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ihedsstyrelsen

Mational Bowrd of Health

Soctalministeriet
Holmens Kanal 22
1060 Kgbenhavn K

Sundhedsstyrelsen blev med brev fra Arhus Kommune modtaget 14. marts
2010 anmodet om at forholde sig til behandlingselementer i den sékaldte
Family Hope-metode til treening af bern med hjerneskader.
Lzgeforeningens etiske udvalg har med brev af 20, januar 2010 ligeledes
henvendt sig til Sundhedsstyrelsen og endvidere til Socialministeriet. 1 bre-
vet og p et opfalgende mede 1 Socialministeriet udtrykte Lageforeningens
etiske udvalg alvorlig sundhedsfaglig bekymring vedrarende Family Hope
Centerets anbefalede treningsmetoder mv. Baggrunden for de ovennavnte
sundhedsfaglige bekymringer relaterer sig bl.a. til ordningen vedr. mulighed
for hjemmetraning af handicappede bern med kommunal stette.

I henhold hertil og efter aftale med Socialministeriet har Sundhedsstyrelsen
herefter til brug for sin vurdering anmodet Dansk Padiatrisk Selskab med
mail af 26. marts 2010 om en aktuel udtatelse og vurdering af de piga:ldende
treningskoncepter og —metoder og Sundhedsstyrelsen har herefter modtaget
vediagte udtalelse af 13. august 2010.

Sundhedsstyrelsen har tidligere bl.a. i notater i 2001 og 2002 udtalt sig om
treningsmetoderne i relation til den sdkaldic DOMAN — metode, der anbefa-
les af Institute for Achievement of Human Potential (IAHP). Der er mindre
forskelle mellem de to organisationers treeningsprogrammer, men hovedpar-
ten af trezningselementerne er de samme og metoderne kan séledes vurderes
under et.

Begge metoder er hgjintensive treningsmetoder, som anvendes til behand-
ling af forskellige former for hjerneskade hos barm typisk i form af treening
udfert i hjemmet af familiemedlemmer m.fl. uden sundhedsfaglig uddannel-
se.

lfzige Family Hope Center (FHC) og Institute for the Achievement of Hu-
man Potential (IAHP) kan trazningsmetoderne anvendes til behandling af et
bredt spektrum af forskellige hjerneskader hos bwrn, herunder cerebral pare-
se (spastisk lammelse), erhvervede og medfedte hjerneskader, hyperaktivi-
tet/opmerksomhedsforstyrrelse, autisme m.m.

For en detaljeret gennemgang af metoderne kan bl.a. henvises til artiklen
"Behandling af bern med medfedt eller erhvervet hjerneskade™ i Ugeskrift
for leger 2002: 5601-5603.
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Sundhedsstyrelsen kan pa baggrund af Dansk Pdiatrisk Selskabs aktuelle
udtalelse konstatere, at der fortsat ikke foreligger videnskabelig dokumenta-
tion for metodemnes effekt.

Sundhedsstyrelsen finder endvidere i overensstemmelse med Selskabets vur-
dering, at man fra et sundhedsfagligt synspunkt ma nere betydelig betenke-
lighed ved nogle af de i programmerne anvendte metoder, herunder nogle af
de fysiske treeningsmetoder, de nzvnte metoder tif pavirkning af vejrtrak-
ningen samt iltbehandling. Endvidere finder Sundhedsstyrelsen det dybt be-
kymrende s&fremt der er bern, der pa baggrund af FHC/IAHP’s anbefalinger
unddrages relevant lzgelig/ sundhedsfaglig vurdering og ngdvendig behand-
ling.

Styrelsen skal yderligere sarligt pdpege, at hyperbar iltbehandling (tryk-
kammer) 1 Sundhedsstyrelsens nugaldende Vejledning vedr. lands- og
landsdelsfunktioner i sygehusvasenet fra 2001 samt i Styrelsens nye Specia-
levejledninger fra 2010 er fastsat som heijt specialiseret sygehusfunktion,
som kun kan anvendes af enheder/sygehusafdelinger, der opnir Sundheds-
styrelsens godkendelse hertil.

P4 baggrund af ovenstdende er det Sundhedsstyrelsens konklusion, at tre-
ningsmetoderne indeholder visse elementer, som ikke kun er udokumentere-
de, men som ogsl kan vare forbundet med en ikke uvasentlig risiko for ber-
nenes helbred,

Med venlig hilsen

Marianne Jespersen
Overlege
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Sundhedsstyrelsen
att. Marianne Jespersen

Dansk Padiatrisk Selskab {DPS) 13. august 2010
Peter Born, overlaege, ph.d.

Neuropaadiatrisk Ambulatorium 5003N

Rigshospitalet

Blegdamsvej 9

2300 Kgbenhavn §

Vedr.: Vurdering af Family Hope Center (FHC) og Institute for the Achievement of Human Potential
({AHP) metoderne til traning af bérn med hjerneskader

Dansk Paediatrisk Selskab (DPS) er af Sundhedsstyrelsen blevet anmodet om at vurdere, om FHC/IAHP
metoderne indeholder elementer, som kan udszette bgrn for fare eller misrggt, og om der er kommet
ny viden om metodernes virkning.

DPS har flere gange tidligere udtalt sig om FHC/IAHP metoderne. Begge metoder er hgjintensive
treeningsmetoder, som anvendes til behandling af forskellige former for hjerneskade hos bgrn. Ifglge
organisationernes informationssider kan metoderne anvendes til behandling af cerebral parese
{spastisk lammelse), erhvervet hjerneskade opstiet pa grund, autisme, hyperaktivitet
/opmeerksomheds-forstyrrelser, medfpdte hjerneskader m.fl.

Barnene far et individuelt program tilrettelagt under besgg pa et eller flere kurser, enten i Danmark
eller i udlandet. | programmet indgar elementer som ernaring med kosttilskud med f.eks. fedisyrer
og vitaminer, genandning i maske/pose for at pavirke hjernens iltning, behandling med ilttilskud, samt
meget intensiv motorisk treening, som skal udfgres mange timer dagligt, 6-7 dage om ugen. Mange
hjzelpemidler, som bruges i rehabilitering af bgrn, eksempelvis kgrestol og andre hjzlpemidler, ma
ikke anvendes. Der er forskelle mellern metoderne; FHC tillader f.eks. en ugentlig fridag og kan
eventuelt kombineres med en vis tid | bgrnehave/skole. Der henvises i gvrigt til tidligere publicerede
gennemgange af metoderne {ref).

Begge metoder er kendetegnet ved en opfattelse af hjernens/kroppens funktion og deres
reparationsmekanismer, som helt afggrende afviger fra international anerkendte videnskabeligt
baserede viden. Derfor er der flere elementer i begge metoder, som virker meningsigse eller
uhensigtsmaessige.

Det teoretiske grundlag, som FHC/IAHP metoderne er baseret pa, har veeret anvendt i over 40 ar,
men effekten af metoderne er aldrig blevet videnskabelig dokumenteret, Organisationerne sely
forsgger at dokumentere effekten af metoderne ved isar at anvende "succeshistorier” og "far/efter”



sammenligninger. Dette er ikke en sufficient made at dokumentere behandlingseffekt, if. de
internationalt accepterede retningslinjer for evidens baseret videnskab.

Patienter med svaere sygdomme anvender i vid udstraekning alternative og udokumenterede
metoder, som kosttilskud, massage, zoneterapi mm. i hdb om at opna en bedring i deres tilstand, som
ikke kan opnas med de metoder, som anvendes i det etablerede behandlings/traningssystem. Laeger,
som arbejder med sveere sygdomme, som ikke kan helbredes eller bedres afggrende, er vant til at
vejlede patienter omkring udokumenterede alternative metoder. Det afggrende i denne
sammenhaeng er, hvorvidt en alternativ metode kan indebare negative eller farlige bivirkninger for
patienterne, og hvorvidt den kan pavirke patientens trivsel i negativ retning. DPS vil derfor gennemgé
FHC/IAHP metodernes delelementer og belyse deres risiko for farlige eller negative pavirkninger af
bgrnene. Det er dog vanskeligt at fa oplysninger om delelementernes pracise sammensztning fra
offentligt tilgaengelige kilder, idet det enkelte barns program sammensattes individuelt.

Kost

FHC/IAHP anbefaler p& deres hjemmesider en almen sund ernaering blandt andet uden “fast food”.
Derudover anbefales multivitaminer og tilskud af fedisyrer, indtagelse af rigelige maengder vand, og
at man undgar for meget meelkefedt. Det anbefales, at drikke- og badevandet filtreres,

Effekten of disse tiltag pd hjerneudviklingen er ikke dokumenteret, men kostrdd indebzrer efter vores
vurdering ikke en helbredsmeessig risiko.

Fysisk traening

Metodernes kendetegnes ved, at at mange gvelser udfgres passivt af forzeldre eller hjalpere og
udfgres lang tid ad gangen, 6-7 dage om ugen. Pvelserne tilretteleagges individuelt, og informationer
omkring de praecise gvelser er ikke umiddelbart offentligt tilgeengelige. Pa grund af traeningens
massive omfang og mange gentagelser er der i princippet mulighed for belastningsskader hos barnet,
iseer ndr de udfgres passivt og nar barnet pa grund af sit nedsatte funktionsniveau ikke er i stand til at
stabilisere ryg og nakke. Det geelder iszer gvelser, hvor barnet trilles eller rulles.

