non-parametric test for within-group changes from baseline assessment.

! Non-parametric test for between-group comparison.

Table 5. Paediatric evaluation of disability inventory (PEDI)

" Positive score means improvement in motor function over time (scores are the mean difference
from baseline).

" For difference between groups.

I ANCOVA model controlling for baseline values, age, and developmental age.

Members listed at end of paper
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Til rette vedkommende Kgbenhavn 2011-02-18

Vurdering af risiko ved “mild” trykkammerterapi MHT.

Pé baggrund af Sundhedsstyrelsens information til kommuner og
Socialministeriet omkring bekymring ved forzeldres anvendelse af “mild”
trykkammerterapi (forkortet MHT} i forbindelse med hjemmetraening efter FHC
metoden, har undertegnede foretaget en risikovurdering af terapien.

Sundhedsstyrelsens bekymring bygger pa udtagelser fra Dansk Padiatrisk
Selskab, og overlaege Dr. Med. Erik C. Jansen, chef for Rigshospitalets
trykkammer, aneestesi og operationsafdelingen, HovedOrtoCentret,
Rigshospitalet.

Praecisering

Den anvendelse som anbefales fra og FHC er "mild” terapi med atmosfeerisk luft.
Ved mild forstés et overtryk pd 0.25-0.48 ATM. Den adskiller sig sdledes markant
fra den specialiserede trykbehandling som Rigshospitalet tilbyder, og som bl.a.
blev diskuteret i medierne i forbindelse med behandling af soldater hjemvendt
med hjerneskader forarsaget af trauma.

Min baggrund

jeg er uddannet Civil Ingenigr fra Danmarks Tekniske Hgjskole i 1990, med
speciale i design af anlaegskonstruktioner. Jeg sidder i dag som projektdirektgr
hos COWI A/S i sektionen for seenketunnetler. Her er risikovurderinger en del af
dagligdagen.

Dertil kommer at jeg i 2002 tog PADI grundkursus i scubadykning i Danmark, og
efterfglgende i 2005 tog det udvidede PADI kursus i Malaysia.

Konklusion
Pé baggrund af nedenstdende analyse er det min konklusion at brug af MHT med
atmosfeerisk Juft v. 1.27 ATM hhv. 1.48 ATM under forzldres ansvarlige ledelse

med kvalificeret introduktion og med enkle forholdsregler er ufarligt og
uproblematisk.

Risikoen som beskrevet af Sundhedsstyrelsen og dennes eksperter er ikke
kvantificeret, og er overdramatiseret, og ikke er baseret p4 en reel
risikovurdering af sandsynlighed / konsekvens v. brug af kammer, ej heller med
hensyntagen til at det er oplyste og ansvarlige forzeldre der superviserer brugen.
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Der henvises i gvrigt til at der foreligger CE godkendelse "til personligt eller
klinisk brug op til 1.8 BAR / 12 psi" for en af de typisk anvendte MHT kammer
typer i Danmark. (se bilag 1).

Analyse

Fysiologisk pavirkning af kroppen ved brug af “MHT” kammer

Brug af "MHT” kammer kan sammenlignes med almindelig scubadykning i vand.
Almindelig scubadykning er kendetegnet med at man dykker i vand med tanke
fyldt med atmosfeerisk luft, pa lige fod med det at "dykke” i et MHT kammer, og
det er de samme fysiologiske pavirkninger kroppen udsattes for i de to tilfaelde,
bortset fra at scubadykning kan ske ved et markant hgjere tryk, og der er en
vaesentligt hdrdere pavirkning og et gget antal supplerende farer end ved brug af
MHT kammer. Det skal ogsa understreges at ved brug af MHT sker det omgivet af
atmosfaerisk luft og ikke vand som ved scubadykning. Dykkerinstruktgrer som
dykker ofte kan sdledes foretage flere daglige dyk til dybder af 20-30 m uden at
overskride de fastsatte sikkerhedsgrzaenser for at undgé dykkersyge.

(Scubadykning adskiller sig i gvrigt markant fysiologisk fra fridykning, hvor man
‘holder vejret under hele dykket.)

Pavirkning fra trykaendring ved brug af MHT

I MHT kammer udsattes personer for komprimeret lufttryk pa 1.27 ATM (4 psi)
eller 1.48 ATM (7 psi) athaengigt af trykprgvningen af det enkelte kammer.
Lufttryk ved vandoverflade er 1 ATM. eller svarende til 10 m vandtryk. Trykket i
MHT kammeret svarer til trykket ved at dykke ned p en vanddybde pd 2.7 m
hhv 4.8 m.

Ndr man som scubadykker dykker ned til / stiger op fra denne dybde sker det pa
ca 10-15 sekunder. I MHT kammeret tager samme transition 4-5 minutter. Med
disse preemisser er trykaendringshastigheden ca. 16 -30 gange langsommere i et
MHT forlgb end nar man laver hvad der kategoriseres som et meget lavvandet
scubadyk. :

Effekten af et MHT dyk pd kroppen svarer til et dyk med scuba udstyr.

Risikoen under neddykning i MHT og scuba til ca. 5 m tryk er primzert
manglende udligning af tryk i gregange og i vaerste fald spreengning af
trommehinden.
Risikoen for spraengte trommehinder kan enkelt forebygges ved samme
metoder som under Scubadykning: Laenge fgr trommehinden spranges fgles et
ubehag, og trykket forsgges udlignet ved en kombination af forskellige metoder
som anvendes ved dykning/flyvning:

e atsynke

* attygge pd tyggegummi

* brug af sut eller sutteflaske

e at knejse nakken

+ atmassere rgret bag gret.
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Nedstigningen sker ved 1/16 af normal scubadykkerhastighed, og personen i

kammeret med barnet eller en person udenfor anvender de samme simple

procedurer som i scubadykning for at lgse greproblemer:

1) pause "neddykningen" og g& 1-2 m op igen se om det lgser sig, og derefter
genoptage nedstigningen.

2) Hvis samme problem herefter gentager sig pd samme dybde afbrydes
"dykket” og der forsgges ikke mere den dag.

Risikoen ved opstigning fra MHT og scuba fra ca. 5 m tryk til normalt
atmaosfaerisk tryk kan opdeles i to:
* Risiko for omvendt blokering af tryk i gregange (derfor skal man
hverken anvende MHT eller dykke scuba nir man er forkglet)

* Risiko for lungeekspensionsskader (undgés ved scubadyk enkelt ved
hele tiden at traekke vejret normalt, og stige langsomt op)
Der er ogsa i kammeret en potentiel risiko for lungeekspensionsskade
i tilfzelde af at personen i kammeret ikke dnder ind/ud under
opstigningen. Men her refereres igen til at opstigningen ggres med
1/10 hastighed af normal scuba opstigning, idet en opstigning tager
ca. 4 minutter fra 4.8 m vanddybde. (PADI dykker laerebogen
foreskriver en maksimal opstigningshastighed pa 18 m pr minut.)

