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Lzegerne i Asnees
Laila Madsen
Storegade 12
4550 Asness

Til rette vedkommende

Asnzes  18-06-2008

vedr I co. I
Cvennazvie har diagnosen : Dysion cerebral parese.

Haft hjgmmeirahing indtil nu efler DOMAN princippet siden 8mdrs alderen, hvitket har flingeret
rigtig godt. saledes fri for kontrakturer. Nu har kommunen anb skoletilbud, men foraeldre gnsker
fortsat hjemmetraenmg som har vaeret med til at give hende en god udvikiing.
Da hun har sine dystonianfald som kan udlgses af heje lyde vil det ikke veere hensngtmaas&gt at
veare el sted hvorder erdarm og pludselige lyde.
Anfaldshyppigheden veksler meget og i dérlige perioder meget hyppige og medfarer typiske

" irazkninger { arme og.ben og stop af vejrirsskningen . Efterfalgende biiver hun slag, og mat”

Udover fyde kan de udlases af kuldefvarme og lys/marke.
Er henvist il Epliepsgihospitalet Dianalund mhp evt opstart-af Ketogenkost som i nogle tifeside

kan mindske spilepsi anfald. Men da R afald |kke er righig epilepsi er det wvist.om det
kan hjselpe hende.

Haber denne skrivelse kan hjsslpe familien tit at kunne fortsgette med den behandhng som mdt;!
nu har vasret dan mest optimael for G,

Med venlig hilseén

Prak. Laege
laila Madsen '
wz’j /

tH nr 59650013
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Privatklinikken for barn
v/ Inge Auk og Dagmar Veiergang
Ordrupvej 37 A 2929 Charlotteniund
T1f. 60455054 www.privatklinikkenforborn.dk

D. 18.11.09
8% ar gammel dreng ses pga. adfeerdsproblemer.

Allergi:
Spiser kun ekologiske produkter. Téler ikke melkeprodukter, gluten og sukker.

Dispositioner:
Ingen kendte tit ADHD eller Tourettes syndrom.

Tidligere:
Nr. 1 af 1. Fodt ved sectio pga. tvaerleje. Forlest 1 37. uge. FV 3200 g. Har vaeret sen i

sin sproglige udvikling. Der bliver talt hebraisk og dansk i familien.

Aktuelt: ,
Mater har altid fplt, at drengen ikke var som andre bern. Har altid veret motorisk

urolig. Derudover var den sprogmeessige udvikling meget forsinket.

Drengen har varet passet derhjemme indtil han skulle starte i bernehave. Familien
har flyttet en del rundt. Da drengen var 3 ar gammel flyttede familien til Holland og
han startede 1 institution. Dette gik imidlertid helt galt. Drengen regredierede og blev
simpelthen mobbet i barnehaven. Drengen har svart ved de sociale spilleregler og
bliver ofte medlgber. Hvis de andre barn forteller ham, at han skal foretage en
handling, der dbenlyst er forkert, kan han ikke sige fra. Kopierer ogsé andre berns
darlige opfersel. Drengen er ofte frygtles i sine handlinger og teenker ikke over
konsekvensen af disse.

‘Drengen er motorisk urolig og har svert ved at koncentrere sig laengere tid ad

. gangen. Er meget talende og sperger om de samme ting igen og igen. Har tidligere
haft talrige raserianfald dagligt. Dette er nu blevet bedre.

Pga. situationen for drengen i Holland, veelger mor at vende hjem til Danmark med
ham. Han starter 1 Steiner bermehave i Roskilde, hvor de har en bernehaveklasse.
Drengen falder til ro og har et relativt godt ar, hvor han far fuld stette.

Drengen starter derefter i specialklasse. Imidlertid bliver drengens adferdsproblemer
veerre. Han kopierer de andre berns granseseggende adfaerd, og der er i evrigt
problemer med at holde den daglige dizt.

* Mater har nu kontakt med Family Hope Center og drengen traner efter dette princip.
Pga. de tiltagende adfaerdsmassige problemer beslutter mater at undervise og treene
drengen derhjemme. Dette har givet rigtig gode resultater. Drengen er blevet mere
rolig. Kan nu koncentrere sig i lengere tid ad gangen og er fagligt kommer rigtig



Privatklinikken for born
v/ Inge Auk og Dagmar Veiergang
Ordrupvej 37 A 2929 Charlottenfund
TIf. 60455054 www.privatklinikkenforborn.dk

langt pa kort tid. Har tidligere slet ikke kunnet holde pa en blyant eller interesseret sig
for tal og bogstaver. Regner nu uden problemer og er for tiden meget optaget af
tabeller, Siledes er familien ndet rigtig langt med drengens problemer uden brug af
medicin. Mater har erfaring for, at drengen bliver pavirket med det samme, sifremt
hans laktose, gluten og sukkerfrie diat fraviges.

Drengen har en overgang haft mange ufrivillige bevaegelser. Har ogsd haft tendens til
at spytte. Iflg. mater er disse symptomer nu naesten forsvundet. Havde en overgang
overdreven fokus pa vejret. Var optaget af skyerne, og om solen skinnede. Kunne
blive helt aggressiv pd en regnvejrsdag. Efter anbefaling har mater startet
lysbehandling og dette hjalp efter ca. 14 dage.

Der er ingen tegn pa OCB/OCD.

Objektivt:

Venlig og imadekommende dreng. Taler med en hoj skinger stemme. Taler om det
samme emne, nemlig hans hund og dyr, igen og igen. Afbryder. Praesenteres for
forskelligt legetej, men kommer ikke rigtig i gang med at lege konstruktivt. Er
interesseret 1 de forskellige ting i konsultationen. Undersgger vagt, hgjdemaler,
skrivebord, osv. Klarer dog den lange konsultation rigtig flot.

Der hares flere lydtics under konsultationen. Der ses ingen motoriske tics.

Der er sundt, naturligt udseende. Pane farver. Rolig vejrtreekning.

Vgt 25,7 kg. Hajde 130 cm.

Der er ingen tvivl om, at drengen har varig, betydelig psykisk funktionsnedsattelse,
der er indgribende i hans hverdag. Drengen har uden tvivl

/F90.1 ADHD/
P& anamnesen samt klinikken kunne det ogsé tyde pé at drengen har
/F95.2 Tourettes syndrom/

Der er derudover flere symptomer, der kunne tyde p4, at drengen har Aspergers
syndrom, men dette ber udredes i barnepsykiatrisk regi.

I

Bernelege
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Bent Clagsson Dato: 1. feb. 2010
specialleege | bornepsykiatri

Jernbanegade 23, 1.sal

4000 Roskilde

TIf. 51511827

CVR. 26940214

Reg.0260 konto 7415419

Speciallzegeerklzering vedr. | K INGzG-G

Der henvises primert til den padiatriske erklzring ved bernelege [ af 18.11.09, hvor
jeg stort set er enig i formulering og konklusion.