DPS er bekendt med, ot fysioterapeuter, som har fdet lov til at vurdere bgrn som har gennemgdet
traening med FCH/IAHP, har iagttaget betydelig hypotoni (muskelsiaphed) og overstrakning af ledene,
samt udadrotation {drejning) af hofterne, som pd laengere sigt vil kunne haemme bagrnene motorisk.
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 fysioterapi, som anvendes i kortere tid, for
eksempel en time daglig. Efter vores vurdering er det negative element i denne form for hajintensiv
traening iszer, at bgrnenes mulighed for en grad af seivbestemt dagligdag tilpasset barnets alder med
en balance af leg, fritid, lering og samvser med andre bgrn, reduceres massivt, uden at der er en
dokumenteret effekt af behandliingen.

Vejriraekning

1 FHC/1AHP anvendes metoder, som skal forbedre hjernens iltning. Dette forsgges opniet ved hizelp af
genanding i en maske, som anbringes foran barnets mund og nasse op til flere hundrede gange
dagligt. Formdlet med dette er at gge kulsyreindholdet i blodet og derved pge hjernens
blodgennemstrgmning. Gennem dette kan der opleves en kortvarig varmefornemmelse og eventuelt
en kort ruslignende tilstand. ' '



Ud over det anvendes der mekaniske metoder som forsgg pa at forbedre vejrtaekning. Dette sker ved
at trykke pa barnets brystkasse i takt med vejrtraekning enten via familien/hjaelpere eller ved hjzlp af
specielle maskiner. Denne metode anvendes ogsa under sgvn.

DPS tager skarp afstand fra disse to metoder, de er uden hverken teoretisk elfer praktisk
dokumenteret positiv effekt, er i bedste fald virkningsigse og repraesenterer et overgreb over for bgrn,
som kan vaere ude at stand til at sige fra.

Ud over det anvendes der iltbehandling, enten med en maske (normobar) eller i et trykkammer
(hyperbar),

Anvendelse af iltbehandiing 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 vaeret effekt i nogle studier, er den internationale konsensus, at der i gjeblikket ikke er
tilstrazkkelig dokumentation til at anvende iltbehandling rutinemaessigt.

litbehandling hos bgrn med hjerneskader kan indebaere visse risici, specielt hos svaert pavirkede bgrn,
som lider af andre sygdomme, som f.eks. epilepsi eller lungesygdomme. IIt kan ved forkert
anvendelse veere skadelig for lungerne, det kan fremkalde kramper hos bgrn med epilepsi, og
trykkammerbehandling kan medfgre skader pa trommehinder.

DPS mener derfor, at iltbehandliing af barn kun skal foregd i legelig regi.

Hjaelpemidier

| FHC/IAHP frarades brug af visse hjalpemidler, som for eksempel kprestol, sa laange traeningen
pagar. Denne holdning afviger markant fra det etablerede behandlingssystem, hvor hjeeipemidier som
skinner, korset og kgrestole bruges til at give bgrnene mulighed for at gennemfgre aktiviteter, som
svarer iil deres alders- og udviklingsniveau.

At undfade brug af hjzelpemidler er som udgangspunkt ikke farlig, men fratager bgrnene muligheder
for en gget selvbestemmelse i henhold til WHOs retningsliinier om rettigheder for handicappede. |
manglen af en dokumenteret effekt af denne metode vurderer DPS, at dette kan nedsaette bgrnenes
trivsel.

Epilepsi

IAHP har en ganske anderledes opfattelse af epilepsiens betydning for bgrn med hjerneskade en hvad
der er international anerkendt i gvrigt. Medarbejdere fra IAHP har fremfgrt synspunktet, at epilepsi
kan veere gavnlig for hjernens udvikling (ref). Dette star i kontrast til al videnskabelig dokumentation,
som har pévist betydelige skadevirkninger og endda gget dedelighed hos bgrn med ubehandlet eller
darligt kontrolleret epilepsi. Bgrnelaeger har hos familier, som traener efter FHC/IAHP oplevet stor
skepsis over for isser medicinsk epilepsibehandling og set udtrapning af bérnenes medicin pa trods af
hyppige anfald og anbefalinger om at fortsaette behandlingen.

At undfade medicinsk behandling eller underbehandle epilepsi hos barn kan vaere forbundet med stor
fare for deres helbred. DPS frardder, at rddgivning omkring epilepsi hos bgrn skaf foregd af andre end
uddannet sundhedspersonale med erfaring indenfor epilepsibehandling.

Vurdering

Foraeldre veelger at bruge FHC/IAHP metoderne til deres bgrn dels grundet hibet om at kunne opnd
en afggrende 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 foraeldreinvolvering. Forskellige behandlere og foraeldre har
ofte rapporteret fremgang under FHC/IAHP trazning, som ikke er set tilsvarende hos de samme bgrn
tidligere i forbindelse med tilbuddene i det etablerede system. DPS mener, at dette kan skyldes, at
tilbuddene i det offentlig behandlings- og genoptraeningssystem er utilstrackkelige. 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 straskker sig over lang tid. Det er
dog international konsensus om, hvilke elementer der er gavnlige for bgrn med hjerneskader, og
hvordan behandlingen af bgrn skal varetages i et tvaerfagligt team bestdende af bl.a, padagoger,
fysioterapeuter, ergoterapeuter, talepezdagoger, bgrnelzeger, ortopadkirurger, bandagister m.fl.
FHC/IAHP anvender radikalt anderledes metoder, som indeholder elementer med potentiale for fare
for liv og fgrlighed og nedsat livskvalitet hos barn med reduceret evne til at sige fra. FHC/IAHP
metoden kan ofte ikke integreres i et etableret behandlingssystem. Dermed er der ikke mulighed for
at fglge bgrnene via det officielle behandlersystem og derved supplere barnets behandling med det
officielle tilbud og/eller fplge behandlingseffekten. Derfor er der mulighed for, at bgrnene i sidste
ende far en darligere behandling. Derudover er behandlingerne meget dyre, bade i udgifter til kurser,
specialredskaber, hjelpere og tabt arbejdsfortjeneste.

DPS mener, at anvendelse af FHC/IAHP-metoderne kun kan retferdigggres, hvis der foreligger en klar
dokumentation af behandlingseffekt. FHC/IAHP har dog ikke kunnet eller gnsket at dokumentere
effekten, selv om metoderne har vaeret brugt i over 40 ar. Siden DPS har udtalt sig om FHC/IAHP i
2001 er der ikke kommet ny viden om behandlingernes effekt.

Med loven om hjemmetreening har Danmark som det eneste land | verden ud over Norge valgt at give
offentlig stgtte til disse metoder, og medvirker dermed at til deres bldstempling og udbredelse. DPS
har i debatten, i udtalelser og ved fortraede for Folketingets Socialudvalg inden behandlingen af
forslag til lov om hjemmetraening gjort opmazrksom pa 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 disse penge kunne ggre betydelig stgrre
gavn hvis de ville blive brugt i det etablerede behandlersystem.

Konkluderende mener DPS at FHC/IAHP metoderne indeholder elementer som kan vaere forbundet
med risiko for bgrnenes helbred, eller som er reelle overgreb over for bgrn.

DPS har i det foreliggende foretaget en sundhedsfaglig vurdering og har ikke taget stilling til juridiske
sp@rgsmal.

Ved behov vil vi gerne uddybe vores synspunkter i en samtale.

Med venlig hilsen

Sgren Rittig Peter Born

Formand, Dansk Pazdiatrisk Selskab Formand for Neurologiudvalget, Dansk Padiatrisk Selskab
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Notat af 7. augnst 2001 vedr. sundhedsfaglig vurdering af DOMAN-
behandlingsmetoden.

Sundhedsstyrelsen er fra flere sider blevet anmodet om en sundhedsfaglig vurde-
ring af DOMAN-behandlingsmetoden i relation til optraening af barn med hjer-
neskader.

Sundhedsstyrelsen har i den forbindelse anmodet Dansk Padiatrisk Selskab om
en udtalelse, ligesom Styrelsen har indhentet og vurderet en rkke relevante
rapporter m.v. om behandlingsmetoden. Det drejer sig bl.a. om en rapport fraen
fagkyndig arbejdsgruppe nedsat af Statens Helsetilsyn i Norge fra 2000: ”Faglig
vurdering av alternative treningsoplegg som DOMAN-metoden og lignende hos
barn med hjerneskader”.

Sundhedsstyrelsen har lagt de indhentede oplysninger til grund for den falgende
beskrivelse og faglige vurdering.

Baggrund
1 1955 etablerede fysioterapeuten Glenn Doman *The Institutes for the Achie-

vement of Human Potential” (IAHP) i Philadelphia i USA.

Instituttet blev etableret som et “non-profit educational center, med hovedveaegt
pé behandling af bern med hjerneskader.

Grundtanken bag DOMAN-metoden er en tro pa, at raske hjerneceller kan sti-
muleres til at overtage funktionen for dede eller beskadigede hjerneceller, dvs.
en opfattelse af, at selvom en del af hjernen er edelagt vil andre omrider ved be-
handling efter DOMAN-metoden kunne tage over og kompensere for de beska-
digede hjerneceller. Tanken er at behandle selve hjerneskaden og ikke sympto-
merne, Med dette som baggrund beskrives menneskets udvikling, hjernens og
nervesystemets organisering og principperne for udvikling som forstielsesram-
me for behandlingsmetoden.



Behandlingsprincippet
Genoptrening efter DOMAN-metoden begrundes i 5 antagelser om hjernens ud-

vikling og funktion.