Det kan ogsd naevnes at risikoen for dykkersyge ikke er tilstede ved den her

diskuterede anvendelse af MHT kamre. Baggrunden for denne konklusion er

folgende analyse:

¢ Dykkertabeller fra PADI starter ved 10 m vanddybde hvor man kan

opholde sig i mindst 219 min uden at nd gransen for
dekompressionsdyk {overskrides graeensen bgr der foretages
dekompressionsstop under uddykningen).
PADI tabellerne betragtes som meget konservative {pé den sikre side).
Tiden man kan opholde sig uden risiko falder eksponentielt med
dybden, og pa 12 m dybde er de 219 min reduceret til kun 147 min. En
estimeret formel for PADI graensen for krasvet dekompressionsstop
kan udtrykkes som t [min]} = 31288*d 2174, hvor d er dybden i [m].
Dette giver en_teoretisk dekompressionsgraense pa 17 timer for 4.8 m
dybde og 60 timer for 2.7 m dybde, hvilket er meget lzengere end
ophold i MHT kamre

De lave trykaendringshastigheder i MHT kamrene giver mulighed for meget
kontrolleret nedstigning og opstigning, som til ethvert tidspunkt kan bremses
eller afbrydes. Det bgr dertil gentages at forzeldrene ngje leder alle op og
nedstigninger.

Til Sammenligning - Pavirkning v trykeendring ved kommerciel flyvning

Til sammenligning kan ogsd neevnes at kommercielle fly har en indre trykhgjde
svarende til 2400 m, eller 0.74 ATM. Differencen i forhold til lufttrykket ved
havoverfladen er sdledes -0.26 ATM eller -2.6 m vanddybde, og dermed
sammenlignelig med trykforskellen i MHT trykkammeret. Dette tryk er lavere
end lufttrykket ved havoverfladen. Ved trykkammerbrug udsettes man altsa
for sammenlignelig trykandring, som ved kommerciel flyvning.
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Risiko for eksplosiv dekompression af MHT kammer

De til MHT anvendte kamre er hgjkvalitetsprodukter certificerede til brug i USA
/ Europa, og ingen har stgrre interesse i ordentligt vedligehold, end forzldrene
som anvender dem til deres bgrn. I tilfeelde af en usandsynlig laekage er det ikke
realistisk at den vil udvikle sig eksplosivt, men hgjst sam en siven og langsomt
tab af tryk.

Producenterne og FHC stir ikke inde for kamrenes brug med luftblandinger med
forhgjet koncentration af ilt - det er ikke en del af hjemmetraenings programmet,
og en heraf falgende explosionsrisiko er derfor ikke en faktisk risiko.

Risiko for forhgjet CO, koncentration i MHT kammer
I tilfzelde af utilstraekkelig tilforsel af frisk luft vil der ske en ophobning af CO; og
mangel pa 0z i MHT kammeret.
En simpel vurdering af ngdvendig luft tilfarsel for at undgd denne risiko er
detaljeret nedenfor.
Basis info:
* Lunge kapacitet v. almindelig indanding (tidal volume) er ca. 0.51 /
andedrzaet for raske voksne,
¢ Enrask voksen tager mellem 12 og 20 4ndedraet i minuttet.
e Ved neddykning i MHT kammer til f.eks. 1.48 ATM, indandes siledes
1.48*0.51/ andedraet = 0.741 / dndedraet
* Tilfgrslen af frisk luft skal siledes vaere pa cirka 14.81 / min / person.
Et FlexiLite Kammer har en diameter pd d= 1 m og en laengde pd 1= 2.75 m.
Volumen af dette er siledes: V=n/4*d2*1=2.160m3=21601
En typisk trykaendring under oppustning fra 3 til 4 psi (Ap = 1 psi = 0.068
ATM) sker pa 50 sek.
Der er saledes I denne situation tilfgrt:
Ap*V =0.068 ATM * 21601 / 50 sek * 60 sek/min = 1761 / min

Dette svarer siledes til 10 voksne personers luftforbrug, hvilketer 5
gange mere end behovet. Denne risiko er sdledes ikke tilstede.

Der er séledes i de FDA / CE godkendte kamre en veesentlig
sikkerhedsmargen i forhold til en risiko for gget COz ophobning.

Anbefalede sikkerhedsforanstaltninger
De simple sikkerhedsforanstaltninger som kan reducere en allerede marginal
risiko yderligere, er her kort sammenfattet:

1) Deltagerne som anvender kammeret eller assisterer hermed er grundigt
instrueret i brugen af det. Dette inkluderer metoder for udligning af tryk i
gre, og at traekke vejret normalt under hele "dykket”.

2) Kammeret er vedligeholdt forskriftsmaessigt. :

3) Demonstrer og indgv procedurer for "neddyk” og "opstigning”, herunder det
at lukke sig selv ud af kammeret. (forebygge risiko for panik/klaustrofobi).

~ Forklar at selv uden frisklufttilfersel (f.eks. ved stramafbrydelse) er der
tilstreekkeligt med luft og ilt i kammeret til at en kontrolleret "opstigning” og
"udstigning” kan foretages.
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Bilag 1: Presse meddelelse ang. CE godkendelse af trykkammer til
personligt eller klinisk brug op til 1.8 BAR / 12 psi.

CE godkendelser gives af Europa Kommissionen, General Direktoratet for
Virksomheder og Industri indenfor 23 forskellige kategorier herunder legetgj,
Forbruger elektronik, og enheder til medicinsk brug.

Se nzermere under "news" pa hitp: //www.pthvperbarics.com

Den faktiske CE godkendelse kan indhentes hos fabrikanten, skulle det vaere
gnsket.

SO PR FROTHGEE TRARNG FRUE ERTRANIAL R TAEHTACTS AR g MFORMR TN REGEET RS
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CE Approval

Press Release, August 1, 2019, Freeport, NY

Preasure Tech, Inc, ig exfremely pleased 1o announce that fhe Flexi-Lite
Portable Hyperbaric Chambser is the firgt of its kind to achieve approval

Bt from the European Union eaming the coveted “CE® certification.

Fiewin

Prodaees The Prescure Tech, Inc. Flexi-Lite Version 2.3 15 a CE approved medical

T 2 device which is approved for ither personal or clinical use. fobe
. . pressurized with air at 2 maximum working pressure of 1.8 Bar / 12 psig

EAs compatible with various oxygen delivery devices defivering oxygen at that pressure,

Teslimorriah

Conlacts

About Us

Teosuthrs

fdormotion Request

Ebdks
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Frederiksberg, den 20.2.2011

'Fore Breilo

Formand for Hjernebarnet
Munksegird 24

4000 Roskilde

Kare Tore Breilg.

I min egenskab af konsulent, hvor jeg arbejder sammen med the Family Hope Center, ligger det mig
meget pa sinde at beslutninger er retferdige og at muligheder for bedre vilkar for bern, der er ramt
af den ene eller anden form for pavirkning af hjernen, ikke bliver overset.

Jeg har gennemlest diverse tilgangelige sagsakter vedrerende sundhedsfaglige breve omkring
hjemmetreening samt gennemgdet den videnskabelige litteratur pa omradet, og nedenfor finder du
henvisning til den enkelte sagsakt med min kommentar (indrykket).

Kommentarer til:

Sundhedsstyrelsens notat af 7. august 2001 vedr. sundhedsfaglig vurdering af DOMAN-
behandlingsmetoden.
Sundhedsstyrelsens konklusion, at de ikke kan statte genoptrening efter DOMAN-
metoden, og at de konstaterer, at der tilkendegives et behov for, at der i det offentlige
regi udvikles bedre koordinerede behandlingstilbud til handicappede bern med disse
typer problemer.
Deres konklusion er udelukkende baseret pa sekundere beskrivelser og referencer.
Sundhedsstyrelsen har ikke segt oplysninger ved at henvende sig til kilden, the
Institutes for the Achievement of Human Potential, hvilket deres referenter neppe
heller har gjort.