Jeg s& [ forste gang 6. marts 2008 og farst igen 27. nov. 2009 og 3. jan. 2010. I
mellemtiden havde [l 2det til hjernetraening (www.hjernetraening.dk) og efterfalgende,
fra juli 2009, treenet efter The Family Hope Centers treningsprogram, USA,

(http://www_ familvhopecenter.org/)

Der er sket en betydelig udvikling med |} p3 de omkring 1% &r. Farste 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 forelebige diagnose var
svaer 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
gvrigt ikke med legetaj eller puslespil, er mere interesseret i et par ure. Men i samme gjeblik
jeg stiller krav til ham bliver hans adfaerd 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 leengere
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 autismespektret, mere specifikt et:

Aspergersyndrom F84.5

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

Jeg kender ikke The Family Hope Centers trazningsprogram, men pé deres hjemmeside lyder
det fornuftigt og troveerdigt. Jeg har rddfort mig med kolleger, men de kendte heller ikke
programmet. Der er imidlertid nappe tvivl om, at mors kempeindsats indenfor programmet
har veret afgorende for de store fremskridt drengen har gjort pd relativt kort tid. Jeg ma
derfor anbefale at mor fortsat far okonomisk kompensation til at kunne fortsaette treeningen.

Bent Clagsson
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5.03.10 Neure Barneanmbulatorium 5003GGKN
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Kontinuation nr

Opringning fra mor: oplyser, at hun har forsegt at ansege kommunen om
bevilling til serligt klimsanleg til handicapbilen.v& hax
problemer ned temperaburregulering, hvorfor hun biis gat varm og
svadig og far tryksdy, nay hun sidder i bilen.

Har 1 avrigt nogle spergsmél angdende bhehandling af refiuks, el
aldrig startet pd Nexium efter anbefaling fra Gert Fonnast.

Af Flepming Juul Hansens notat af 17,10, fremgdr, at familien kan £&
en awbulant tid, efter at n ax set af bernekirurgerne samt
Respirationscenter @st. i

Moder med henblik pd ovenstiende 26,3, kl. 12.00.

sygepl. Claudia Fischer/kp

16.03.10 Neuro Egrnsambulatorium S003G0KN

2.00
11 4r og 4 mineder. Har kun set hende 3.9.2008, hvor hun havde
lukseret venstre hofte og an udtalt C-formet skolicse. Hun havde
refluks og respirationsproblemer. Der er ikke fulght op det, .idet hun
ikke har veret set her yderligere borkser fra en BEG-uvervigning,
bvor man fandt, at hun-ikke havde epilepsi, men dystoni. Hum har ogsid
veret set af CGert Fonnest, som ikke synes, at hendes refluks var si
udtalt, at man behevede at foretage gastroskopi. Han forsslog Nexium,
men moderen har ikke synes, det var nedvendigt, men vil begynde pd
det nu, fordl hun nu har ondb. Kaster op efter maltidet og kan ikke
ligge ned. Man har aftali, at hun ikke mitte ligge ned far st kvarter
efter miltidét. Det er nok ikke nok, og der er i hvext fald
indikation for at starte Nexium belaudling.

Hun e¢r ogsd set af Michael Laub, som udstyrede hende med CPAD, sSom
fungerer godt. Moderen synes ikke, det har veret nedvendigt med
hostemaskine, som ogsd wvar pid tale.

Hun kemrer nu efier foresporgsel fra kommunen, fordi man har segt om
ventilationsanleg i bilen. Hun bliver meget pévxxket af varmen i
bilen, klamtsvedende, opkastning og spander L svere dystonier med
hovedet drejet mod hejre. Noget af det er formentlig ogsd keresvge,
det er en klanding af flere forskellige tilstande, som alle skyldes
hendes prim&re hijerneskade. Hun er ekstremt svert handicappst, men
faktisk i forbleffende god almentilstand. Man tagexr slg godt af alle
hendes problemer. Hun er sedvanlig glad i det daglige, kan ogsé
spises uden sonde og er i trivsel.

Hun har én formstebt stol. Far hun kom her, havde man forsogh med
“korset, som generede hende voldsomt., Hun sidder ikke perfekt i stolen

og specielt ikke i transport.

Heyelseh er undersegt, man var i tvivl, om den var normal. Shkulle

have gjort hiernestammeaudionstyi, wen moderen syntes ikke,

shkulle bedeves. Man har ingdtryk af, at man herer, hvad man siger til

hende, men somme tider er hendes reaktionstid lidt lang.

Bliver fulgt af privat sienlage ‘NP, o« ser hende pd
skolen Bramsnesvenge. Synet er ikke neormalt, men vi har ikke nermere
beskrivelse af det. .

Hun kommer pd Bramsnesvenge 3 dage om ugen, 2 dage behandlier moderen
heride efter ABR-metoden. Under dette synes man, at skuldrene er
kommet ned, og det lige stykke pi den everste del af ryggen =r blevet
lengere end det wvar.

{fortsattes)
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126.03. 10

Fenvinuatien ny. 2

Chiektivt:

Hun er generelt proget af suver dystoni, men er umiddelbazrt ikke
plaget af det. Hun har udviklet Ffeijlstilliinger i armene, men kan
stadig strakkes i begge zlbuer, men der orx kun mulighed for ca. 2@
graders suplnation i albusrne.

Ligger med adduktion & venstze heftz.Hun har kun udvikiet 10 graders
hofrefleksionskontraktur pd venstre side. Hoftespredningen er som
gidst ca. 40 gzadew pk herize side og 10 grader pd wenstre.
Kentrakturen 1 Xumens er ogsd stort set uendret 290 grader pi hejre
side vy 30 pd vanstre.

Hasemuzsrelatramning som sidet, hurtigt 20 og 110 pd de £ sidet.

Bun kommer i stidstativ 3 gange daglig, men har ikke kupnet rettes ud
i <iet. For nylig ear man begyndt at rette hends meza ud.

skal ses af ortopsd wed heablik pk, om man kan gere hoget for at opnd

an badre siddessilling:

Skoliosen ar fortsat O-formet dekstrokonveks. Kan nesten jkke rettes

wed,

Mederen er opfordret til, at kommer & den formstobte stel til

prtopeddsgen (i dag exr hun L en Lransportstel. som ikke retter op pi

nogen wide) .

Hendes fedder sr ogsd blevet noget deformereds. Hed bejede kna kan

fedderne redresdapes noyenlunde og bhringse il ret vwinkel. Eillers er

der ekstrem stramning 1 peropeussensrne oy sver valgus.

Hlimisk =r hun maksimalt handiceppet, men i det daglige klarer hun

sig batydeligt bedrs, end man Xunne vente. Dot mé veze takkel vae

hiemmets indsabs. De er unjddelbert fmed medicin, sd Jeg har ikks

talt om hehandiing af hendés dystond, og da hun selv ikke synes

gencwt: af der, mr det oged bvivisomp, on der er indikation for mers
mfattende behandling som Bakiofen pumpe . bt er ikke sikkert, man

Bc.am gurs det forferdelig moget bedre, end det er I sjeblikket.