Hjernen beskrives som hierarkisk opbygget med funktionsniveauer organiseret
lagvis i 7 lag, og der er udarbejdet 5 teoretiske principper om hvordan stimule-
ring kan pa virke de forskellige hjernelag. Det drejer sig om falgende:

- Hjernens opl®ring af basale informationer

- Hjernens evne til at reagere pé basale informationer, eksempelvis med moto-
risk handling eller sprog afhengig af udviklingsniveau

- Hjernens programmering med sékaldte informationspakker. Hertil herer den
sakaldte “patterning” en slags automatisering af menstre. “Patterning”er se-
rier af bestemte bevagelser som behandlere rytmisk udforer med barnets
ben, arme og hoved, f.eks. som om barnet kravlede. Herved formodes barnet
at automatisere kravlebevagelsen. Barnet selv md ikke veere aktiv under
patterning.

- Hjernen formodes at udvikle evnen til at svare pa automatisering med yderli-
gere programmering af nye menstre for bevagelse af ben, arme og tale.

- Forandringer i det fysiske milje formodes at kunne forbedre hjernens forud-
saetninger for at fungere. Til dette princip herer bl.a. respirationsfremmende
metoder, der skal bedre hjernens iltoptagelse.

Det drejer sig om den sikaldte "masking”, hvor barnet trazkker vejret i en
maske ca. 1 minut hvert 6. minut 60 tif 100 gange dagligt. Endvidere ifores
barnet en sikaldt respirationsvest, som via en maskine udvider og traekker
sig sammen i takt med barnets vejrtraekning. Der kan ogsé anvendes en ma-
nuel teknik med samme formal, hvor 2 personer trackker og slipper en sele,
der er anbragt om barnets brystkasse. Formalet hermed er at gge ilttilbuddet
og hjernens gennembledning, idet IAHP mener, at barn med funktionshem-
ning ofte har iltunderskud.

I relation til dette princip herer ogsd andringer i kosten samt tilforelse af for-
skellige vitaminer og mineraler.

Institutiet har indfert sin egen udviklingsvurdering, der er delt i 6 hovedomrader,
hver med underinddelinger svarende til de tidligere n@vnte 7 hjernelag. Hoved-
omriderne er mobilitet, manuel funktion, sproglig udvikling samt visuel, auditiv
og taktil udvikling. Ved vurdering efter dette system fastsattes barnets udvik-
lingsneurologiske alder og sammenlignes med en normal profil for den kronolo-
giske alder. Dette sattes skematisk op, sé forzldrene tydeligt kan se, hvor langt
deres barn er kommet i udvikling, og barnets staerke og svage sider.

Profilen er ikke andret siden starten af instituttet, men udregninger af veeksten i
udvikling blev modificeret for 15 &r siden.

Diagnosticering foregdr efter Instituttets egen terminologi og relateres tif hvor i
hjernen IAHP mener skaden er placeret. Instituttets terminologi er siledes van-
skelig at sammenligne med sedvanlig anerkendt medicinsk neurologisk klassifi-




kation. F.eks. vil et barn med cerebral parese ved IAHP blive klassificeret som et
barn med skade i mellemhjernen.

Praktisk udferelse

Med udgangspunkt i udviklingsprofilen udformes et individuelt behandlingspro-
gram.

Den daglige fysiske trening efter programmet “patterning og masking” er meget
tids- og ressourcekraevende. Et dagsprogram ligger ofte pa 8-10 timer evt. mere
for barn og behandlere. Hertil kommer tilberedning af speciel kost som kan vaere
tidskravende. Patterning krasver 3-5 personer i arbejde med barnet samtidig.

I den norske rapport om DOMAN-metoden findes nedenstiende typiske eksem-
pler pa et barns timeplan.

05.30-06.30  Pustepatterning

06.30-09.00  Stimulering/avelser/stell/mat
09.00-11.00  Stimulering/evelser

11.00-12.00  Pustepatterning/eventuelt sgvn og hvile
12.00-15.00  Mat/stimulering/ovelser/eventuelt utelek
15.00-18.00  Mat/stimulering/avelser/patterning
18.00-20.00  Ovelser/stimulering/mat/stell
20.060-21.00  Pustepatterning

21.00-05.30  Sover med respirationsvest.

Hver behandler skal neje overholde treeningsprogrammets rutiner og kun omgés
barnet efter disse principper. En meget vigtig del af programmet er forflytnings-
aktiviteter - barnet skal saledes krybe, kravle, gé eller jogge fastlagte afstande
flere gange dagligt. Behandlingsprincippet krasver ofte specielle hjzlpemidler
som slidske, treeningsbank, treeningsstige, hvorimod traditionelie hjelpemidler
som skinner, gangredskaber og kerestol ikke er tilladt.

Der legges betydelig vagt pa koordinering af bevaegelser. Barn, som kan gi og
lebe, men hvor koordineringen ikke er perfekt, kan saledes blive anbefalet kry-
be- og kravleprogram. Bernene ma aldrig kravle, sidde, rulle eiler ligge pa ryg-
gen, undtagen nér det er en del af evelserne. Andre restriktioner er, at bern som
ikke kan gd., skal opholde sig mest muligt liggende pa maven pa gulvet. Kare-
stole m.v. er som navnt ikke tilladt.

Den intellektuelle del af treeningsprogrammet har til formdl at bibringe barnet
kundskaber og informationer. DOMANSs udgangspunkt er, at den menneskelige
intelligens er begranset til information, der kan indsamles via sanserne. Ved ind-
leeringsprogrammerne foregér der information fra den voksne til barnet via visu-
elle og anditive stimuli — barnet fér vist ord og herer dem samtidig udtalt.
DOMAN satser meget pd leseindlering som anses som en intelligensfremmende
aktivitet. DOMAN har udformet sin egen metodik for l&seindlering.

For det enkelte barn indebzrer optrening efter DOMAN-metoden, at sterstede-
len af degnet/dagen gir med behandlingsprogrammet. Der er sdledes ikke tid til



selvstendig leg og udforskning og ikke tid til feelles leg eller samvar med andre
born.

Familiens dagligdag ®ndres ofte radikalt i forbindelse med start af optrening ef-
ter DOMAN-princippet. Behandlingen lacgger saledes beslag pd mindst en af
foraldrene i hele den aktive behandlingsperiode og pavirker forholdet til eventu-
clle seskende. Behandlingsperioden strackker sig over ar.

Introduktion til DOMAN-behandling

IAHP modtager barn med alle typer hjerneskade med undtagelse af progredie-
rende lidelser. Foreldrene skal pé kursus pa instituttet for man vurderer barnets
egnethed til programmet. Foreldrenes motivation og bevis igennem sedvanlig-
vis ca. 1 ir af at de kan gennemfore programmet, medgér i udveelgelsen af barn,
der findes egnet til at indg4 i det intensive program i tilknytning til instituttet.
Frafaldsprocenten for denne opstart er ukendt. Den norske rapport skenner, at
2/3 falder fra her. Barn og forzldre skal efter opstart 2 gange 4rligt rejse til
IAHP for at blive udviklingsvurderet og fi nye behandlingsinstruktioner. Nér
barnet er i det intensive program styres dette helt og holdent fra IAHP.

Forzldrene tilrédes selv at vere primare behandlere, hjulpet af frivillige hjal-
pere.

Behandlingseffekt — international vurdering

IAHP anforer i lobet af den tid instituttet har eksisteret at have modtaget born og
foreeldre fra mere end 100 lande fra alle verdensdele. Antallet af patienter i in-
tensivprogrammet var 519 i efterdret 1999.

Intet land har officielt godkendt metoden, og alle forazldrene har segt instituttet
pa privat initiativ. Dette gaelder ogsa Norge.

IAHP publicerede i 1960 en artikel som fremforte, at bern der fulgte deres me-
tode havde betydelig generel fremgang. Der var imidlertid ingen kontrolgruppe
og man benyttede alene sin egen udviklingsprofil som evalueringsveerktej. Ar-
tiklen stuttede med at der er behov for opfelgende undersagelser. IAHP har
imidlertid ikke foretaget/publiceret sddanne undersegelser, selvom fagmiljeer i
USA har opfordret til det. IAHP har senere i egne rapporter beskrevet instituttets
resultater. Disse beskrivelser opfylder ikke videnskabelige kriterier.

Der foreligger herudover visse undersegelser som generelt ikke opfylder viden-
skabelige krav. Enkelte af disse finder i nogle tilfeelde tegn pa en vis forbedring
af udviklingen hos nogle bern, hovedsageligt af midlertidig karakter,

Der foreligger 2 studier opgjort efter almindelige videnskabelige metoder. Ne-
crman et al 1975 og Sparrow og Ziegler 1978 som ikke kunne vise signifikant
forskel pd motorisk og kognitiv udvikling hos behandlede og kontrolgrupper.

USA
Fra USA foreligger Policy Statement fra American Academy of Pediatrics
(AAP) fra 1982 og 1999.



[ statement november 1999 hedder det opsummerende: “Denne erklaring vurde-
rer paiterning som behandling for bern med neurologiske handicap. Denne be-
handling er baseret pd en foraldet og oversimplificeret teori om hjernens udvik-
ling. Nuvaerende viden stotter ikke pastanden fra fortalere om, at denne behand-
ling er effektiv, og anvendelsen af den er fortsat uforsvarlig”. Det pointeres end-
videre, at man trods 40 ars behandling fortsat ikke har kontrollerede sammenlig-
nende undersogelser som kan bekrefte effekt af behandlingen.