Brev af 30. maj 2002 fra Sundhedsstyrelsen til Indenrigs- og Sundhedsministeriet. efter
sidstnaevntes anmodning efterir 2001 om et supplerende notat i forlzengelse af "Notat af 7. august
2001...”

Sundhedsstyrelsen har erfaret, at foreldre og pediatere fandt de offentlige
behandlings- og traeningstilbud, der foreld, som utilstrekkelige, pracget af mangelfuld
koordination mellem de implicerede sektorer , dvs. sundhedsvaesenet, social- og
undervisningsomradet og athangig af bopzisplacering.

Deres konklusion, at der var behov for udvikling af omradet med fokus pa kvalitet i
tilbuddene, samt at der med satsreguleringspuljen for 2002 var afsat midler til et
forseg. Imidlertid fastholdt de konklusionen fra 7. august 2001 uden at have indhentet
oplysninger direkte fra the Institutes for the Achievement of Human Potential.

Ojenlaege Mira Helena Bergkvist, Dr. Abildgaards All¢ 13, 3. tv, 1955 Frederiksberg C 1
' helenabergkvist@dadlnet.dk SEnr 27087582 Mobil +4529612994




mirahelena
v/Speciallaege og coach Mira Helena Bergkvist

Brev af 9. junj 2010 fra Foreningen Hjernebarnet til Dansk Peediatrisk Selskab om
Sundhedsstyrelsens j.nr. 2009-7709/325200 CLR — hjemmetrzning af svert handicappede bern
cfter servicelovens § 32. ‘
Der henvises til hjemmetraning med succes efter the Family Hope Center metoden
siden 2003 og to rapporter fra Socialministeriets undersggelse, Marselisborg
rapporterne. Endvidere, at der foreligger dokumentation for Family Hope Centers
resultater opgjort i WeeFIM, samt at hver enkelt familie har data for eget barns
udvikling. Endelig at overleege Marianne Jespersen, Sundhedsstyrelsen ikke har nogen
indberetning om, at et barn skulle have lidt skade ved avelserne.
Brevet slutter med en opfordring til at besage the Family Hope Centers Lage, Coralee
Thompson, M.D. under deres ophold i Svendborg fra 10. juli til 1. august 2010.

Brev af 13. august 2010 fra Dansk Paediatrisk Selskab til Sundhedsstyrelsen vedr. Vurdering af
Family Hope Center (FHC) og Institute for the Achievement of Human Potential (JAHP) metoderne
til trening af bern med hjerneskader,
Dette brev Izste jeg i september 2010, hvorfor jeg efterfelgende skrev min "QOversigt
og refleksion over den udvikling, som er mulig for barn med handicap som folge af
medfedt eller erhvervet hjerneskade™. Oversigten er i @vrigt sendt til flere leger,
deriblandt bernelzger og repreesentanter for Dansk Pediatrisk Selskab,
Socialministeren, socialordfererne, Laegemiddelstyrelsen samt Foreningen
Hjernebarnet.
Min begrundelse for at skrive denne oversigt, var de hérrejsende misforstaelser og
udokumenterede pastande, som brevet af 13. august handlede om.
Min vigtigste kommentar er, at Dansk Peediatrisk Selskab udtaler sig uden at have haft
kontakt med the Family Hope Center, og at de referencer, de henviser til, med tiden er
blevet uaktuelle,

Brev af 16. august 2010 fra Sundhedsstyrelsen til Socialministeriet med baggrund i brev fra Arhus

Kommune modtaget 14. marts 2010, hvor Sundhedsstyrelsen blev anmodet om at forholde sig til
behandlingselementer i den sikaldte Family Hope-metode til treening af barn med hjerneskader
samt i brev fra L eegeforeningens etiske udvalg af 20. januar 2010, hvor Lageforeningens etiske
udvalg pé et efterfalgende mede med Sundhedsstyrelsen og Socialministeriet udtrykte
sundhedsfaglig bekymring relateret bl.a, til ordningen vedr. mulighed for hiemmetrening af
handicappede barn med kommunal statte.

Sundhedsstyrelsens konklusion, om at der er mindre forskelle mellem de to

organisationers (the Institutes for the Achievement of Human Potential og the Family

Hope Center) traeningsprogrammer, og at metoderne siledes kan vurderes under et, er

forkert.

En detaljeret gennemgang kan ikke findes i den uaktuelle reference i Ugeskrift for

Leeger tra 2002,

Sundhedsstyrelsen udtaler sig pA baggrund af brev fra Dansk Pzdiatrisk Selskab fra

13. august 2010 (misforstielser og udokumenterede péstande).

Sundhedsstyrelsen har ret i at hyperbar iltbechandling er en hgit specialiseret

sygehusfunktion.

Sundhedsstyrelsens afsluttende konklusion, at treningsmetoderne indeholder visse

elementer, som de ikke har fundet dokumentation for, og at de kan vaere forbundet

med en ikke uvasentlig risiko for bernenes helbred, som de heller ikke har fundet

dokumentation for.

@Jeﬂl&ge Mira Helena Bergkvist, Dr. Abildgaards Allé 13, 3. tv, 1955 Frederiksberg C 2
helenabergkvist@dadinet.dk SEnr 27087582 Mobil +4529612994
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Brev af 3. december 2010 fra Sundhedsstyrelsen til Socialministeriet med henvisning til brey af 16.

august 2010 og i forlengelse heraf praecisere og supplere.

De fremhavede ikke specielle elementer blandt de fysiske treningsmetoder fordi det
kunne opfattes som en sundhedsfaglig accept, hvilket de ikke har haft grundlag for.
Imidlertid gjorde de opmarksomhed pa den sundhedsfaglige bekymring vedrarende
patterning og avelser, hvor barnet trilles eller rulles.

De kommenterede ogsa elementer fra respirationsprogrammet, som udokumenterede
og indgribende uden at tage stilling til indikationen og effekten af det.

De skrev, at foreldre har anskaffet sig trykkammer og foretager iltbehandling.

De henviste til, at overlege, dr.med. Erik Jansen, som har ansvar for
trykkammerbehandlingen pa Rigshospitalet, for en kommune har udarbejdet en
redegorelse for hyperbar iltbehandling.

Trykkammerbehandling til bern med svare handicaps. Af overlege, dr. med. Erik C. Jansen.

Erik Jansens udredning har som udgangspunkt, at foreldres udgifter til
trykkammerbehandling kunne betragtes som et hjelpemiddel, der kunne dakkes af
kommunen. S4 hans konklusion, at det ikke er et hjelpemiddel er korrekt.

Foraldre anvender trykkamre med tryk 4 eller 7 psi (svarende tif 0.28 eller 0.49 ATA)
og med atmosfarisk luft. Hermed opnds en mindre ggning i PaO2 som gavner det
respirationshandicappede barn. Denne brug er uden de risici, som Erik Jansen nzvner
i sin gennemgang af MHT med oxygen og HBOT.

Vi mennesker har brug for Oxygen, men i passende mangder, da for meget er
overfladigt og kan have bivirkninger.