Kopi af netatet £il hemmunen, e.l. og Eoraldrene.
Ses af ortapad: 27.5. 2010 kl. 10.48.

Flemming Juusl Hangen/kp
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Laegefaghg tilsynsrapport - HIEMMETRAENING

Hjemmebesog den 18, funi 2010

Personnummer: M

oer henvizes til l@gefaglig tilsynsrapport af dan 15. septembed
2008 for hjemmebesey den 25. maj oy den 24. juni 2009,

Ganeralla Forhold
m formldre har forberedt tilsynet efter den thsanata

dagsdrden fza afdelingsleder 4 K, . Barn og Familie,
Favrskov Konsune.

e har lavet .

¢ DVD med videcoptagelser af § kognitive og fysizke
udvikllﬁg fig starteh af haps hgemmetr&ning i 2007 frem til
Juni 2018,

s skema med m zysxske, kogm.tive og motorisis
wGvikling 1 perioden juni 2007 - juni 3010,

»  beskrivelss aﬁ de forskellige *rmningaaktxvxteuér,

s peskrivelse af familiens zamleéa trivsel.

storspster WM 3 11 &r har pd eget inltisbiv skrevet et brev
£il tilsymsgrﬁppan_om sig se;lv ety _sin fam_iz,iea, -

Der ex en pmaitxv fale 3 v&nlz,g gtemning 1. h}emma%‘:. “ﬁ
fcra&léxen har tydelidt gladet sig tilsynet o9 fxemv:s.gm,ng aﬁ
,_-u&vlkﬁ,&ng under h}emmeurmlngan

Biemmet er "'a@get velindrettet og u‘ﬁgtxé‘ er hygue, orden og
ascmvztat iosbtor harwonl, selvom en overhead ladder til gang«
trening fylder en del langs.en vaag i almm/spisegtuﬁ

e

F};‘Sisk u&vxk_l&ﬁg‘

“ hax t;};dﬁal% gt ugvikist sig fysisk siden juni. 2008. Yan
gr vokseb 10Ok, har taget 3,6 kg yé i vagt :}g har St udaeemie HOm
e ald&xssv&ren&e drem}

N
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Ban svenmetrensr og kan Llyde pE ryggen. Han trmner gang i
overhead ladder og sr ved ab kinme QVé den stette, Han kan sidds
uden stotte pa teilet, néx Han skl tisse,

Han har obiekiivt tydaiig; mers koptrel over sit hoved =g
pevegelserne i hovedet, og han sidder were roligh og sikkert 1 sin
karestol. Hazn har mers kontyol over arme, hander og Bipgre en fov
pr &r widen.

N forstdeliyt s:age sz og wnel. Foraldrene kan forstd
an del flere ord.

reykogocial udvikling

E fremtrrdey 508 ¥R vazmalt peykisk udviklet dreng med
et glad humer, en rolig og irteresserst kontaktform og sn god
ewotionel kontakt. Han ey ‘pedeiigt svelt ved fremvisningen af
pynfen pd compurer wed videpoptagelaey af hang mmbaW£sxa aévzk*ing
og. toreldrenes omtale af harg udvikling.

Han %EvVﬂr njeTﬁeupﬁarvzat medxsuperv1szon al Pa&agmgisk
peykologisk Radgivning, ?av sk§v ¥ompune. Han Kan stave og lmse pd
3, klassss nlveau of hay nab 2

watik pi. 4. klassss niveau.
roreldrene fremviser det & ; 'jaﬁﬂarvxsﬁlngsmagaxlalg,

uan Fdr heitlest beger efter eget anske (gaver}, isex bager om
spoxk. og sportsfclk (fodbnld oy cy&i&ng} for drengs, der normalt
er -midre. Han ex meget xﬁ%axesseret i sport og aﬁr‘maget spoTt od
4

Pamlisen havde §fanzagt en ferie pA Rhodos for hale Familiat.

: i enarede imidlertid ikke tage med pd fenlen. VoYen

w  zeist 2 pa ferie til Bhodos sammen med hans storsester og
11118hror — Yad an tzlf&ld&qh&é sag. ﬁamzlxen i Billond Lufthavn
ved check in. O Gilscr glad, men er tydéligt bewert af
gt skuwie vinke farvel £il min moy by sine seskende. Hans fax
¥adﬁr nam roligt give Qﬁ&ryk for sine f@lalsesm&ssxg& reakiioner.

Fortéat behov for zyai%k_w;—fmﬁﬁg-

AN i hehov fmr daglig fysisk trening for at fortsette
. den meget gode fvsiske u&v%ﬁiéng, nan allersde har opnfiet med sgsl
sekelstyrke, uwdholdenhed ogy motoriske funktioner. og fox &t undgd
xsqtraktuy i leddene. Den fygiske wyening er en forudssitning for,
at nan kan wdvikie sig xyazﬁk oy anvends favske11&g& ?3@1p&m1dleu
et Q§ uden Bielp o mg f fr@mtlda”»
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rraningenetoder

Den fveiske trsning Destdy af

¢ SVEmDing,
boldspil,
kravie -~ sidde - kravle,
krvdboing med krydswmenstser,
gangtraning 1 overhead ladder,
stétraning op ad vag og bhord,
gpisning af gulerod,
drikke af kop.

8 % » & B # B

Trauoingen ¥ bagerst pd leg og konkurrenceprzgede médl, son o
— &men*yst glad for. Han ev stolt over de frewmskridt. Ran

GET .

 bliver trEnet og laver skolearbeide med passende hvil
7 timer om dagen i den normale skoletid ugems 5 forste dage.
resten af hverdadene og leydage og sendage. exr fritid med ley og
samver wned foraldrs, seskende, familie by vennex.

souschaf, Fysioterapsut, il Born oo Unge Centret,
rehabilitering, Randers giver forsiag til By og supplersnde
rraning, sow ilgen blivexr positive medt@ggﬁ a#f Tormldrans.

*; Blivey ak%;ué-lt ikke behandlet med tohalationer af

pianding af ilt og kultveilse (CO2) og genindindirger fra pose for

mund OF n@Ese.

Himlpenidlier

-Dex ex i hgemme* de nedvendige oy gilstxmkkaixga hj&ipemldler til
S i xﬁ*skelllge aktiviteisd,

Han kan aﬁvEﬁ&e al-~ X@V&stal inde og udendﬁr# 1 n&&omrad&& hvior
ée* &r m@gﬁt begransat txaiik,

15

Foreldrane er opsgg&nd& o5 maga* mndtag&lxge ﬁm* &k beﬁvttﬂ-ﬂy&
mimlpgmidier, .

MAlbare indikatorer

Pormldrenes konkrete wdl for HNNNNGGGG odvikiing i det forlebne

&r er aile blevet indfriede. Der &rba;ﬁas mad nye umiddalbart
malbare mél for det kommanda ax.