Sverige
Fra Sverige foreligger udtalelse fra Socialstyrelsen 1988, hvori der tages afstand

fra treening efter DOMAN-metoden, idet der ikke er pavist behandlingseffekt.
Samtidig konkluderer man i Sverige, at det er vigtigt at udvikle ressourcer, me-
toder og kundskaber inden for rehabilitering, som imedekommer familiernes
retsmassige krav pa stotteforanstaltninger, saledes at forzldrene ikke seger al-
ternativer som eksempelvis traening efter DOMAN-metoden.

Norge
Fra Norge foreligger en rapport fra Statens Helsetilsyn 2000, hvori det konklu-

deres, at det er arbejdsgruppens samlede faglige vurdering, at den ikke kan anbe-
fale DOMAN-metoden som alternativ til den gengse behandling i Norge.

Der er i den forbindelse primaert lagt vegt pd den manglende dokumentation af
metodens teori og gennemforelse og behandlingseffekt, samt at DOMAN-
metoden indebzrer risiko for, at barnet samlet set ikke er sikret den bedste be-
handling. Endvidere vurderes, at metoden ger det vanskeligt at varetage grund-
leeggende livsvardier som barnets medbestemmelse og muligheder for social in-
tegration og livsudfoldelse. Arbejdsgruppen anferer, at enkelte litteraturreferen-
cer kunne indikere, at der var grundlag for at forske videre i metoden. Arbejds-
gruppen er imidlertid af den klare opfattelse, at den ikke vil anbefale en sddan
udvidet forskning, da flere elementer i metoden bryder med faglig forsvarlighed.

I rapporten tilkendegives i gvrigt en forstaelse for, at norske foraldre valger
DOMAN:-behandling ud fra et enske om “at gare det bedste for deres barn”, og
at foreldrenes valg mé ses pé baggrund af mangler i det norske tilbud.

Dansk Pzediatrisk Selskab

Dansk Padiairisk Selskab oplyser, at man skenner, at ca. 30 danske born er i be-
handling p& IAHP. Der foreligger ikke information om bernenes diagnoser, be-
handlingsresultater eller en samlet oversigt over drsagen til, at forazldrene har
sogt IAHP. Ud fra kasuistiske meddelelser er selskabet imidlertid ikke i tvivl
om, at de danske foraldre har folt, at det danske behandlingstilbud ikke er til-
streekkeligt og har sdledes efter en kortere eller laengere periode i det danske be-
handlingssystem valgt DOMAN-metoden som alternativ, trods manglende do-
kumentation for behandlingseffekt, manglende opbakning fra neuropaediatrisk
speciallazge og vasentlig belastning af familiens situation.

Dansk Pediatrisk Selskab konkluderer, at trods det at genoptraning efter
DOMAN-metoden har eksisteret i mere end 40 &r findes der fortsat ikke viden-
skabelig dokumentation for effekt, og intet land har godkendt behandlingsmeto-



den. DOMAN-behandlingen skennes at have korte og langsigtede negative kon-
sekvenser for barnets sociale udvikling, sprog og begrebsudvikling. Metoden er
forbundet med svar belastning af hele familien, og risiko for isolation inklusiv
omsorgssvigt i forhold til seskende. Dansk Padiatrisk Selskab kan sdledes ikke
stette genoptrening efter DOMAN-metoden. Selskabet peger i forbindelse med
sin vurdering pa behovet for en forbedret koordineret indsats for de handicappe-
de barn og deres familier p4 anden made.

Sundhedsstyrelsens opsummering og konklusion
Sundhedsstyrelsen skal pa baggrund af foranstiende gennemgang udtale folgen-
de:

Genoptrening efter DOMAN-metoden har eksisteret i mere end 40 &r, men der
findes fortsat ikke videnskabelig dokumentation for effekten, og ingen lande har
officielt godkendt behandlingsmetoden.

Behandlingsmetoden er gentagne gange vurderet af bla. American Academy of
Pediatrics, senest i 1999, som finder behandlingsmetoden udokumenteret og
kravene til familierne af en sddan karakter, at de kan medfare betydelige belast-
ninger og stress pa foreldre og seskende.

Herudover har den svenske Socialstyrelse vurderet behandlingsmetoden i 1988,
og Statens helsetilsyn i Norge har i 2000 udgivet en rapport indeholdende en
grundig undersggelse og vurdering af behandlingsmetoden. Savel den svenske
Socialstyrelse som rapporten fra Statens Helsetilsyn i Norge tager afstand fra
metoden fordi der ikke er pavist effekt af behandlingen.

Den norske rapport peger bl.a. pa, at metoden tilsidesaetter aimindelige nordiske
opfattelser af behov for barnets medbestemmelse, social integration og livsud-
foldelse og udger en betydelig belasining og en risiko for familiens sociale liv.
Den norske rapport finder i evrigt ikke at kunne anbefale videre forskning i me-
toden, da flere elementer i metoden bryder med faglig forsvarlighed.

Dansk Pediatrisk Selskab er enig i vurderingerne af den manglende dokumenta-
tion for behandlingseffekt og skenner, at DOMAN-behandlingen har korte og
langsigtede konsekvenser for barets sociale udvikling, sprog og begrebsudvik-
ling, samt at metoden er forbundet med svar belastning af hele familien og risi-
ko for isolation, inklusiv omsorgssvigt i forhold til seskende.

Sundhedsstyrelsen er enig i disse vurderinger, herunder at der ikke er dokumen-
tation for teorier- og behandlingseffekt vedrerende DOMAN-metoden, ligesom
man tilslutter sig bekymringerne over metodens tilsideszttelse af generelle prin-
cipper, sdsom hensyn til barnets motivation, sociale udvikling og medbestem-
melse som grundlaeggende forudseetninger i et optraeningsforleb og den bestien-
de risiko for svaere belastninger af familien, social isolation og evt. omsorgssvigt
i forhold til seskende.

I den forbindelse konstaterer Sundhedsstyrelsen, at der tilkendegives et behov
for, at der i det offentlige regi udvikles bedre koordinerede behandlingstilbud til
handicappede bern med disse typer problemer.



Sundhedsstyrelsen konstaterer opsummerende, at der efter 40 ars virksomhed
fortsat ikke findes videnskabelig dokumentation for effekt af behandlingen.
Sundhedsstyrelsen konstaterer endvidere, at denne udokumenterede behand-
lingsmetode stiller meget store krav til familierne og barnet bide med hensyn til
ovelsernes karakter og tidsforbruget til disse samt til tilretteleeggelsen af famili-
ens hele liv.

Sundhedsstyrelsen kan saledes ud fra en bred sundhedsfaglig vurdering ikke
statte genopirening efter DOMAN-metoden.

Marianne Jespersen



Foreningens svar pa Sundhedsstyrelsens kritik 1

Kommentar til Sundhedsstyrelsens notat om Doman-metoden af 7. august 2001
Efter at have laest Sundhedsstyrelsens sundhedsfaglig vurdering om vurdering af Doman-metoden,
ser vi os ngdsaget til at kommentere det, idet vurderingen er sd fejlbehaftet, at den giver et
forvraanget indtryk af behandlingen.
Indledningsvis skal det korrigeres, at behandlingens navn ikke er Doman, men The institutes for
the Achievement of Human Potential (i det fglgende benavnt IAHP), idet det er hele Instituttets
og dets personales mangedrige erfaringer, der ligger bag programmerne.
Desuden er |IAHP ikke, som det fremgar af notatet etableret i 1995, men i 1955. IAHP har saledes i
snart 50 ar Igbende udviklet deres behandlingsmetode, hvorfor det ved en vurdering af
behandlingen heller ikke er rimeligt at laene sig op af undersggelser, der er foretaget for flere
artier siden.

1. At notatet ukritisk viderebringer Dansk Paediatrisk Selskabs skgn om, at 30 danske bgrn er i
behandling pd IAHP. Tallet er det dobbelte. Dette havde man kunnet f svar pé ved at have
kontaktet Foreningen for Genoptraening af Hjerneskadede Bgrn og Unge, som pa intet
tidspunkt er blevet kontaktet af Sundhedsstyrelsen endsige Dansk Paediatrisk Selskab.
Dansk Pzdiatrisk Selskab er tilsyneladende den vigtigste kilde til notatet, uden at selskabet
- Foreningen bekendt - har veeret i kontakt med hverken IAHP i Philadelphia eller danske
familier pd programmet, hvorfor deres kendskab til programmet udelukkende bygger pa
tredjehdndsoplysninger.

2. At notatet er kommet il verden uden, at en eneste af de ca. 60 danske familier, der
benytter behandlingsmetoden via uddannelse p& IAHP i Philadelphia, USA, er blevet hgrt.
Ligeledes er hverken de kommuner/amter/ministerier, der har godkendt forsggsprojekter,
blevet bedt om at bidrage med deres op til fire &r lange erfaringer med IAHPs programmer.

3. At notatet i den grad bygger pa udokumenterede udsagn, pastande og manglende
bevisbyrde, hvilket virker nok sd paradoksalt, idet hele formélet med notatet
tilsyneladende er at nedgere en behandlingsmetode p& grund af dens manglende
bevisfgrelse.