Videnskabelige artikler omhandler trykkamre med meget hgjere tryk, den mest
citerede og omtalte er Collet, J-P et al. (2001): Hyperbaric Oxygen for Children with
Cerebral Palsy: a randomised multicentre trial. The Lancet;357: 582-586. De anvender
100% Oxygen ved 1.75 ATA som behandling og atmosfarisk tuft ved 1.3 ATA som
”snyd”. Det viser sig, at alle bern har gavalig effekt bade af behandlingen og af
”snyd”. Statistisk opstar der en type 2 fejl, hvor man kasserer behandlingen, selvom
der er sammenhzng mellem behandlingen og resuitatet, man overser at “snyd” i sig
selv faktisk er behandling. S& mindre kan gere det (Less is more). Tank, hvis danske
leger og myndigheder sé de behandlingsmuligheder omkring
lavirykskammerbehandling med atmosfarisk luft, som the Family Hope Center
tilrader, s ville langt flere danskere givet komme sig hurtigere over opstéet apopleksi,
coma bl.a. og forebyggende kunne jeg som @jenizge forestille mig, at det ville
stabilisere glaukom (gren ster) og AMD (aldersbetinget maculadegeneration).

Brev af 6. december 2010 fra Sundhedsstyrelsen til Arhus Kommune, att. Poul Lundgaard Bak.

Med henvisning til ovenstdende sagsakter konkluderedes der: “Pé bagorund af ovenstiende

konkluderer Sundhedsstyrelsen, at treeningsmetoderne indeholder visse elementer, som ikke kun er

udokumenterede, men som ogsd kan vare forbundet med en ikke uveaesentlie risiko for barnenes

helbred.”

Djenlege Mira Helena Bergkvist, Dr. Abildgaards Allé 13, 3. tv, 1955 Frederiksberg C

Det er ikke uden grund, at én af vore store danske forfattere har kunnet skrive et
blandt mange fantastiske eventyr, - “En fjer blev til fem hens”.

Det er legalt at keempe for retten til at tage vare pé sit barn uanset, hvilke udfordringer
barnet har, frem for at vare et offer, der giver op og totalt overlader det til det
offentlige, som alligevel ikke kan erstatte det, som keerlige og ansvarsfulde foraldre
giver barnet.

helenabergkvist@dadInet.dk SEnr 27087582 Mobil +4529612994
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Jeg vil pa det kraftigste tilride, anbefale og bede om, at evt. beslutninger vedrgrende
loveendringer pi omrédet for hjemmetrzening med ekonomiske bevillinger udszttes med den
nodvendige tid, sd Sundhedsstyrelsen fir mulighed for at skaffe sig kvalificeret indsigt,
indblik i og forstielse af, hvad the Family Hope Center metoden indeholder. Jeg har med brev
af 16. februar 2011 til Sundhedsstyrelsen skrevet: ”Vedr. Handicappede berns behov og den
udvikling, som er mulig for barn med handicap som folge af medfedt eller erhvervet
hjerneskade, samt risikoen for at ignorere den.”

Med venlig hilsen

Mira Helena Bergkvist

Qjeniege Mira Helena Bergkvist, Dr. Abildgaards Allé 13, 3. tv, 1955 Frederiksberg C 4
helenabergkvist@dadlnet.dk SEnr 27087582 Mobil +4529612994
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VS SHOSBITALET -
mdiatri. Genetik. Bernekir.

“ Udskrevet: 30.03.2030 Jl. 11144 Af: KRPHID

9.03.1¢ Weure Bprneambulatorium S003GGKN
4.00

Kentinuation nr

Gpringning fra mor: oplyser, at hun har forseght at ansege kommunen om
bevilling il smriigt klimasnlaeg vil handicapbilen. ~har
problemer mad temperéturreguleVing, hvorfor hun blivel megel varm og
svedig og far tryksdzr, nar hun sidder i bilen_

Har i svright nogle spsrgsmél angiende behandling af refluks, ay
aldrig startet pd Wexium efter anbefaling fra Gert Fonnast.

Af Flemming Juul Hansens notat af 17,10, fremgir, at familien kan f&
en ambulant tid, efter at ~ ex set af bernekirurgerne samt
Respirationscenter @st.

Moder med henblik pa ovenstdende 26.3. k1. 12.00.

sygepl. Claudia Fischer/kp

6,03.10 Weuro Bernéambulatorium 5003GGEN

2,00
11 &r oy 4 mianeder., Har kun set hende 3.9,2008, hvor hun hawde
Ilukseret venstré hofte og en udtalt C-formet skoliose. Hun havde
refiuks og respirationsproblemer. Der sr ikke fulgt op det, idet hun
ikke har vaeret set her yvderligere bortset fra en REG-overvigning,
hvor man fandt, at hun ikke havde epilepsi, men dystoni. Hun har ogss
varet set af Gert Fonnest, som ikke syoes, at hendes refluks var si
udtalt, at man behevede at foretage gastroskopi. Han foreslog Nexium,
men moderen har ikke synes, det var nedvendigt, men vil begynde pd
det nu, fordi hun nu har ondt. Kaster op efter miltidet og kan ikke
ligge ned. Man har aftait, at hun ikke mitte ligge ned for et kvarter
efter maltidet. Det er nok ikke nok, og der er i bvert fald
indikation for at starte Hexlum behandling.

Hun er ogsd set af Michael Laub, som udstyrede hende med CPAP, som
fungerer godt., Moderen synes ikke, det har weret nedvendigi med
hestemaskine, som ogsé var pa tale.

Hun kommer nu efter forespeorgsel fra kosmmunen, férdi man har segt om
ventilationsanlag i bilen. Hun bliver meget pavirket af varmen i
bilern, klamtsvedende, opkastning og spander i svere dystonier med
hovedet drejet mod hejre. Noget af det er formentlig ogsd keresyge,
det er en blanding af flere forskellige tilstande, som alle skyldes

- nendes primere hierheskade. Hun er skstremt sviert handicappet, men
faktisk i Torbleffende god almentilstand. Man tager sig godt af alle
hendes preblemer. Hun er sadvanlig glad i det daglige, kap ogsd
splses uden sonde og er i trivsel.

Hun tar en forimstebt stol. For hun kom her, havds man forseghb med
korset, som gensrxeds hende voldsomt. Hun sidder ikke perfekt i stolen
oy specielt ikke i transport.

Herelsen er undersegt, man wvar i twivl, om den var normal. Skulle
have. giort hiernestammeaudiometri, men moderen syntes ikke, !
skulle bedeves. Man har indtryk af, at man herer, hvad man siger til
hende, men somme tider er hendes reaktionstid lidt lang.

Bliver fulgt af privat wsienlage Helena Bergkvist, som ser hande pd
skolen Bramshesvaenge, Synet er ikke normalt, men vi har ikke nmrmere
beskrivelse af det.

‘Bun kommer pd Bramsnaesvenge 3 dage om ugen, 2 dage behandler moderen
hende after ABR-metoden. Under dette synes man, at skuldrene er
kommet ned, og det lige stykke pi den everste del af ryggen er blevet
lzngere end det var.

{fortsetias)
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GSHOSPITALET s e

‘mdintri. Gaenetik. Bernekir, ! {; Kontinuatien nx. 2

A :
M Udskraver: 30,03.2000 ki. 11343 Afy KPHICO0L

26.83.10%

objaktiv:
Hun er generslt preget 2f svar dystori, men er umiddelbart ikke
plager af det. Run har udviklet fedlstillingez i asmene, men kas
stadig strakkes 1 begge albust, men der or Xun mulighed for ca. 20
graders supinatien i sibuerpe.