1

side 3 af5
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vamilieng daplede situstion

Far &% hjemme oF brangy Morsn ex hﬂ&@V hd§aﬁﬁ&1£ﬂ-
Famiiien ex glad og tilfreds med den noverende sizgs
opstillet kiare ramumer og mdl for alls tre borns &_.

zwvse? Bver for sig og samlel.

klx&g oled

Familien Bor 1 et nyt hus, dear er meget velegnet til W
of 4un ﬁvriga familie,

Forzldrenes ressourcsr

F@rﬁldr&ne Evemtvaﬁex engagereds, kompetsnte og dbne 1 forheld kil

dar&s.agﬁt iiv, pleje, pasming og tréning af et svert fysisk
ngndlcappet barn og opdragelse, pleje og pasning &f to andre bern.

'smsxﬁﬁﬁéﬁ'fmrhold i'hﬁemmat

gtaxswa?&x og Liliebror var ikke hjemm$ vl detie

'tzivyn_ = Ved det tilfsldige mede wed familien i Billund Lufthavs,

hyor moren var pa veg til ferie pid Rhodos sammeﬁ_meﬁ shorBwsteren
oy Villgbroderen hilste begge bormene med glaede og forventning til
ferisredisen. Begge beryn frewmtrdidte som tidligers tmiddelbars
mirmoniske og sooiazlt velfungérsande. ' '

Fanlet vurdering

. trives sardeles godt i familien og deltager med glmde
_z da £y51ska traming oy undervisningen i hicsmmel . Han viser med
atolihed, hvad ban kan @r&gnara fysizk og skolefagligt. Han er det
meste af biden interesseret 1 samtalerne. I den sidste del af

'ﬁ13sym t ey han pd egst indftiabtiv kert i sin kersstol ind i stusn

Eor. ah_%@ Efuryisyn.

- !3& anvendte tx&nzngemaw%r hax nedfers, at SR har ooniet
s ugaﬁvanfzg stor ferbedving af sin muskslstyrke, u&h@'denh&d_ag

-ﬂotexxk,-Faﬁhh&x;inm@am&a&kmatmaktumar. bar er betydalige
mwldgheder For yderlxgeve uévak?ing af hang fysiske Funktioner ved
EertEat ixitensiv traning med udvikling af treningsmetodarne i
Eorhiold il de opniede fresmakride.

Foréldrene &r fortsab meget dnberssserede i -vderiizers veiledning
o é@n,ﬁmrbsat&e traving og mdlens h&rawxn : .

f1=
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: “ klarer sxg skolemessigt godt wed den givane hjemme-
gndervisning med supsyrvision. _

a*i*zer ey gom tidligere generelt meget Vﬁlfﬁh@é‘f&ﬂa@ med tre

wrmonigke og wvelfungerends bern. Der er en god balance mellem

m arbejdatid med fysisk trening og undervisning og hang
Erivid of lsg sammen med sine foreldre o sasken&e N

Forsldrenes mdlesmtning for W wdvikling er fortsat megst
optlmagtls,-, - men ikke urealistisk wed den hidtidige indsats og

udvikling af bhang .ﬁys;ske‘,_ kognitive og sacma}.e funkticonsr.

74 -fx!

Malling, den 2¢. Juii 2030

speciallagekonsulent, speciallage i zlmen medicin og
sapmfondanedician

e

R
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Odense Universitetshospital

Sendre Bouievard 29
5000 Odense C
TH:8611 3333
Fax 68 1328 54

b www. ouh cik

Journalbiad
CPR-nummer i
Efternavn
Fornavn
Adresse

5279 Odense N
Telefon privat

: gel
Dtkteret af
Konfakiperson{er)

Anamnese
Aktuells

Hvrige organsysiemer
Kardiopulmongit
(Gastrointestinalt

Ohjektiv undersogelse
Cranipmifacies
Ste.
Stip.
Abdomen

Ryg
Ekstrerniteter
Negrologisk

B,e?tan’dﬂh_gs‘plan
Konklusion og plan

Skalsendes
Afsendelse behandlet®

 Udskrevet 20:08:2010 14:50:4

‘Refererede malke vaardier

Diggnoser og procedurer;

| 42112 & gammel pige, fedt med deletion 18q og pregangsatresi.

" Vedrprende den moteriske udvikiing, kan [l a3, Har It batanceproblemer. Gar fidt
! bredsporef. Finmotorisk er hun godt fungerende. Tresnés efier Family Hope princippet.

| Kommunikation:

i Har atresi af eregarigene og har et knoglebasetet hpreapparat bilateralt. Bliver fulgti
i Arhus for dette, da man ikke har vasret helt fiffradse med opfeigningerne | Odense.

: I ken omksing. 40 tegn, og forstar godt 80 tegn. Derudover kan hitn fofmentlig

| forsta sproglige henvendelser, men man skal geve Sigumage og have direkie

. pjenkontaki.

T Sy ‘
i Der er mistanke.om at hun ser darligl med teridéns til skelen. Bliver indkaldt il
: gjenambulaicriet inden lznge.

: Var fadt med lille V3D som lukkede spontant.

Har tidligere haft problémer med forstoppelse og finge vesgteghing. &r fortsat slank,
men e komifvigt i [angt bedre trivsel. tkke lssngere: nogen mavefamproblemer.
Alment virkir hun veltilpas,

VAgE 12,5 kg,

Leengde: 94 cm, svit ca. 2% SD.

Har fidt rundt ansigt, tendens til skelen.

l.a.

La.

[ La.

| Norenal.

| Sparsom muskeliyide.

| Der ses en god-fipmptorik, men gangen er Hidt ugikkerog bredspereat. Er

| undersggends. Vender og drejer tingene, og leger med dukkeme i dukkehuset.

! 4 2/12 3rgammel pige med deletion 18q,

! Erinde i en’rigtig god uowklmg, hver der kognebv{ 8yngs at veste gode ressourser og
¢ finmriotorisk er hun ogsd velfungerende. Har forfsat lidk problemer grovmotorisk. Har

. nedsat harelse, og skatfortsat felgss pa hﬁrec&ﬂiralan tArhus.

- Ny kontroftid om 4.5r. Der fisendes tid.
Diagnose: D835, Partietle deletioner af et kromasorm, andre, defetion 18q.
i Ja i

! Dato: 16-08-201¢.15112:08  Bruger:
! Modtagere: YD:041084

Bgmezmm‘*s ks mbulaiol TR

B, Andarsen BY mempﬁf‘
[’ Tinfversitetshineptiad
YK-3000 Ddense L

“Tigs G581 K8
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NIELS MICHELSEN, Professor, Ph.D.
Praktiserende speciallage i padiatri og samfundsmedicin/socialmedicin.
Eckersbergsgade 25, 2100 Kgbenhavn @. TIf. 3526 8454.
nielsmich@dadlnet.dk

Handicapridgiver Susanne Wegener
Hersholm Kommune, Ridhuset
Adalsparkve;j 2

2970 Horsholm.

Kebenhavn, d. 25. september 2010.