Nar Sundhedsstyrelsen kraaver videnskabelig dokumentation for 1AHPs programmer, vil det
i hgj grad vaere pa sin plads at understrege, at der i dag ikke findes nogen form for tilbud
om genoptraening til hjerneskadede bgrn i Danmark. Den eneste form for behandling i
Danmark er fysioterapi, der typisk udgves i specialinstitutionerne. Virkningen af fysioterapi
er ligeledes seerdeles udokumenteret. Det skal her ogsd pointeres, at der i de danske
specialinstitutioner kun tilbydes typisk 3 x 1/2 time fysioterapi pr. barn ugentligt. Dette er
selvsagt ikke nok, nar det drejer sig om sa basal en skade som en skade i hjernen. Desuden
drejer den fysioterapeutiske behandling sig ofte om symptombehandling og om at tilpasse
hjeelpemidler, hvorfor man egentlig ikke kan kalde det for behandling.
De hjerneskadede bgrn, der tillige fider af epilepsi, tilbydes desuden medicinsk behandling.
Denne behandling sker ligeledes uden dokumentation og ved afprgvning af mange
forskellige preeparater og store doser pd smd bgrn uden skelen til bivirkninger.
Pa IAHPs program forspges stort set alle bgrnene udtrappet af deres medicin. En



udtrapning, der med undtagelse af nogle ganske fa er succesfuld for alte. Bgrnene klarer sig
nu uden medicin med samme antal, farre eller slet ingen anfald. Det undrer saledes
Foreningen, at hverken Sundhedsstyreisen eller de danske neurologer er nysgerrige efter
at undersgge hvad, der ligger til grund for at en lang raekke bgrn nu kan klare sig uden den
medicin, som f@r 3benbart var sa tvingende ngdvendig.

. At 1AHPs programmer vurderes udelukkende pd det faktum, at man skal treene pa det
hgjeste og mest kraevende niveau, kaldet The Intensive Treatment Program.
Faktum er, at rundt omkring i verden traener tusindvis af foraeldre deres bgrn med mere
eller mindre succes alene efter at have laest Glenn Domans bog "What to do about your
brain-injured child" og eventuelt deltaget i det grundizeggende forzeldrekursus ved samme
navn. Bgrn pa disse sdkaldte Home Study Programs traenes som regel ikke 53 intensivt.
Forzldrene til disse bgrn pabegynder ikke den egentlige uddannelse pa IAHP og bruger
derfor kun den tid og de gvelser, de selv finder relevante. Resultaterne af deres traening
kendes ikke, men ma forventes at vaere efter indsatsen.

. At notatet konstant fokuserer pa dgvelsen "patterning" som et omdrejningspunkt og
vaesentligste @velse i IAHPs programmer. Patterning er et ud af 52 elementer af
programmet, og det er ikke mere eller mindre vigtigt end eksempelvis lase- eller
maskeprogrammet. t vurderingen tages ikke stilling til alle disse delelementer. Dansk
Peaediatrisk Selskab udtrykker bekymring for bgrnenes sproglige og begrebsmaessige
udvikling uden tilsyneladende at veaere bekendt med, at en stor del af traeningen bestér af
intellektuel stimulation. Mange af bgrnene leser og regner pd et hajere niveau end deres
jeevnaldrende.

. At det i notatet kritiseres, at bgrn pa programmet skal opholde sig mest muligt pa maven.
Vi md understrege, at dette er i fuld overensstemmelse med anbefalinger fra b3de
fysioterapeuter og bgrneleger. Desuden naevnes det, at "bgrnene ma aldrig kravle-
undtagen nar det er en del af gvelserne". Dette er direkte forkert, idet IAHP netop
anbefaler, at barnene opholder sig mest muligt pa gulvet med det formal, at de skal have
mulighed for at krybe eller kravie. Derimod er det korrekt, at IAHP ikke anbefaler brugen af
passiviserende hjzelpemidler. Dette er ogsd i overensstemmelse med fysioterapeuter og
bernelaegers anbefalinger for raske bgrn. Eksempelvis anbefaler disse, at bgrn ikke
opholder sig for leenge i skrastole, da de derved forhindres i at udvikle sig motorisk.

. At programmerne beskrives som en lang treeningsdag uden stop, keerlighed, ieg og alment
socialt samvaer. Faktum er, at uden forngden entusiasme, glaade og kaerlighed opnar man
ingen fremskridt med bgrnene. Forzldrene uddannes omhyggeligt i programmernes
praksis med stor veegt pa, at bgrnene ikke ma lide fysisk og psykisk overlast. | de danske
institutioner bliver faanomenet leg ofte brugt at skille sig af med bgrnene. Til forskel herfra
er IAHPs programmernes vaesen af en sadan karakter, at leg og alvor ikke adskilles men
bliver en naturlig sammensmeltning. Derfor er det vigtigt at pointere, at alle bgrn pa3 IAHPs
programmer har tid til leg med sgskende eller kammerater, der kommer i hjemmet.
Hvorimod de hjerneskadede bgrn f@r start pa programmerne var | en s darlfig tilstand, at
evnen til at lege selvstandigt simpelthen ikke var til stede.
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At notatet anvender et eksempel fra et norsk harn, der traener fra kl. 5.30 - 21.00 (16 1/2
time) er skraek-propaganda af varste skuffe og har intet med virkeligheden at ggre. Dette
eksempel fremhaeves som typisk, men er grotesk Foreningen har aldrig hgrt om bgrn, der
skulle fraene sd mange timer dagligt. Denne misforstaelse havde vaeret undgéet, hvis man i
udarbejdelsen af vurderingen havde vaeret i kontakt med vores Forening eller IAHP.

At notatet understreger, at behandlingen laegger beslag pa mindst en af foraldrene i den
aktive behandlingsperiode. Programmet kan faktisk med stor fordel gennemfgres af
foraeldrene pa skift, hvilket ogsa anbefales af IAHP.

At notatet pastar, at livet med traningen er en belastning for familien, samt at der er risiko
for at sgskende omsorgssvigtes. Dette er ikke vores erfaring fra Danmark eller vore
internationale kontakter. Udmeldinger fra vores medlemmer viser, at familien trives godt
med treeningen. Uanset om man traener eller e, er det et 24 timers job at have et
handicappet barn. Hvor forzeldrene fgr var frustrerede og havde evig darlig samvittighed
over ikke at kunne ggre noget for deres bgrn, giver det nu energi og motivation og mal
med tilvaerelsen at kunne ggre noget relevant med barnet. Motivationen er selvsagt ogsa,
at foraeldrene hurtigt kan se fremskridt. Mange foreeldrepar oplever desuden en styrkelse
af parforholdet efter pabegyndt trening.
Vores erfaringer viser tillige, at sgskende finder det spaendende, at der pludselig er s3
megen aktivitet i hjemmet, samt at enten mor eller far er hjemme. Mange sgskende
deltager i dele af programmerne med stor interesse og fordel.. Sgskende gleeder sig over,
at deres hjerneskadede bror eller sgster bliver mere vigen, aktiv og som en del af familien,
i stedet for at det | store perioder af sit liv afleveres pd institution og til aflastning.
Foreningens hidtidige erfaringer viser, at disse sgskende trives utrolig godt i skole med
kammerater og i fritidsinteresser. Sundhedsstyrelsen kan skaffe sig dokumentation og
viden om dette gennem at kontakt til skoler, fritidsledere m.v. Foreningen star gerne til
radighed med formidling af kontakf.
Da dette punkt er et relativt vigtigt kritikpunkt i Sundhedsstyrelsens notat, undrer det os,
at Sundhedsstyrelsen ikke har undersggt de reelle forhold for familien og eventuelle
spskende til bgrn pad [AHP-programmerne, i stedet for at levere userigse og
udokumenterede pastande herom.
Vi finder det ligeledes besynderligt, at Sundhedsstyrelsen ikke undrer sig over hvad, der
mon motiverer forzldre til at bruge mange timer om dagen, 365 dage om &ret og flere
hundrede tusinde kroner pa traeningen.

At notatet havder, at frafaldsprocenten efter det introducerende kursus kaldet "What to
do about your brain-injured child" skulle veere vurderet til at vaere 2/3 i Norge. Dette er
ikke vores erfaring. Erfaringerne fra Danmark viser, at kun 1 af de ca. 60 familier har
opgivet at begynde pd det fgrste sakaldte Home Study Program siden deltagelse i det
introducerende kursus. Hos denne ene familie skyldtes det, at foreeldrene ikke fandt barnet
egnet til behandlingen.

At notatet bruger citater og direkte afskrift fra "Policy Statement” fra American Academy
of Pediatrics i USA. Denne rapport afslgrer med al tydelighed den manglende indsigt i
IAHP's arbejdskoncept af i dag, idet flere enkeltstdende programmer beskrives som hele
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behandlingsmetoden. Igen m3 det papeges, at nér et barn dimmiterer fra IAHP har det
gennemsnitligt veeret | kontakt med 20-30 programmer i alt.

At notatet pastar, at "intet land har officielt godkendt metoden". Notatet naevner ikke, at
Norge, ltalien og Frankrig stgtter foraeldrene pkonomisk. Ligeledes skal det naevnes, at 16
danske kommuner og flere amter, samt Undervisningsministeriet, p.t. yder gkonomisk
stgtte til familier, der gnsker at genoptraene deres bern via IAHPs programmer i Danmark.
Derfor mener vi ogsd, at det er rimeligt, at disse offentlige instanser bliver hart i
forbindeise med en evaluering af de hidtidige erfaringer med IAHP's programmer i
Danmark. | stedet benyttes udelukkende udenlandske leegelige instanser som kilder. Vi star
ligeledes undrende over for, at de danske overleeger, der har kontakt med bgrn pa IAHPs
programmer og saledes har et vist kendskab til disse bagrns udvikling p4 programmerne,
ikke er blevet hgrt til brug for notatet. Henvisning til disse laeger ville kunne opnas ved
henvendelse til foreningen.