Ligger med adduktion 3 wensire hefte.Hun har kun udviklet & gradexs
hofeafleksionskonboaktur pd venstre side. Hoftespraedningen er som
sidst ca. 40 grader pd heilre side oy 10 gradaer pd vensgtre.
Rontrakturen 1 kneens er ofsh stert det uendreh 29 grader pd hejre
side vy 3¢ pd venatre.

Hasemusielstranning som sidst, hurtige 26 og 110 pad de 2o sider.

Hun pomwmer L scistativ 3 gange daglig, men har ikke kuanet retles ud
i dey, Fex nylig or man begynpdt at ratie hexnde mere ud.

Bkal ses af ortoped med nenblik pd, om man kan gere noget fox abt opnd

en beatdre siddestilling.

Skolivsen er fortsat C-formet dekstrokonveks. Xan nasten ikke rettes

e,

Modersn er opfordrer cil, at JJJJI kommes & den formstebts stel til
- oriopeddagen {1 dag exr hun & en trénsportatol, som jkke retter op pd

sogan mide) .

gendes fodder ar ogad blevet noget deformerede. Med bejede kae kan

fodderns redresisxes nogéniunde og bringes til xen vinkel, Ellsrs er

der ekstrem stramnlng i peropeussenarne og sver valgus.

Klinisk er hun maksimalt haidicappet, men i det dagiige klarer hux

siq betydeligt bedre, end mas kuune vente. Det md vare takkel wsre

hiemmets indsats. De er umiddelbart imed medicin, 24 jeg kar ikke

talf om babandiing =f hendes dystond, og da hun selv ikke synes

gencret af det, er det ogsé tvivisomt, om der er indikstion for mers

omfartiende behandling som Bakiofen puspe. Det er ikke sikiert, man

¥an gors det forfmrdeliq meget bedre, end det er i ojeblikkst.

Xopi af sotater tll kommunen, &.1. og formldren=a.
Se8 af ortopad: 2%.8, 2010 ki, 10.48.

Flewming Juul Hangen/kp
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Odense Universifetshospital o Journaiblad
i CPR-nummer
Efternavn
Fornavn
Adresse

Sendre Boulavard 29
5000 Cdense C
Tif; 66 113333
Fax. 86 1328 54
Internet. www.ouh.ok | Telefon pnvat

“Sigherinoaret

Diiterat af ; i———
Kontalipersomnier} s Jda
:
Anamnese : i
Akiuelle - 4 212 &r garmel pige, Todt med deletion 18q og oregangsatresi.

: - Vedrerende den motoriske udvikiing, kan JJiJil 2. Har fdt balanceproblemer. Gar figt
; . bredsporel. Finmotorisk er hun godt fungerende. Trasnes efter Family Hope princippet.

: Kommunikation:

i Har-atresi af gregangene og har ef knogiebaseref horeapparat bilateralt. Biver fuipt i
: Arhus for detle, da man jkke har vasret helt tilfredse med opfeigningerne i Odense.

i S 2n omiring 40 tegn, og forstar godt 80 tegn. Derudover kan hun formentlig
orstd - sproglige henvendelser, men man skal gere sig umage ¢g have direkie
jenkontakt.

L Sy
; Der ermistanke.om.at hun ser dariigt med tendens til skelen. BLiver indkaldt
: gjenambulatoriet inden Jserige,
Pvrige organsysterner
Kardicpulimonalt i Var fodt med lifle V8D som. lukkeds spontant.

Gastrointestinalt Har tidligere haft problemar med forsioppelse og ringe vaeglegning. Er fortsat siank,
men er kommegt { iangt bedre-trivset. Jkke laengere nogen mave/tarmproblemer.
Ohbiektlv undersagelse Alment virker hun veltilpas.

Refererede malte vaerdier VAEQL 12,5 kg,
Leengde’ 94 «om, sv:t ca. -2% 80,

Craniumifacies Har idt rundt ansigt, tendens til skelen.
Ste. La.
Stp. la.
Abdoman jla
Ryg : Normal.
L Eksiremiteter : Sparsoin muskelfyide.
; Neurologisk ¢ Der ses en god finmatorik, men gangen er fidt ugikker og bredsporet. Er
: underssgende. Vender g drejer tingene, og leger med dukkerne i dukkehuset.
Behandiingsplan :
Konklusion og plan i 4 2712 ar gamniel pige med deletion 18q.

' | Erindeien rigtig god udwkimg hvor dar kagnetivt synes at vaare gode ressourser og
: + finmotorisk er hun 6gsé velfungerende. Har fortsat lidt problemer grovmotorisk. Har
' nedsat harelse, og-skal fortsat felges pa herecentralen i Arhus.

¢ Ny kontroltid om 1 ar. Der tisendes lid.
Diagnoser og procedurer, Diagnose: DQY36, Partielle defetioner af et kromosom, andre, deletion 18g.
Skal sendes “Ja

Afsendelse behandiet® | Dato: 15-09-2010 15:12:08  Bruger:
! Modtagere: YE.041084

Bginontun DS, AU RIT
4 O Ay isrfmwuﬁ

Udskrevet 20-09-2010 14:50:41 af vub1ka Side 1 af 1
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Lw%fagkg tilsynsrapport - HIEMMETRANING

H 3emmahes6g den 18, juni 2010

Persopnummer: ¥

per henvises til legefaglig tileynsrapport af den 15, september
2008 for hismmebeseg depn 25. maj og den 24. juni 2003,

Zenereile forheld

m formldre har Forbéredt tilsyvnet efter den tilsendre
dagsorden fra afdelingsleder m Bgrn og FPakilie,
Favrikov Xommune,

De har lavet

¢ DVD med videooptagelser af m kognitive oy fysiske
udvikling fra starten af hans hjemmtraenlng i 208’? Frem til
'Junl ZOL0,

s skema med GMNNNNNINNG [ysizke, kognitive og motoriske
udvikiing i pericdsn juni 2007 - duni 3019,
begkrivelss _af_ e forskellige txsgningsaktiviteter,

e beskrivelse af familiens samlede triveel.

‘grorsester GMMMN p3 11 dr har pd eget initiativ skzevet et brev
LIl tileynsgruppen om sig selv og sin famille,.

Der exr en positiv og venlig stemning i hiemmet. D
£t Idrene har tydeligt gledet sig tilaynet. og. fremvisning nf
& udvikling under h;@emmetranmngen

Hiemmelt sr meget velznﬁretuet oy uds*xéler hyg‘ge,, ordsit O
aktiviter i stor narmoni, selvom en overhesd ladder til gang-
trening fvider en del %angs en veg 1 oalrvum/spisestue.

T

?ym, gk ucivi kiing

' har tydeligt udvikiet sig fysiek siden juni 2009. Han

e¥ woksst 10 om, har taget 3,6 kg pd 1 vagt og har et udseende sowm
en. alderssvarends drsng. - .
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Han svemmetyener og kan flyvde pd vyggen. Han trmner gang i
overnead ladder og er ved at kunne stid uden stétbe, Han kan sidde
uden stebts pd todlet, ndr han skal tisse.

Hen har objekbivt tydeligt mere kontrol over sit hoved og _
pevagelserne 1 hovedet, og han sidder mere roligt og sikkert 2 sin
kerestel. Han har mers kontrol over aime, hender og fingre en for
el ar siden. ' '

N < forstieligt sige ja og nej. Formlidrene kan forstd
en del flere ord.