Vedr.

s.a. og

2970 Horsholm.

Jeg har kendt - de sidste 3 4r, idet jeg forste gang undersggte ham september
2007 i min konsultation og ved besag i hans dagpleje, havde samtale med forzldrene og
leste deres gode beskrivelse af hans opveekst og trivsel. Jeg har siden haft lejlighed til at
tolge hans udvikling ved deltageise i netvaerksmade i kommunen, kontakt med
Barnekliniken og henvisning til bernepsykiatrisk afdeling, Hillerad Hospital. Jeg har
lsbende veeret i kontakt med forzldrene vedr. hans udvikling og senest genundersogt

d. 20.9.2010 ved beseg i videns- og treeningscentret Mindsteps (Rogelsker 11,
2840 Holte, www.mindsteps.dk), hvor Jeg ogsd har haft lejlighed til at se ham i et
treeningsforleb og haft samtale med hans mor.
Jeg fandt ved min farste undersogelse, at._ som arbejdshypotese matte beskrives
som en dreng med symptomer svarende til den hejt fungerende ende af det autistiske
spektrum, hvilket blev bekrasfiet ved undersegelsen i Barnekliniken, men pé
bomepsykiatrisk afdeling mente man at han 0gsd var lettere mentalt retarderet. Jeg
anbefalede i starten i lighed med Barnekliniken at han kom i specialdaginstitution. Der
var ventetid til specialdaginstitution og foreldrene valgte meget engageret selv at stotte
og trene - efter kontakt med Family Hope Center (www.familyhopecenter.org),
primart ved besog i Philadelphia, USA, og senere ved opfalgning, evaluering og
ridgivning i Svendborg, hvor Family Hope Center har etableret mulighed for at fortsatte
kontakten med danske barn og familier. Jeg har haft lejlighed til at lese evalueringerne
og radgivningen i refation hertil fra Family Hope Center, isazr de seneste fra januar 2010
og fra august 2010 samt foreeldrenes rapporter i relation til evalueringerne. Jeg tillader
mig at henvise til kopierne heraf mht detaljer.
Ved undersegelsen d. 20.09.2010 fandt Jjeg som det generelle helhedsbillede, at
nu fremtraeder som en helt anderledes glad, aktiv og motiveret dreng end tidligere. Han er
interesseret i samspil med andre mennesker, meget bedre ajenkontakt og gensidighed i




kommunikationen. Socialt dog stadig noget egocentreret, men han er uden starre
vanskeligheder tilgengelig for vejledning. Han deltager med gleede og energi godt ved
treningen. Samlet medes han dog fortsat bedst som en lidt yngre dreng end svarende il
alder (samlet bedst som en godt 3% drig). Legemligt har han udviklet sig godt, hans
motoriske udvikling er accellereret, selvom han endnu ikke fungerer helt alderssvarende
0g automatiseret, hverken grovmotorisk eller finmotorisk, ligesom nogle af de primitive
reflekser endnu ikke er fuldt integrerede (jf FHC evalueringen). Sprogligt har han 0gsa
gjort store fremskridt, men fungerer dog heller ikke helt alderssvarende. Socialt har han
0gsa gjort store fremskridt, men er som anfart stadig lidt egocentreret,

Sammenholdes evalueringerne fra Januar 2010 med den seneste fra august 2010 mé det
konstateres at hans generelle udvikling er accellereret betydeligt, men at han stadig ikke
fungerer helt alderssvarende, herunder socialt.

Men set i lyset af den meget positive fremgang med accelleration m det konstateres at
han har haft gavn af treeningen samtidig med at det mé konstateres at han har et endnu
uudnytiet potentiale for fortsatte fremskridt.

Uanset den mangedrige diskussion om FHC's generelle behandlings principper, mener
jeg, at hvert enkelt tilfzlde (barn o familie) skal vurderes individuelt og i denne
sammenheang ma jeg konstatere ati har haft gavn af treningen, familien har
magtet at gennemfore den og ikke mindst at -gendnu har et potentiale, der ved
fortsat treening vil kunne udnyttes, si han kommer til at fungere s optimalt som muligt,
ogsa socialt.

Min anbefaling vil derfor veere at _ fir mulighed for at fortsatte treeningen indtil
hans potentiale er udnyttet/traenet optimalt og hans ferdigheder, herunder hans sociale
feerdigheder, herefter kan videreudvikles i samspil med andre born i et skolemilja. En
placering i et daginstitutionsmilje (med stette), som foresltiet nu, vil efter min opfattelse
h&mme udnyttelsen af dette potentiale for fortsat udvikling. Min vurdering er, at han ved
at fortsatte sin treening uzendret i Mindsteps indenfor en overskuelig tidsramme (1-2 4r7)
vil blive meget mere robust og at det derved vil blive meget nemmere for ham at blive
integreret i et skolemilje, hvor han vil kunne profitere af det i kraft af en sikrere social
funktion. Dvs at det forst og fremmest for - selv vil give en meget bedre prognose
pé lengere sigt, men naturligvis ogsé for familien og det offentlige skolevasen vil vaere
en stor fordel med sandsynligvis behov for betydeligt feerre fremtidige stotteressourcer
end hvis man prover en integration allerede nu.

Med venlig hilsen

Niels Michelsen

Kopi til foreldrene.



Leegefaglig journal 20100105 side 1af 5

ir‘i&f Ide Kontinuation|7At
Roskilde font -mr: 12

08.11.20085 k1. 08:00 BORNEAMBULATORIET

Der er en udvxklmg for n i ejeblikket. Familien er skiftet fra
ABA traming over til Dowan. Gar ikke i decideret Doman- forl@b mern
famzlzen (forezldrene) benytter Doman- prlnc1pper hiamme,

Har 1 woget tid trenet krybe/kravie-traning, og krvber i eieblikker
400 m om dagen. Derudover er familien helt for nylig begyndt fued
maske-trening (Co2-stimulering).

UVanset hvad grunden er, feler familien en flot fremgang, speclelt
motorlskfkondat1onsmmsszgt, men ogsé p& det sproglige omrade.

Er opstartet noget lasetrening efter Doman-princippet.

Skal til december have noget video-supervision/traning.

Familien har endnu ikke hert noget fra berne- /ungepsykiaterne; og har
ikke fdet gijeort noget ved fysioterapien i svrigt. Feler som sagt, at
det tiltag, som de har i gjeblikket, er rigtig god:t.

Der skal senere i dag vare mede med PPR.

Familien har indklaget kommunen for Det Sociale Navn, og bruger en
del tid péd papitrarbeide i dén forbindelse.

Vi opretholder kontakben, spécielt mhp. om vi kan supplere
oplysninger til kommuner.

p. ny tid om 1 &r

N = udredt 1 vort regi med alm. kromosomundersegelss samt
urimmetabolisk screening og derudover MR-skanning. Derudover BES.
Alle us, &r normale.

Familien fortsetter i evrigt med deres strategi med ¢ mukker sasmt For
nylig tilfejet mmlkefri dist, grundet ar SN blev erkizret
.laktoseintolerant i et andet regi end vores.