At Sundhedsstyrelsen kan lave s3 vidtgdende konklusioner pa s& mangelfulde og urigtige
oplysninger. Samt ikke mindst, uden p3 noget tidspunkt at have veeret i kontakt med et
eneste barn, der enten bliver eller er blevet genoptraenet efter IAHPs programmer.
Sundhedsstyrelsen vaelger heit at lukke gjnene for de let malbare resultater, der blandt
andet indbefatter et stort fald i antal epileptiske anfald, medicinfrihed, faerre sygedage,
faerre indleeggelser, fzerre laegebespg, faerre udgifter til epilepsimedicin samt de motoriske,
bevidsthedsmaessige og intellektuelle fremskridt, som bgrnene gor.

At notatet beskriver, at de hjerneskadede begrn ikke kan sige fra over for genoptraeningen.
IAHPs programmer er baseret pa barnets lyst tit at treene, og uden barnets positive
medvirken er programmerne umulige at gennemfgre. Det hjerneskadede barn motiveres
naturligvis lige som raske bgrn af de fremskridt, det gar. Det er vores erfaring med IAHP, at
hvis et barn ikke trives med elementer af programmet, tages dette element ud af det
daglige program. Det skal hertil nzevnes, at hjerneskadede bgrn ofte er s& langt tilbage i
udvikling, at de ikke har muligheden for at sige fra over for de aktiviteter, der foregér i
specialinstitutionerne. I1AHPs program udvikler bgrnenes bevidsthed, siledes at de far
denne mulighed. Alternativet er et helt liv ? ofte pa dggninstitution ? hvor de ikke forstar
og ikke har mulighed for at sige til eller fra over for de ting, der foregdr omkring dem.
Det kan betragtes som langt stgrre overgreb mod hjerneskadede bgrn, at de ikke ydes et
kvalificeret tilbud om genoptraening, hvilket er situationen for de fleste hjerneskadede
barn i dag. Vi kan se pa vores bgrn, at de trives med 1AHPs programmer, og vi kan kun
opfordre til, at alle hjerneskadede hgrn gives en lignende reel mulighed for at f& behandlet
deres hjerneskade. Ligesom vi naturligvis i Danmark behandler alle andre skader eller
sygdomme. '

Desuden er det urimelig forskelshehandling at, hverken hjerneskadede bgrn eller deres
foreeldre i det etablerede offentlige system i Danmark, har mulighed for at vaelge mellem
forskellige relevante tilbud. Der er kun et tilbud ? specialinstitution ? til disse bgrn. Raske

~bern og deres foraeldre kan veaelge mellem institutioner og skoler og i nogen tilfaelde vaelge

at passe deres barn hjemme mod kompensation. Hjerneskadede bgrn har ingen
valgmuligheder ligesom de ikke tilbydes genoptraening som voksne hjerneskadede gor.
Foreningen star uforstaende over for det faktum, at bgrn, der fades med hjerneskade, ikke



far tilbudt genoptreening af deres hjerneskade, nar voksne, der erhverver en
hjerneskadede, far et sddant tilbud.
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Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kgbenhavn K.

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

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

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

Eet gennemgaende trek i de henvendelser Sundhedsstyrelsen har modtaget fra
forzldre m.1l. i relation til valg af trening efter IAHP-metoden er skuffelse og

frustration over manglende intensitet og effekt af de offentlige behandlings- og
treeningstilbud man har modtaget i relation til sit hjerneskadede barn,

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

Sundhedsstyrelsen finder i overensstemmelse hermed - og med de synspunkter
der i evrigt er fremkommet fra sével de svenske som norske *faglige styrelser”
og fia Dansk Pzdiatrisk Selskabs side - at valget af [AHP-metoden bl.a. mé ta-
ges som udtryk for, at foreldrene oplever de aktuelt foreliggende offentiige til-
bud som utilstreekkelige og utilfredsstillende. Tilsyneladende er tilbuddene
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J.nr. 0203.02-0006-200/MJ

5. kontor

Istands Brygge 67
Postboks 1881
2300 Kgbenhavn 3

Telefon 7222 7400
Direkte 72227580
Fax 72227414
E-post mj@sst.dk

www.sst.dk



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

De behandlings- og traeningstilbud der foreligger til hjerneskadede bern ople-

ves siledes af en gruppe foreeldre, Foreningen for genoptrening af hjerneska-

dede barn og unge og ogsé fra padiateres side som utilstraekkelige, preeget af

mangelfuld koordination mellem de implicerede sektorer, dvs. sundhedsvaese-
net, social- og undervisningsomradet samt meget forskellige i karakter og om-
fang athaengig af hvor man har bopz].

Sundhedsstyrelsen konstaterer pd denne baggrund, at der synes at vaere behov
for en udvikling af omridet med fokus pa kvalitet i tilbuddene, herunder oget
intensitet og bedre koordination og et koordineret méalrettet samarbejde dels
mellem de 3 sektorer involveret i den offentlige indsats vedrarende sddanne
born, og dels med foraldrene/ familierne. Konkrete forssg eller udviklingspro-
Jekter incl. regelret vurdering af resultaterne heraf vil formentlig udgere den
mest hensigtsmasssige méde at indhente viden og erfaringer pa — hvilket efter-
felgende kunne danne grundlag for mere generelle anbefalinger eller retnings-
linier for de offentlige tilbud til sddanne typer handicappede bern.

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

IAHP-metoden er et alternativt behandlings- og treeningskoncept for bern med
vidt forskellige former for hjerneskader, herunder medfadte. Metoden omfatter
en lang reekke forskellige elementer inden for fysisk traening, serlige dnde-
dratsevelser, intellektuel treening og specialkost, og der sammensattes forskel-
ligt treeningsprogram for det enkelte barn pé grundlag af instituttets udviklede
teorier/antagelser om hjernens udvikling og funktion, og med udgangspunkt i
en af Instituttet udarbejdet udviklingsprofil og udviklingsvurdering. Alternativt
pébegynder forzldrene selv et traeningsprogram efter Instituttets principper.

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

Instituttet har siledes ikke i de forlebne mange &r publiceret kliniske underse-
gelser af effekten sammenlignet med en kontrolgruppe, ligesom videnskabelig
validering/underbyggelse af den tilgrundliggende udviklingsprofil heller ikke
foreligger. Der kan sdledes ikke drages videnskabelige konklusioner vedroren-
de behandlingseffekten. Dette gelder sdvel med hensyn til positiv effekt som
vedrerende eventuelle skadevirkninger eller bivirkninger af behandlin-
gen/treningen.

Sundhedsstyrelsen finder det principielt grundleeggende betznkeligt at et krae-
vende og belastende treeningsprogram tilbydes uden at effekten er videnskabe-
ligt dokumenteret. Dette gwlder for s vidt bide de enkelte elementer som me-
toden i sin helhed.



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

Sundhedsstyrelsen er vidende om at nogle familier aktuelt allerede fir offentlig
ekonomisk stette til behandlingen og i den forbindelse finder Styrelsen at erfa-
ringemne ber seges fagligt professionelt opgjort og evalueret efter ensartede
pramisser.,

Sundhedsstyrelsen finder endvidere, at man kunne overveje at stette, at visse
udvalgte elementer blev afprevet/vurderet i egentlige forskningsprojekter ud-
fart i fagligt professionelt regi.

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

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

Med venlig hilsen

Marianne Jespersen
Afdelingslege



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 pi
Hjernebarnets anmodning om aktindsigt dateret den 23. marts 2010.

Jeg kan forstd pa vores telefonsamtale, at grunden til at Sundhedsstyrelsen har taget sagen op om
den péstaede farlighed af treening efter FHC’s og IAHP’s (Doman) metoder op, skyldes dels en
myndighedshenvendelse fra Arhus kommune og dels en henvendelse fra legeforeningen.

Da jeg under vores samtale undrede mig over at Hjernebarnet ikke var blevet hert eller involveret,
forstod jeg pa dig, at det ikke er nadvendigt at forholde sig til, hvad de konkrete avelser gar ud for
at kunne forholde sig lazgefagligt til de metoder der anvendes. Som jeg sagde i telefonen, vil jeg
stadig gerne vare behjeelpelig med at ctablere kontakt til familiér, s Sundhedsstyrelsen kan komme
at se hvordan konkrete avelser foregir.

Som lovet har jeg talt med Family Hope Center, og deres leger 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 pé falgende 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 barn der traener efter IAHP elle FHC’s
programmer.

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

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

Jeg héber at du tager mod Family Hope Centers invitation, si FHCs laeger ved denne kan redegare
for det lzgefaglige grundlag for de omtelte clementer af traningen. Jeg har et hib om at vi sammen
kan f4 aflivet nogle af myterne om treening efter deres programmer,

Med venlig hiisen

Tore Breile

Formand for foreningen Hjernebarnet
Munksegard 24

4000 Roskilde



HIERNE

Dansk Padiatrisk Selskab

c/o Overlege Sgren Rittig

Bgrneafdelingen

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 overlaage Marianne Jespersens e-mail af 26. marts 2010, har
foreningen Hjernebarnet, som reprassentant for foraeldre der hjemmetraener deres bgrn med
betydelig og varig psykisk eller fysisk funktionsnedszettelse, folgende bemazerkninger til sagen.

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

* Socialministeriet har udfgrt en meget omfattende undersggelse 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. Underspgelsen 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 p3, at bgrn havde lidt skade som fglge af
hjemmetraningen.

¢ | USA har det uathzngige 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.

* Hver familie, der hjemmetraener, har et omfattende dokumentationsmateriale for deres
barns udvikling, idet bgrnene hver isar er fulgt af egen paediater, praktiserende laege samt
af kommunale tilsynsmyndigheder.