Pavkosocial udvikling

A Crowtreder som en normall psvkisk udviklet dreng med
B gt gtad mumwer, &€n ::Ql,xg_ oy interesserst kontaktform og en god
emptionel kentakt. Han er tydeligt stolt ved fremvisningen af
VD en pd coumputer med videscptagelssr af ha*zg mcbarxasﬂa mﬁvzk;l
og forglidrenes omtale af hans wdvikling.

Han bliver hismmeundervist med supervision af Padagogisk
P&ykolcg;sk rRadgivning, Favrskov Kopmune. Han kan stave og lmse pa
3. klasses nivesu og hay matewmatik pd 4. klassss aiveau.
Forzidrene fremviser det anvendte undervisningsuateriale.

Han £4r hejtlizst bager efter eget anshke {gaver) . iser beger on
s;pc’rﬂ- og sportsiolk (fodbold og cvikiing) for drenge, der normall
gr @idre; Han sxr maget zniare&*&ar@t i sport og ser megetl smcaz:t_ &
T, i

Tamilien havde plaplagt en ferise pd Rbodos for hele famililsn,
.m gnskede imidlertid ikke tage wed p& Fferien., Moren

e reiste =& pd ferie til Riddos saemen wmed hans storsester og
lildsebror. - Ved en tilfzidiched ses famillen 1 Billund Lufthavn
ved check in. SN ilcer glad, wen ex tydeligt bermrt af
st skulle vinke farvel til sin mor og sine seskende. Hans fax
iader ham roligt give. adtryk for sine fﬂielsesmsmga regktioney.

Fernsét behov Eor _fysi,%k traning

: Zm har hehcv for daglig fysisk trening for at fortsebie
“den meget gode fysiszke uwdvikling, ban allereds hay opndet med gget
mugkelstyrke, uwdhcldenhed og motoriske Funkrioner, og for abt undgd
kontraktur 1 lsddens. Dén Ifysiske traming er an forudsetning for,
at han kan udvikle =ig fysisk og an wenide forgkellige hj&A}?@‘ﬁ‘zldl@"‘
mad og uden hjelip nuoog i frembiden.
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Treningsmetoder

Den fysigke brvening bestiy af
avenning,

boidepil, _

kravie - sidds - kravle,
krybning med kyydswenster,
gangtrenling i overhead ladderx,
sx&tr%nﬁﬁg.ap ad veg og bord,
spisning af gulerod,

drikke af kop.

8 % & @& B & B @

Trazningen ex bagerst pd layg oy honkurrencepragede wndl, som Gl

. oo Abenlyst giad for. Han er stolt over de fremskyidi, han

geT .

bliver trenet og laver skolearbeide med passends avil
7 timer om dagen i den normale skoletid ugens 5 farste dage,
Resten af hverdagens og lerdage og sendage er fritid med leg og
samver wed forelidre, seskends, familie og vemer.

Scugchef, fysioterapeut, f. Bozrn oog Unge Centret,
Renabilitering, Randers giver forslag til nv og supplerande
trzEning, som igen bhliver positivt modtaget af foraldrens.

H bliver aktuelt ikks behandlet med inhalatiocner af
ianding ar ilt og k¢1tVQWEs§ {Coz} og geninddndinger fra pose for

nund ou nEss.

Hizlpemidier

r oar i h}émweu de n@dvendzge o ti&strmkxaﬁxme h}&igemidler Lil
il orekellige aktiviteter.

n kan anvends gl-kerestol inde og udenders i nwromrddst, hvor
dey er meget begrznset brafik.
Forzldrene ey copsggsnde oy meget modbageslige for at b@nytte_nye'
Himlpemidier. ar "

Mélbare indikatorer
Formldrenss konkrete wdl for - udvikling 1 get foriebne

&r er mile blevert indfrisde. Der arbejdes med nye umiddelbart
malbare mdl for det kommende &y,

i

side3 afs
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Familiens sanleds situation

Far er hismeme oy Lravdsy Moren er un&ér uddannelss,

Familien er glad og tilfreds med den nuverende situation. Der ey

Q?ﬁtkil&m Kiare rammer og wAl for all& tre Berns udvikiing og
rivsel bver for gig o sanleb

Famllien bor L et nyt hus, der er meget velegnet til SumEEiemg
ag den pyrige familie.
Forgldrenes ressoutcer

Formldrens fremirzder ewgaQQZPd@, kompetente oy dbns 1 forhold wil

‘deres eget iiv, plaje, pasning og trmning af eb svert fysisk

nandicappet barn of opdragelse, plele og pasning af o andre Barn.

Sgakend&s forhold i Bienmet

storsester og 1illebror var ikke hiesms ved detta
tilsyn. -~ Véd det tilfeldige msde wmed familien i Billund Lufthavn,

‘hwor moren var pd vej til ferie pd Rhodos sammen med storsesteren

og iillebrodeven hilste begge berrene med glade oy forventning til
Feri eve;saw Begge bern fretqbtrédie som tidiigere uvmiddelbar:
wrmoniske oy sodialt velfungerende. '

o

Samlet vurdering

AR - ives saxdeles godb 1 iam:almna og deltager med glzde

% den Eymiske traniihg oy vndervisningsn i hismmet. Han viser med

stelthed, hved han kan prasters fysisk oy skolefagliyt. Han er det
megre af tiden interesgerel | sambdledne. T den sidste del af
tilgynet er han pd egst initdativ kerk i sin kerestol ind 4 stusn
ior at se L}E"‘ﬁsy’l .

e anvendte traningsmeteder har wedfert, at (I b:r cpndet
& usmdvanlly stor forbedving af sin muskelstyrke, ndholdanhed pg
motorik. Han o bar ingem-ledkontrakturer. Der sr betvdeligs
muilgheéev for vderlisere udvi ling af h&ﬁg fyvsizke Ffunkbtlonsr ved
fortsat intensiv tranming sed wivikling af traningsmerodsyns i
forhold til de oondede frewskridt.

Foreldrene sr Porusalb meget 1@t@rﬁ3serede Loyderiigere vedledning
on den fortsabte Lwaning og mélene herfor.

i
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Vst

.

m kiarer gig skolemessigt gc»d,t mad den givoe hjemme-
undervisning med supsrvision.

wmiiisn exr som tidiigere generelt msget velfungerende med tx
'?arﬁenaﬂxn o9 veliungerends bern. Der s i god balance meifﬁm
W arbeidetid med fveisk trening og undervisning og hans

CEritild o9 Ileg samwmen med sine foreldre og-seshends.

Forzldrenes mglsstning for cudvikling ey fortsal megst
optimisgtisk, - meén ikke ureslistisk med den hidtidige indsats oy
wdvikiing af hans fyasiske, kognitive og sogizle Funktionsy.

S, oo 20, juli 2010

‘Specizllzgekonsiient, speciallmge i almen medicin og

“gamfundsmedicin

side5af5



Beat Claésson Dato: 1. feb. 2010
speciallege i bornepsykiatri

Jernbanegade 23, 1.sal

4000 Roskilde

T 51511827

CVR. 26940214

Reg.0260 konto 7415419

Speciallzegeerklaering vedr. - --

Der henvises primeart til den padiatriske erklaering ved barnelege - af 18.11.09, hvor
jeg stort set er enig i formulering og konklusion.