Thomas Frandsen/mm

26.05. 2006 ki. 21:42 SK-ADES'I‘[‘IEN’

6-arig dreng kommer med forzldre. Er faldet og har sléet
ve., ore mod en bordkant.

Bledte megel.

Opiektivt:

Vagen og klar, varm og ter, orienteéret og svarer relevant.
: Ikke commotioneret,

| Der ges en lille ca. 1 om flange bag ve. eore.
Bledningen er stoppet, ingen grund til auturering.
Forzldre Informeret om infektionstegn samt commotiotegn.
Ingen grund til yderligere, sambykker til ovenstidende.
AWN/mw /s

14.11.2006 K1. 09:00 BORNEAMBULATORIET

Koumer til kontrol med mor. De har nu siden juli indfert
Doman-traning 1 bhjemmet pd fuld rid. Mor har siledes foraldreoriov,
og de har besluttet at gere dette det maste &r. Mater beskriver, at
hans sprog har udviklet sig gevaldigt, siden de startede. De har
veret pd kursus i USA en enkelt gang og skal til opfelgning gnart. De
har kontakt til nogle andre familien i Dammark, som bruger lidherde
principper.

Adspurgt om forhold i hjemmet, fortzller mor, at far arbejger som
ikke-uddannet larer pé skole for domsanbragte unge. Storebror pd 15

Kontinuation

HHES - g 2
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Kontinuation

— o*

R::GEBI:JS?{ELLANQ % print: 24.11.08
RUSKILOE SYSEHUS 3':

kont .nr: 13

ar skulle ifelge moxr Xlare §ig ganske fint. i
Mor underviser endvidere drengen svarende til bernechaveklasseniveau i :
ajeblikket . |
Drengen er pi Laktosge- ogjglutenfri dizgt, idet mor mener, at dette :
iskulle virker beroligende pa drengen.

Mor sperger om ADHD-klinik i Rogkilde. Da jeg ikke lige kan finde :
adressen til danne, henvises de til ADHD-foreningen. Mater ex :
interesseret i kontakt, er dog fuldkommen afvisende over for mulig i
medicingk behandling af drengen. i
Aftaler at jeg ser barnet igen om 1 &r
Lone Christiangen/dsv .

G9.13.2007 k1. 09:00 BARNEAMBULATORLET

Meder til arlig kontrﬂl ‘Pater fortzller om fortsat motorisk og
kognetiv fremgang. Br 53 stit begyndt at kunne lese. Bliver fortsat
1 trenet og undervist hjemme samt dizt-bshandiet. I den forbindalse
sporger pater efter

p. dimtist
whp, réd og vejledning mht. udregning af merudgifter i forbindelse
mad dizt samt at undersege ledigheden af den dizt, som Gustav far.
Roskilde kommune hir forelebiyg bevilliget pater orlov til jan. 08.
‘Herefter stilingtagen til evt. yderligere orlov og
traning/undervigning i hiemmet - alternativi spacial skole i
Branmas-Vig, som arbejder efter lignende principper, som familien
aktuelt gar.
Pater informeret og samtykker, blandt 1nformeret om at diztisterne
her ikke nedvendigvis Kan assistére, nar der 1kke foregir nogen
lzgelig behandling/ndrédning. y
Tim Kristensen/rm

22.08.2008 kL. 17:48 SKADESTUEN

pt. er faldet forover pd cyklen,ag direkte ned i asfalten med @
overizben feorst, faldet observeret af foraldrene. Ikke bevidstles
aefterfelgende.

Har ikke haft kvalme eller opkastning.

OBJEXKTIVT H

Overlaeben moderat haver. 2 minimale, overfl. flanger lige ovenfor i
overlazben. i

- Cavum. oris: Lebebdndetr wved overlaben ses totalt laderet. i

I evr. ingen flanger i cavum oris.

Begge fortander minimalt lége, men sidder pd plads. F
Ingen destinkt emhéd sv.i. maxillen. :

pt. virker i gvr. ikke commotioneret.
BT 122/75. Puls 82.

BEHANDLING

Barene vaskes.

Efter konf. med vagth tandlage via Nestved Sygehus er der intet akut
pehgndlingskravende i tilstanden, derunder det overrevne labebind og ]
de minimale lese fortendef, som anbefales kontrolleret via
barnetandplejen efter week-enden.

BJu/van ;

Konti‘huation
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loN 5 ELLAND 35 Kontinuation

REG JAELLAND ¢ oL L

e ..fg _ prlnt - 24‘11“98
kont . nr: 14

11.11.2008 k1. 0%:00 BERNEAMBULATORIET

8% Ar gammel psykomotorisk retarderet dreng kommer t£il kontrol sammen
med far. Har hériadover ADHD og OCD-problematik.

ser for et dr giden. Hiemme undervises fortsat. Hjemmeundervisnings-
og traningsprogram efter Domannmetoden, superviseres af family
hopeinstituttet. Behandles blandt andet med hyperbar ilt, cOZ.
Familien er for ejeblikket i fard med at forsege at gere 4
venstrehandet 1 stedet for hejrehdndet. Begkriver fremgang pa alle
felter. Bedst hwad angdr de sociale kofmpetencer.

Laegser fortsat usikkert, cirka 100 ord. Ser kammérater i fritiden,
leger kebmandsbutik og slis. Har kyllinger og gar til spejder hver
onsdag. Herudover foregdr de fleste aktiviteter i hijemmet.

Er fortsat pd Lactose- og glutenfri dizt. 58vidt nmuligt ogsd
ativelsesfrit, FAr ifelge far en del kosttilskud, Ifelge far glad og
Lrives.

Fin trivsel. Felger sine vekstkurver med langde lige under og i
vegt lige over normalen. Intellektuelt ved grov vurdering flere &x :
retarderet. Sidder roligt pd stolen. Déer er god wjenkontakt, lide
mimikfattig. Sprogligt preget af lille vocabularium og
udtaleproblemer, sErligt med ordenes endelser,

Fremstér normoton, overalt god trofik og tonus. Ingen spasticiten.
Kranie: I.a.

@ine: T.a.
St.p. et ¢.: I.a.
RES: I.a. t

Neurologigk: Stdr sikkert med lukkede ojne. Hopper fint pa hvert ben.
Relativt sikker grovmotorisk. Mindre sikker finmotorisk. Tegner meget :
grov og utydelig med hejre haénd. Usikkert pincetrgreb. Pa venstre
side endnu were usikkert pinceigreb. Helt utydellqg tegning.