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



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

Arhus Politi har i afggrelse af 31. januar 2010 pure afvist l==ge Poul Lundgaard Baks
politianmeidelse af Family Hope Center med den begrundelse, at Arhus Politi ikke har
mistanke om, at nogen person, som traener eiler bliver traanet efter programmer udviklet
af Family Hope Center, udszettes for paviselig fare, samt at der ikke er rimelig
formodning for, at et strafbart forhold er begjet. '

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

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

Poul Lundgaard Baks politianmeldelse er fremkommet i umiddetbar forbindelse med at
Arhus Kommunes Socialudvalg har kraevet en afklaring i Visitationsudvalget —som Poul
Lundgaard Bak er formand for - af bevillingernes stgrrelser til familierne, som har ansggt
om at hjemmetraene deres bgrn med betydeligt og varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne. Det er derfor tvivisomt, at motivet bag anmeldelsen reelt er en frygt for
uagtsomme overgreb mod bgrnene. Den begrundelse, som Arhus Kommune har givet for
anmeldeisen, star i skaerende kontrast til, at der er blevet undervist i de i anmeldelsen
navnte 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 optranes efter
Family Hope Center metoden er kommet til skade.

Arhus kommune har vaeret én af de kommuner, der har vaeret imad, at foraeldre selv skulle
kunne vzelge at hjemmetraene deres skadede bgrn, og modtage gkonomisk stgtte til dette,
pa trods af, at der i Servicelovens § 32 er hjemmel til at modtage gkonomisk statte tif at
hjemmetraene — ogsa til gvelser i henhold til Family Hope Center’s anvisninger. Arhus
kommunes forvaitning har veeret 1% &r om at tage stilling til familiernes ansggninger, og
ferst efter at foraeldrene har klaget til det ansvarlige politiske udvalg — Socialudvalget - gik
Visitationsudvalget med til at drgfte bevillingernes starrelse med foraeldrene samtidig med
at de indgav politianmeldelse af Family Hope Center.



* 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 treeffe
afggrelse vedrgrende gkonomisk stgtte til de familier, der havde anspgt om at
hjemmetraene 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 undlod at tage imod invitationen om at mgdes med den ledende lzege i
Family Hope Center.

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

Vivil meget gerne opfordre Dansk Pzediatrisk Selskab til at besgge Family Hope Centers lzge, der
vil vaere i Danmark fra den 10. juli 2010 og frem til den 1. august 2010. Dr. Thompson vil st til
radighed, sfremt Dansk Paediatrisk Selskab gnsker en dialog omkring de af Family Hope Center
anbefalede gvelser. Dansk Pzdiatrisk Selskab har mulighed for at kontakte Family Hope Center pa
e-mail: team@familyhopecenter.org og aftale et mpdetidspunkt.

Med venlig hilsen

Tore Breilp
Formand for Hjernebarnet

Munksggard 24
4000 Roskilde
26182141



HJERNE
Kaere Poul Lundgaard Bak,

jeg skriver til dig for at finde ud af hvorfor du pa vegne af Arhus kommune udtaler dig til IP Arhus
11. maj 2010 som du ger.

leg er formand for foreningen Hjernebarnet, som har til formal at stette foraeldre der optraener
deres hjerneskadede barn.

Der er specielt 3 punkter i artiklen, som bekymrer mig:

1. Det fremgar af artiklen at du mener at dele af programmet er et direkte overgreb mod barnet
og endvidere at det kan risikere kvaelning.

Jeg er meget forundret over dine udsagn. Det virker som om du generaliserer og ikke taler om et
konkret barn. @velserne er altid tilrettelagt individuelt til det enkelte barn, og de bliver naturligvis
udfert efter ngje anvisninger og instruktioner. Jeg er vidende om, at du ikke har taget initiativ til at
mgdes med Family Hope Center om dine bekymringer — selv om Family Hope Center har inviteret
dig til et made. Jeg undrer mig ligeledes over, at du heller ikke har rettet henvendelse til
Hjernebarnet for yderligere information. Det undrer mig, da du som kommunal embedsmand er
underlagt officialprincippet og derfor har en forpligtigelse til at sgge oplysninger om hvordan
tingene haenger sammen. Da jeg ikke kender dine begrundelser for at mene at traeningen kan fgre
til kveelning, og at den er et overgreb, samt det at du ikke er gdet direkte til embedslasgen, kan jeg
ikke se andet end at dine bekymringer i bedste fald bunder i utilstraekkelig viden om traningen, og
i veerste fald er en magtdemonstration overfor en gruppe forzeldre med hjerneskadede barn.

Nar du udtaler offentligt, at bern der hjemmetraener er udsat for overgreb, skaber du en ungdig
og ubegrundet mistillid til bade de foraidre der traener, sdvel som til det at traene sit
hjerneskadede barn. Det er i forvejen en gruppe mennesker som i hgj grad har bekymringer.

En stor gruppe bgrn har hjemmetraenet i Danmark med offentlig stgtte og under sundhedsfagligt
tilsyn, siden 2000. Der har mig bekendt ikke vaeret én eneste indberetning til sundhedsstyrelsen
om, at disse gvelser har fort til skader.

Der er igangsat en videnskabelig undersggelse for at vise effekten af intensiv traening efter IAHP og
FHC's metoder.

Der er tusinder af bgrn der treener pd denne made verden over, heller ikke her er der konstateret
skader.

De bgrn som i Danmark trzener med offentlig stgtte bliver tilset mindst 4 gange arligt. Ud over at
de bliver fulgt af egne lzeger, amerikanske laeger og sygehuse, er bgrnene ogsa underlagt et
kommunalt sundhedsfagligt tilsyn. Du drager i hgj grad disse fagpersoners faglighed i tvivl.



HJERNE

Endvidere tilskriver du foraeldre en uvidenhed om, hvad de laver, og hvad de ved om egne begrn,
som du ikke har belzeg for.

2, Du udtaler "Der har vaeret afholdt et mgde mellem Socialministeriet, Indenrigsministeriet, og
Lazgeforeningen pad baggrund af vores politianmeldelse.”

Nar du udtaler, at der har veeret afholdt et tvaersektorielt mgde, bliver jeg bekymret over, at det
tilsyneladende kun er embedsmaend der er involverede, og at disse skal agere udelukkende pa
Arhus kommunes antagelser om hvordan traeningen gennemfgres. Galdende ret om parthgring
bliver tilsyneladende ignoreret. Det kan virke som om Arhus kommune er utilfreds med at
forzeldrene har faet en ret til selv at treene deres hjerneskadede bgrn, hvis foraeldrene har
resurserne til det og ikke finder det kommunale tilbud tilstraskkeligt.

3. Du udtaler endvidere ” Det er vigtigt og rigtigt godt at myndighederne gir ind og kigger dette
grundigt igennem og vurderer, hvordan man skal se p3 dette fremover”.

Nar du som talsmand for Arhus kommune understreger vigtigheden af at “myndighederne gar ind
og vurderer... ” retter du en lang raskke anklager:

¢ at den lovgivning der foreligger ikke er tilstraekkelig gennemarbejdet — pd trods af at der
har vaeret mulighed for at aflevere hgringssvar i forbindeise med vedtagelsen af loven.

* du péataler jo indirekte, at myndighederne ikke har fgrt et tilstraekkeligt sundhedsfagligt
tilsyn.

» at foraeldre gennem traningen udever overgreb, pa deres born.

leg vil derfor gerne bede om aktindsigt i alt materiale der vedrgrer politianmeldeisen af Family
Hope Center.

Endvidere vil jeg gerne bede om aktindsigt i alt materiale vedrgrende mgdet mellem
Socialministeriet, Indenrigsministeriet, og Leegeforeningen.

Jeg vil endvidere gerne modtage orientering om, hvad Arhus kommune lagger til grund for, at
mene at dele af traeningen er overgreb samt at dele af trazningen kan fore til kvaelning.

]Med venlig hilsen

2




HIERNE Ve BARNET

Tore Breilg

Formand for Hjernebarnet



HJERNE BARNET

Side $ af 5

Hjernebarnet er bekymret over at vi bliver beskyldt for ikke at have dokumentationen i orden nar
Sundhedsstyrelsen {herefter 55T} og Dansk Pzediatrisk Seiskab{herefter DPS), kan tillade sig at udtale sig om
hvad vi ggr - uden at de reelt har et kendskab til hvordan vi traener. Derfor remses her, et par af deres
udckumenterede postulater op:

Sundhedsstyrelsens notat:
“Laegeforeningens etiske udvalg har med brev af 20. januar 2010 ligeledes henvendt sig til

Sundhedsstyrelsen og endvidere til Sociaiministeriet. I brevet og pé et opfalgende mgde i Soc:almm:stenet
udtrykte Leegeforeningens etiske udvalg alvor! i
Centerets anbefalede traeningsmetoder mv.” |

“Sundhedsstyrelsen har tidligere bl.a. i notater | 2001 og 2002 udtalt sig om traeningsmetoderne i relation il
den sGkaldte DOMAN ~ metode, der anbefales af Institute for Achievement of Human Potential (IAHP). Der
er mindre forskelle meliem de to organisationers traeningsprogrammer, men hovedparten af
Franingselementerne er de samme og metoderne kan sdledes vurderes under et.” |

*Begge metoder er hgjintensive traeeningsmetoder, som anvendes til behandling af forskellige former for
hjerneskade hos born typisk i form af treening udfert i hjemmet af familiemediemmer m.fi. uden

fortsat ikke foreligger videnskabelig dokumentation for metodernes effekt.”