Jeg sa - farste gang 6. marts 2008 og ferst igen 27. nov. 2009 og 3. jan. 2010.

mellemtiden havde ] gaet til hjernetraning (www.hjernetraening.dk) og efterfolgende,
fra juli 2009, traenet efter The Family Hope Centers treningsprogram, USA,

(http://www.familyhopecenter.org/)

Der er sket en betydelig udvikling med - pa de omkring 1% &r. Ferste gang jeg s ham
virkede han umoden, mentalt retarderet, kaotisk, motorisk urolig, usamlet, ukoncentreret,
springende med autistiske treek. Han tegnede som en 2-3 drig. Min forelobige diagnose var
sveer ADHD og obs for autisme og mental retardering.

Nov. 2009 og jan. 2010 er han meget mere samlet, kontaktbar, han tegner selvvalgte motiver
nzsten alderssvarende med betydelig koncentration under processen, men beskaftiger sig i
ovrigt ikke med legetej eller puslespil, er mere interesseret i et par ure. Men i samme gjeblik
jeg stiller krav til ham bliver hans adferd imidlertid kaotisk, bizar.

s stemme er skinger og umoduleret, han stiller tvangsagtigt de samme spergsmal igen
og igen, en egentlig samtale med han er ikke mulig, men han forekommer ikke lzengere
mentalt retarderet.

Mor har udfyldt Attwoods skema for Aspergersyndrom og sammenholdt med det kliniske
indtryk kan jeg nu med sikkerhed sige, at drengen har en medfadt gennemgribende
udviklingsforstyrrelse inden for autismespekiret, mere specifikt et:

Aspergersyndrom F84.5

- Desuden er han stadig praeget af sin ADHD, om end betydelig aftagende. Derfor
-comorbiditet med: ADHD F90, aftagende

Jeg kender ikke The Family Hope Centers treningsprogram, men pa deres hjemmeside lyder
det fornuftigt og trovaerdigt. Jeg har rddfort mig med kolleger, men de kendte heller ikke

- programmet. Der er imidlertid neppe tvivl om, at mors keempeindsats indenfor programmet
har veeret afgarende for de store fremskridt drengen har gjort pa relativt kort tid. Jeg ma
derfor anbefale at mor fortsat far ekonomisk kompensation til at kunne fortsette treningen.

Bent Claésson
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Brev fra Sundhedsstyreisen til Aarhus kommune 6. december 2010, kommenteret af Hjernebarnet

Arhus Kemmune

Bgrn og Unge

Att. Poul Lundgaard Bak
Grendalsvej 2

8260 Viby J

Med brev modtaget i Sundhedsstyrelsen den 14.marts 2010 har Sundhedsstyrelsen modtaget en
henvendelse fra Arhus Kommune, Magistratsafdelingen Bgrn og Unge med anmodning om, at
Sundhedsstyrelsen forholder sig til behandlingselementer i relation til den sikaldte Family Hope-metode tl
traening af b¢rn med hJerneskader

Arhus kommune har tli d;sse eiementer Det er meget bekymrende at udgangspunktet for at

Sundhedsstyrelsen-forholder sig til elementer er hemmeligt.

Leegeforeningens etiske udvalg har med brev af 20. januar 2010 ligeledes henvendt sig til
Sundhedsstyrelsen og endvidere til Socialministeriet og udtrykt alvorfig sundhedsfaglig bekymring
vedrgrende Family Hope Centerets anbefalede treeningsmetoder mv.

her - er det da for at
enne alvorhge bekymrmg’-’ Det v:rker som om der-ertale om alle
smetoder Hvordan kan der genera!lseres om metoderne nar

Baggrunden for de naevnte sundhedsfaglige bekymringer relaterer sig bl.a. til ordningen vedrgrende
mulighed for hjemmetrzening af handicappede bgrn med kommunal stgtte.

er s_tad_l_g_ ikke b.en_aevntl

I henhold hertil og efter aftale med Sacialministeriet har Sundhedsstyreisen herefter til brug for sin
vurdering anmodet Dansk Paediatrisk Selskab med mail af 26. marts 2010 om en aktuel udtalelse og
vurdering af de pagaeldende traningskoncepter og — metoder, og Sundhedsstyrelsen har herefter
modtaget vedlagte udtalelse af 13, august 2010.

anbefaler dem og Hjernebarnet som. har kontakten til de foraefdre der reelt traener begge har shllet 5|g
radighed med yderligere oplysninger:

Sundhedsstyrelsen skal i gvrigt ggre opmasrksom pa, at Sundhedsstyrelsen bl.a. i notater i 2001 og 2002 har
udtalt sig om traeningsmetoderne i relation til den sdkaldte DOMAN-metode, der anbefales af Institute for

Achievement of human potential {IAHP).




Hvorfor Sundhedsstyrelsen veelger at ved!&gge sine notater-fra bade 2001 0g 2002 antyder at der ikke'er
sket noget'siden. Det er Hjernebarnets opfattelse at. notatet fra 2002 netop var et modereret notat:da
forenmgen klagede over notatet fra 2001 Hvorfor ' \mes denne sammenhaeng |kke? Mener

sundhedsfagl|ge bekym rlnger ser Sund hedsstyrelsen som vaarénde fremkommet?

Der er mindre forskelle mellem de to organisationers traeningsprogrammer, men hovedparten af
traeningselementerne er de samme og metoderne kan saledes vurderes under et.

At péstd at de to traemngsrnetoder kanvurderes under etr wviser tydelrgt at Sundhedsstyrelsen generallserer
og ikke haren kenkret viden om dels h\nlke metoderd > fol I‘gg udbydere anvender og dels at
traenmgsprogrammerne Iaegges mdlwduelt for de traenende bwrn Hvordan kan Sundhedsstyrelsen t:llade

sundhedsfagllg bekymrmg ved delelementer i traenmgen’-’

Disse notater vedlaegges.

Begge metoder er hgjintensive traeningsmetoder, som anvendes til behandling af forskellige former for
hjerneskade hos bgrn typisk i form af traening udfgrt i hjemmet af familiemedlemmer m.fl. uden

sundhedsfaglig uddannelse.

Vl ved lkke hvad der menes med hmmtenswe selv,ser \n Ikke traemngen som mtenszv men som aktlv At

: _I' e--superwseret af F eks Famliy Hope Centers
rvente: at en Iaege eller en fysioterapeu skulle

.¢rnene ‘en-uddahnet paedagog arbej de: med
res var da det af en ‘uddannet: massaﬁr : at deres

kom.. unen: har vurderet at vi‘er- stand tll det

Sundhedsstyrelsen konstaterer i brev af 16. august 2010 tl Socialministeriet (vedlagt) pa baggrund af Dansk
Pzdiatrisk Selskabs aktuelle udtalelse, at der fortsat ikke foreligger videnskabelig dokumentation for
metodernes effekt.

Det er fortsat korrekt men foraeldre og sundhedsfaghgt personale som har tllsyn med de traenende be&rn

v:denskabelig dokumentatlon for som foregar i Sundhedsstyre!sens regr

Sundhedsstyrelsen udtaler endvidere i dette brev, at man ud fra et sundhedsfagligt synspunkt ma nasre
betydelig betankelighed ved nogle af de i programmerne anvendte metoder, herunder nogle af de fysiske
traeningsmetoder, de navnte metoder til pavirkning af vejrtraekningen samt iithehandling.