Ingen tegn pd spasticitet. |

on ’
Trives, fortsat udvikling. %
H

Blap .
Ses igeri om et &r g

Jeg har talt med far om at vi selvfelgelig kender Domannbehandlingen, ;
men ikke kap tage stilling til selive indholdet i denne, da den pa :
mange wader ligger udenfor den gehgse ladevidenskabelige

begrebsramme. ' |

Xontaktlage: Simonm Trautner. :
gimon Trautner/it) ;

Kontinuation
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Region Sjzilands Sygehusvaesen
Rontipuation nr. 1

— Udskrevet: 05.01.2010 L. 08:34 Af: TING

12.31.08 PEDIATRISK AMB., ROS BO.D

09, 04 Awbulant Wotat
Hy 9% &r gammel dreng, kommer til ambulant kontrol sammen med far. Br
kendt psykomotorisk reterderet uden kendi arsag.
Har desuden komponent af ADHD, diagnosticeret ved bernepsvkiaterne.
Ingan CCh-problematik.
Porsldrene underviser og traner hjsmme. Traner ved hielp af Family
Hope-instituttet, hvor de &rligi nliver Gilser af lzge.
Familien anvender tlandt andet frvkkammey ssmt flexmaske med o0<.
Pir ingen medicinsk behandling.
Familise franer i ejeblikket de primitvive raflekser, <R hax
blandt andet fortsat positiv Babinski. Fer forraller at Sk hor
venstrestyret krop, men hejrestyret hdnd. Dette giver angiveligt en
del problemsr da han ofte skifter hijernshalvdel all efter aktivitet.
Har endvidere ikke noget foretfrukket edje, men skifter sngivelig: ogsi
mellem ejnane hvilket giver ham problemer med at fokugers sami lese
oy skrive.
Bevager zinens megel langsomt vertikalt og har svert ved ab holds
lmserstningen.

Soeialt

rungerer rimellst sociali.

Leger ofte med Lidt yngre op til javwnalderends pern, Familien
overveisr start I noger klub i lebet af fordzet.

Er wctdrisk fortsar ikke helt alderssvarends.

Har oykiet wden stettehiul de sidste 2-3 ar, men har en del
faldulykker betinget af at han har svart ved at holde opmerksomheden
pd oyklan,

Skriver sit navn 1 deg, stavaer dette Korprekt med korrekbe bogstaver,
man fertsat enkelt omvendt bogsitavstilling, Ikke alderssvarende.

Chiekiive

Pin trivsel, felgsr sine kuxver.

Fremsthxr ikke aldarssvérende wdviklet, er i dag Itdt genert og der er
god kontakt.

Sidder roligt og eofterkemmes opfordringer.

Brer; Cikatricielle forandringer bilaieralt. Ingen akutte
forandringer.

Lavem oris: I.a.

St.p. et c.: I.a.

Reurclogisk: Normal og symmetrisk trofik og tonus. Her sr ingen
gpasticitet, Fin balance med lukkeds wine. God FNF. Sfar lidt
usikkert pd et ben af gangen, hopper usikkert pd hverb ben.
Konklusion

Fortsat traning og undervisning i hjemmet. Formldre foler ikke at der
gktuelt er nogen problemer der skal vendes.

Plan

ny tid igen om et &
Lone Kiar Larsen/id

268.11.08 SKADESTUEN, ROS co.8
i8.11 Dar findes en shkadetekst. Se i OPUS Notat.
14.12.09 PENIATRISK AMB., ROS 80.D
17.606 Anbulant Notat

Far har ringet herind o¢ kommunen har udbedt sig legelig vardering 1
forhold til stette i forbold til behandlingen i higmmet. Vi aftaler i
ferste omganyg
e kopl af kont. fra og med den
14.11.06 og frem t£il <d.¢.

(fortsmttes)
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Bent Clagésson Dato: 1. feb. 2010
specialleege i bornepsykialri

Jernbanegade 23, 1.sal

4000 Roskilde

TIf. 51511827

CVR. 26940214

Reg.0260 konto 7415419

Speciallzegeerklaring vedr. ]

Der henvises primert til den padiatriske erkleering ved barnelege [ af 18.11.09, hvor
jeg stort set er enig i formulering og konklusion.

Jeg sé - farste gang 6. marts 2008 og farst igen 27. nov. 2009 og 3. jan. 2010. 1
mellemtiden havde - géet til hjernetraening (www.hjernetraening.dk) og efterfelgende,
fra juli 2009, trenet efier The Family Hope Centers treningsprogram, USA,
(http://www.familyhopecenter.org/)

Der er sket en betydelig udvikling med - pd de omkring 1% ar. Ferste gang jeg s4 ham
virkede han umoden, mentalt retarderet, kaotisk, motorisk urolig, usamiet, ukoncentreret,
springende med autistiske track. Han tegnede som en 2-3 arig. Min forelebige diagnose var
svaer ADHD og obs for autisme og mental retardering,.

Nov. 2009 og jan. 2010 er han meget mere samlet, kontaktbar, han tegner selvvalgte motiver
nasten alderssvarende med betydelig koncentration under processen, men beskaftiger sig i
gvrigt ikke med legetej eller puslespil, er mere interesseret i et par ure. Men i samme gjeblik
jeg stiller krav til ham bliver hans adfzrd 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 leengere
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 medfedt gennemgribende
udviklingsforstyrrelse inden for autismespektret, 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 treeningsprogram, men pé deres hjemmeside lyder
det fornuftigt og troveerdigt. Jeg har rédfert mig med kolleger, men de kendte heller ikke
programmet. Der er imidlertid nzppe tvivl om, at mors keempeindsats indenfor programmet
har vaeret afgerende for de store fremskridt drengen har gjort pa relativt kort tid. Jeg ma

" derfor anbefale at mor fortsat fir gkonomisk kompensation til at kunne fortsatte trasningen.

Bent Claésson



Privatklinikken for bgrn
v/ Inge Auk og Dagmar Veiergang
Ordrupvej 37 A 2929 Charlottenlund
TIf. 60455054 www.privatklinikkenforborn.dk

D. 18.11.09

8'4 ar gammel dreng ses pga. adfaerdsproblemer.

Allergi:
Spiser kun gkologiske produkter. Taler ikke malkeprodukter, gluten og sukker.

Dispositioner:
Ingen kendte til ADHD eller Tourettes syndrom.

Tidligere:
Nr. 1 af 1. Fadt ved sectio pga. tvarleje. Forlgst i 37. uge. FV 3200 g. Har varet sen i
sin sproglige udvikling. Der bliver talt hebraisk og dansk i familien.

Aktuelt:

Mater har altid felt, at drengen ikke var som andre barn. Har altid vaeret motorisk
urolig. Derudover var den sprogmassige udvikling meget forsinket.

Drengen har varet passet derhjemme indtil han skulle starte i bernehave. Familien
har flyttet en del rundt. Da drengen var 3 ar gammel flyttede familien til Holland og
han startede i institution. Dette gik imidlertid helt galt. Drengen regredierede og blev
simpelthen mobbet i barnehaven. Drengen har svert ved de sociale spilleregler og
bliver ofte medlgber. Hvis de andre bern fortzller ham, at han skal foretage en
handling, der abenlyst er forkert, kan han ikke sige fra. Kopierer ogsa andre berns
darlige opfersel. Drengen er ofte frygtles i sine handlinger og tenker ikke over
konsekvensen af disse.