“Sundhedsstyrelsen finder endvidere i overensstemmelse med Selskabets vurdering, at man fra et
sundhedsfagligt synspunkt mé nzere betydelig betzenkelighed ved nogle af de i programmerne anvendie
metoder, herunder nogle af de fysiske trazningsmetoder, de naevnte metoder til pavirkning af

ve, irtreekningen samt iltbehandling.”

b

“Endvidere finder Sundhedsstyreisen det dybt bekymrende sdfremt der er barn, der pd baggrund af

FHC/IAHP's anbefalinger unddrages relevant Izegelig/ sundhedsfaglig vurdering og ngdvendig behandiing. *.
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“Styrelsen skal yderligere szerligt pdpege, at hyperbar iltbehandling (tryk-kammer) i Sundhedsstyrelsens
nugaldende Vejledning vedr. lands- og landsdelsfunktioner i sygehusvaesenet fra 2001 samt i Styrelsens nye
Specialevejledninger fra 2010 er fastsat som hgijt specialiseret sygehusfunktion, som kun kan anvendes af
enheder/sygehusafdelinger, der opnér Sundheds-styrelsens godkendelse hertil.

”Pd baggrund af ovenstdende er det Sundhedsstyrelsens konklusion, at treeningsmetoderne indeholder visse
elementer, som ikke kun er udokumenterede, men som ogsé kan veere forbundet med en ikke uvasentli
risiko for bgrnenes helbred.

Sporgsmal til DPS vurdering:

“Begge metoder er kendetegnet ved en opfattelse af hjernens/kroppens funktion og deres
reparationsmekanismer, som helt afggrende afviger fra international anerkendte videnskabeligt baserede
viden. Derfor er der flere elementer i begge metoder, som virker meningslgse eller uhensigtsmaessige.”.

“Patienter med svaere sygdomme anvender i vid udstrakning alternative og udokumenterede metoder som
kosttilskud, massage, zoneterapi mm. i hdb om at opnd en bedring i deres ti is med
de metoder, som anvendes i det etablerede behandlings/traeningssystem.

“Leeger, som arbejder med svaere sygdomme, som ikie kan helbre
vejlede patienter omkring udokumenterede aiternative metoder.”

"Det afgerende i denne sammenhaeng er, hvorvidt en alternativ metode kan indebzere negative eller farlige
bivirkninger for patienterne, og hvorvidt den kan pévirke patientens trivsel I negativ retning. DPS vil derfor
gennemgd FHC/IAHP metodernes delelementer og belyse deres risiko for farlige eller negative pévirkninger
af bgrnene. Det er dog vanskehgt at fd oplysninger om delelementernes praecrse sammensaetnmg Jra

"Metodernes kendetegnes ved, at mange gvelser udfares passivt of forzeldre eller hizlpere og udferes lang
tid ad gangen, 6-7 dage om ugen. @velserne tilrettelazgges individuelt, og informationer omkring de preecise
pvelser er ikke umiddelbart offentligt tilgsengelige. P grund af traeningens massive omfang og mange
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gentagelser er der i princippet mulighed for be!astmngsskader hos barnet .'sa?r ndr de udfgres passivt og
nar barnet pa grund af sit nedsatte funktionsniveau i
rnet trilles eller rulles.”.

“DPS er bekendt med, at fysioterapeuter, som har féet lov til at vurdere bgrn som har gennemgdet traening
med FCH/IAHP, har iagttaget betydelig hypotoni (muskelslaphed) og overstraskning af leddene, 5
udadrotation (drejning) af hofterne, som pd lzengere sigt vil kunne haemme bgrnene motorisk.

“Der er ingen valid dokumentation for, at fysisk treening med en intensitet som ved FHC/IAHP-metoderne
har en bedre effekt pd bernenes udvikling end fysioterapi, som anvendes i kortere tid, for eks [ en time

“Efter vores vurdering er det negative element i denne form for hgjintensiv traening iszr, ot bgrnenes
mulighed for en grad of selvbestemt daghgdag tilpasset barnets alder med en balance af leq, fritid, feering
og samvaer med andre barn, reducer kt af behandili i l

"I FHC/IAHP anvendes metoder, som skal forbedre hjernens iltning, Dette forsgges opnaet ved hjaelp af
gendnding i en maske, som anbringes foran barnets mund og naese op tit flere hundrede gange dagligt.
Formalet med dette er at gge kulsyreindholdet i blodet og derved gge hjernens blodgennemstrgmning.
Gennem dette kan der opleves en kortvarig varmefornemmelse og eventuelt en kort ruslignende tilstand. ”.

“Ud over det anvendes der mekaniske metoder som forsgg pé at forbedre vejrtaekning. Dette sker ved at
trykke pd barnets brystkasse i takt med vejrtraekning enten via familien/hjzlpere eller ved hjzlp 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 fold virkningsigse og repraesenterer et overgreb over for bgrn, som kan vaere ude at
stand til at sige fr

"Anvendelse of iltbehandling er bievet undersggt i videnskabeligt i kontrollerede forspg med patienter med
blandt andet blodpropper i hjernen, hjerneskader efter uheld, cerebra! parese og autisme. Selv om der har

veeret effekt i nogle studier, er den internationale konsensus, er tilstraekkelig
dokumentation til at anvende iltbehandling rutinemaessigt”. "

“litbehandling hos bgrn med hjerneskader kan indebaere visse risici, specielt hos svaert pavirkede bgrn, som
lider af andre sygdomme, som f.eks. epilepsi eller lungesygdomme. Iit kan ved forkert anvendelse veere
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i, og trykkammerbehandiing kan

“I FHC/IAHP frarddes brug af visse hjelpemidler, som for eksempel ketrestol, sG lznge traeningen pagér.
Denne holdning afviger markant fra det etablerede behandlingssystem, hvor hjzlpemidler som skinner,
korset og korestole bruges til at give barnene mulighed for at gennemfare aktiviteter, som svarer til deres
alders- og udviklingsniveau. ”

“At undlade brug af hjzelpemidler er som udgangspunkt ikke farlig, men fratager barnene muligheder for en
gget selvbestemmelse i henhold til WHGs retningslinier om rettigheder for handicappede. | m
dokumenteret effekt af denne metode vurderer DPS, at dette kan nedszaette bgrnenes trivse,

"IAHP har en ganske anderledes opfattelse aof epilepsiens betydning for born med hjerneskade en hvad der
er international anerkendt i gvrigt. Medarbejdere fra IAHP har fremfert synspunktet, at epilepsi kan veere
gavnlig for hjernens udvikling (ref). Dette stdr i kontrast til al videnskabelig dokumentation, som har pdvist
betydelige skadevirkninger og endda gget dedelighed hos bgrn med ubehandiet eller dérfigt kontrofleret
epilepsi. Bgrnelaeger har hos familier, som treener efter FHC/IAHP oplevet stor skepsis over for isaer
medicinsk epilepsibehandling og set udtrapning af bernenes medicin p& trods of hyppige anfald

At undlade medicinsk behandling efler underbehandle epilepsi hos bgrn kan vaere forbundet med stor fare
for deres helbred. DPS frardder, at rédgivning omkring epilepsi hos barn skal foregé aof andre end uddannet
sundhedspersanale med erfaring indenfor epilepsibehandiing.

"Foreeldre veelger at bruge FHC/IAHP metoderne til deres bgrn dels grundet hibet om at kunne opna en
afgerende bedring i deres svaert syge barns tilstand, dels grundet en frustrat:on over de ressourcer som
findes i det etablerede behand.‘ersystem
ringe mulighed for foraeldreinvolvering”.

“Generelt er der meget lidt evidens for effekt af alle former for genoptreaening, idet studier er vanskelige at
tilrettelzegge, bornene er meget forskellige og behandiingsforlgbene streekker sig over lang tid. Det er dog
international konsensus om, hvifke elementer der er gavniige for barn med hjerneskader, og hvordan

behandlingen af bgrn skal varetages i et tvaerfagligt team bestdende af bl.a. paeda
ergoterapeuter, talepaedagoger, bernelzeger, ortopaedkirurger, bandagister m.fL.”.
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”FHC/IAHP anvender radfkalt anderiedes metoder, som mdeholder elementer med potentiale for fare for liv

"FHC/IAHP metoden kan ofte ikke integreres i et etableret behandlingssystem. Dermed er der ikke mulighed
for at fulge bgrnene via det officielle behandiersystem og derved supplere barnets behandling med det
officielle tilbud og/eller fulge behandlingseffekten

”Derudovererbehandhn erne meget dyre, bade i udgi)

“DPS mener, at anvendelse af FHC/IAHP-metoderne kun kan retfzerdiggeres, hvis der foreligger en kiar
dokumentation af behandlingseffekt. FHC/IAHP har dog ikke kunnet eller gnsket at dokumentere effekten,
selv om metoderne har veeret brugr.' over 40 gr. Siden DPS har udtalt sig om FHC/IAHP § 2001 er der ikke

“Med loven om hjemmetrzening har Danmark som det eneste land i verden ud over Norge valgt at give
offentlig statte til disse metoder, og medvirker dermed at til deres bldstempling og udbredelse. DPS har i
debatten, i udtalelser og ved fortraede for Folketingets Socialudvalg inden behandlingen af forslag til lov om
hjemmetraening gjort opmaerksom 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 disse penge kunne ggre betydelig starre gavn hvis de ville blive
brugt i det etablerede behandh ]

“Konkiuderende mener DPS at FHC/IAHP metoderne indeholder elemen
risiko for bgrnenes helbred, eller som er reelle overgreb over for bgrn.”