Bliver den betydelige. betankellghed tit fakta forda der refereres til e

'tldllgere brev? Hvilke metoder giver
<l metoder gwer
: 'ejrtraeknmge er der bekymrmg for

somom at:Sundhedsstyrelsen her skrlver at noget”. kan vaere farl;gt‘

Endvidere at Sundhedsstyrelsen finder det dybt bekymrende s&fremt der er barn, der pa baggrund af
FHC/IAHP s anbefalmger unddrages relevant Iaegellg/sundhedsfagllg vurderlng 0g nmdvend:g behandlmg

Un__a__er.at _ehéndfe hjerneskadedebwrn efter“SundhedsstVreIses anbefélmger -

Styrelsen papegede i gvrigt seerligt, at hyperbar iltbehandling (trykkammer) i henhold til
Sundhedsstyrelsens nugaeldende Vejledning vedr. lands- og landsdelsfunktioner i sygehusvaesenet fra 2001
samt i styrelsens nye specialevejledninger geeldende fra 1. januar 2011 er fastsat som hgjtspecialiseret
sygehusfunktion, som kun kan varetages af enheder/sygehusafdelinger, der opnar Sundhedsstyrelsens
godkendelse hertil.

DetiFam:Iy Hope
a.mmehgnellg med

P& baggrund af ovenstaende konkluderer Sundhedsstyrelsen, at treeningsmetoderne indeholder visse
elementer, som ikke kun er udokumenterede, men som ogsa kan vaere forbundet med en ikke uvaesentlig
risiko for bgrnenes helbred.

Sundhedsstyrelsen har den 3. december 2010 sendt vedlagte supplerende og praecn;erende brev til
Socialministeriet.

Med venlig hilsen
Marianne Jespersen

Overlaege



Hjernebarnets kommenterede udgave af Sundhedsstyreisens brev til Socialministeriet dateret 3.
december 2010.

Socialministeriet

Holmens Kanal 22

1060 Kgbenhavn K

Med brev af 16. august 2010 fremsendte Sundhedsstyrelsen sin sundhedsfaglige vurdering og bekymring
vedrgrende treening af bgrn med forskellige former for hjerneskade efter den sakaldte Family Hope-

metode,

Sundhedsstyrelsen skal i forlaengeise heraf praciserende og supplerende oplyse fglgende:

Sundhedsstyrelsen fremhaevede i brevet ikke specielie elementer blandt de fysiske traeningsmetoder, idet
dette eventuelt ville kunne opfattes som en sundhedsfaglig accept af andre ikke naevnte fysiske
traeningsmetoder, hvilket Sundhedsstyrelsen ikke finder at have grundlag for. Styrelsen skal dog alligevel
specielt ggre opmaerksom pa den sundhedsfaglige bekymring vedrgrende sikaldt "patternlng samt, pga.
r151koen forryg - og nakkeskader passwe mvelser hvor barnet tralles eller rulles D
teret skader pa b¢m 50 : T rark-har

r'fortsatlkke o

grundl'ag hvrfer den sundhedsfaghge-bekyrh-rmg?_ orm

For sa vidt angar metoder til pdvirkning af iltoptagelsen ved hjalp af genanding i en maske op til hundrede
gange dagligt, samt mekaniske metoder til pavirkning af barnets vejrtraekning f.eks. ved hjzelp af en sikaldt
respirationsvest el. lign. skal Sundhedsstyrelsen gentage den sundhedsfaglige betydelige betankelighed,
man ma nzere til anvendelse af dlsse udokumenterede og mdgrlbende metoder. H br anfgres der at

J ' e ¢ ' rbekymringerne om
ymrede for disse

Spgrgsmalet om iltbehandling i trykkammer har pakaldt sig seerlig opmaerksomhed fordi nogle foraldre har
anskaffet sig en form for trykkammer og foretager iltbehandling af deres bgrn heri. $3 vidt
Sundhedsstyrelsen bekendt har ingen kommuner under hjemmetraeningsordningen ydet stgtte hertil, men
det er oplyst over for Sundhedsstyreisen, at nogle foraeldre foretager/eller gnsker at foretage
trykkammerbehandlmg af deres b@rn pa eget |n|t|ativ trods kommunens radglvmng Hvorfor tales der om
ndhng her? —det indikerer at der tilfgres itt ur ter brugen af trykkammeret: og vi har ikke kendskab
tll foreeldre som bruger llttrlﬂarsel Er. der tale om: ‘en formodmng?

Sundhedsstyrelsen oplyste i sit brev af 16. august 2010 til Socialministeriet, at hyperbar iltbehandling er
fastsat som en hdjtspecialiseret funktion i sygehusvasenet, som alene kan foretages pa tre sygehuse, der
har opnaet Sundhedsstyrelsens godkendelse hertil. Det’ er ganske glvet korrekt, men det er ikke samme
behandling somden vi bruger. Blandt disse er Rigshospitalet, som har en laengerevarende erfaring og
ekspertise pa omradet. Overlaege dr. med. Erik Jansen, som har ansvar for trykkammerbehandiingen p3
Rigshospitalet har for en kommune udarbejdet vedlagte detaljerede redeggreise for hyperbar iltbehandling
i forskellige typer trykkamre og til forskellige indikationer. Der skelnes her mellem:



Trykkammerbehandling (HBOT = eng. Hyperbaric Oxygen Therapy} og “Mild” trykkammerbehandiing
(MHT= eng. Mild Hyperbaric Therapy).

Behandlingskammeret for den fgrstnaevnte HBOT kan vaere flerpersonskammmer eller monokammer,
Behandlingskammeret tif MHT kan vaere det samme, men der findes ogs3 konstruktioner af blgde
materialer som kan foldes sammen. Den oprindelige anvendelse heraf er, at de skal kunne anvendes over
for bjergbestigere, som far hgjdesyge og hvor behandling pa stedet i sddanne kamre er livsreddende. Dette
betyder, at der er en tilgangelig produktion af kamre til MHT, men pd baggrund af et specifikt andet formai
end hjemmebehandlmg af handicappede bgrn. 'andre lande i EU; bla : detkl Storbntannlen er brug af
'in del af det offentlige tilbud - Herer der ikke samime frygt for a lade foraldre administrere og bruge

Redeggrelsen indeholder en detaljeret aktuel faglig status bl.a. vedrgrende indikationer og evidens pa
omradet, hvor det konstateres at evt behandling af hjerneskadede b¢rn |trykkammer ikke er

pos:ta\ir effekt

Herudover beskrlves i redegprelsen risici ved behandilngen streekkende sig fra klaustrofob: og evt. brud pa

Sundhedsstyrelsen har i henhold til Sundhedslovens bestemmelser om specialeplanizgning som naevnt
fastsat hyperbar iltbehandling, som en hgjtspecialiseret sygehusbehandlmg ved bestemte af

Sundhedsstyrelsen godkendte sygehuse Det er lkke den behand[

Sundhedsstyrelsen finder, at det ligger heri, at hyperbar iftbehandling alene kan _|_\(a-3rksaettes under Iaegel:g
Iedelse og ansvar fra_dlsse h¢jtspec:|al|serede funktioner. Den trykka

(MHT) uden :en_:laegefagllg v dermg?
Med venlig hilsen
Marianne Jespersen

Overlege