Drengen er motorisk urolig og har svart ved at koncentrere sig leengere tid ad
gangen. Er meget talende og sperger om de samme ting igen og igen. Har tidligere
haft talrige raserianfald dagligt. Dette er nu blevet bedre.

Pga. situationen for drengen i Holland, velger mor at vende hjem til Danmark med
ham. Han starter 1 Steiner barnehave i Roskilde, hvor de har en bernehaveklasse.
Drengen falder til ro og har et relativt godt ar, hvor han far fuld stette.

Drengen starter derefter 1 specialklasse. Imidlertid bliver drengens adfzerdsproblemer
veerre. Han kopierer de andre berns graensesggende adfeerd, og der er i gvrigt
problemer med at holde den daglige dizt.

Mater har nu kontakt med Family Hope Center og drengen treener efter dette princip.
Pga. de tiliagende adferdsmassige problemer beslutter mater at undervise og trene
drengen derhjemme. Dette har givet rigtig gode resultater. Drengen er blevet mere
rolig. Kan nu koncentrere sig i lengere tid ad gangen og er fagligt kommer rigtig



Privatklinikken for born
v/ Inge Auk og Dagmar Veiergang
Ordrupvej 37 A 2929 Charlottenlund
Tif. 60455054 www.privatklinikkenforborn.dk

langt pa kort tid. Har tidligere slet ikke kunnet holde pa en blyant eller interesseret sig
for tal og bogstaver. Regner nu uden problemer og er for tiden meget optaget af
tabeller. Séledes er familien niet rigtig langt med drengens problemer uden brug af
medicin. Mater har erfaring for, at drengen bliver pavirket med det samme, s&fremt
hans laktose, gluten og sukkerfrie dizt fraviges.

Drengen har en overgang haft mange ufrivillige bevasgelser. Har ogsa haft tendens til
at spytte. Iflg. mater er disse symptomer nu nasten forsvundet. Havde en overgang
overdreven fokus pd vejret. Var optaget af skyerne, og om solen skinnede. Kunne
blive helt aggressiv pd en regnvejrsdag. Efter anbefaling har mater startet
lysbehandling og dette hjalp cfter ca. 14 dage.

Der er ingen tegn p4 OCB/OCD.

Objektivt:

Venlig og imedekommende dreng. Taler med en hej skinger stemme. Taler om det
samme emne, nemlig hans hund og dyr, igen og igen. Afbryder. Prasenteres for
forskelligt legetej, men kommer ikke rigtig i gang med at lege konstruktivt. Er
interesseret i de forskellige ting i konsultationen. Undersager vaegt, hgjdemaler,
skrivebord, osv. Klarer dog den lange konsultation rigtig flot.

Der heres flere lydtics under konsultationen. Der ses ingen motoriske tics.

Der er sundt, naturligt udseende. Pane farver. Rolig vejrtreekning.

Vaegt 25,7 kg. Hejde 130 cm.

Der er ingen tvivl om, at drengen har varig, betydelig psykisk funktionsnedsattelse,
der er indgribende i hans hverdag. Drengen har uden tvivl

/F90.1 ADHD/
P4 anamnesen samt klinikken kunne det ogsé tyde pa at drengen har
/F95.2 Tourettes syndrom/

Der er derudover flere symptomer, der kunne tyde p4, at drengen har Aspergers
syndrom, men dette bor udredes i bernepsykiatrisk regi.

Qi

Bomelxge
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Kgbenhavn den 07.05.2011
Abent brev til Socialminister Benedikte Kizr og Folketingets Socialudvalg,

Vi retter henvendelse til jer, da vi er meget chokerede over Socialminister Benedikte Kiaers
behandling af SEL § 32 - hjemmetraening af hjerneskadede bern. Vi forstdr pa ingen made, at
Socialministeren sniger en lovaendring ind ALENE pa baggrund af Sundhedsstyrelsens udtalelser.

Feelles for alle bag denne henvendelse er, at vi har valgt at hjemmetraene vores hjerneskadede
bgrn. Derudover er vi alle uddannede indenfor sundhedssektoren eller i den padagogiske/skole
verden — altsa er vi fysio- og ergoterapeuter, sygeplejersker, larere og padagoger. En enkelt af os
er socialradgiver.

Hjerneskaderne hos vores bgrn er forarsaget af eksempelvis migrationsdefekter, itmangel,
kreeft, traume og kromosomafvigelser og viser sig ved fysiske, savel som psykiske
funktionsnedsaettelser, af bred variation og nuancering. Specifikke eksempler er mental
retardering, autismespektrum forstyrrelser, epilepsi, Down Syndrom, Cerebral Parese og
bogstavsdiagnoser som ADD, OCD, ADHD, APD.

Vi benytter os af forskellige typer hjem metraeningsmetoder, som netop adresserer det enkelte
barns funktionsnedsaettelse. Der benyttes over 30 forskellige hjemmetraeningsmetoder, hvor de
mest kendte er hjemmetraeningsprogrammer som The Family Hope Center (FHC), iIAHP (Doman
institutttet), Applied Behavior Analysis (ABA) 0g Advanced Biomechanical Rehabilitation (ABR).

Som fagpersoner har vi indgéende kendskab til, hvor meget det er ngdvendigt at traene, for at der
sker varige @ndringer/udvikling af faerdigheder hos det hjerneskadede barn. Desvaerre har vi ogsa
kendskab til den pressede hverdag der er i institutioner, skoler 0g pa hospitaler.

Fysioterapi og ergoterapi er ikke virkningslgs. Til gengzeld vil vi pasta, at med det omfang, det
enkelte hjerneskadede barn modtager fysio- og ergoterapi i institutioner og skoler, s3 er
sandsynligheden for at der er en varig effekt temmelig lille.

Det kunne vaere interessant, om der var lige s3 meget fokus pa effektmaling af ergoterapi,
fysioterapi og specialpaedagogik i institutioner og skoler, som vi oplever der er pa hjemmetraening.
Vi er overbeviste om, at man vil blive meget overraskede —i negativ retning.

Nar man gnsker at traene forskellige faerdigheder, har det altid vaeret malet for eksempelvis
ergoterapeuter, at skabe situationer der minder mest muligt om de aktiviteter, vi udfgrer i vores
hverdag. Man har pa hospitaler og i institutioner lavet traeningskgkkener m.m., for at skabe
omgivelser der ligner dem i folks eget hjem.

Det viser sig, at de rigtige hjemlige omgivelser er langt bedre, i forhold til at traene dagligdags
feerdigheder. Nogen kan ikke finde ud af noget som helst i en opstillet traeningssituation, men s3
snart de kommer hjem, i vante trygge omgivelser, kan de langt bedre udfgre de daglige aktiviteter.
Bern med hjerneskade har ofte brug for at deres omgivelser indrettes helt specifikt efter deres
saerlige behov. For nogle har omgivelsernes indretning helt afggrende betydning for, om de kan
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opna nye faerdigheder. Nogle skal skaermes fra stgj, andre fra lys. Derudover betyder saerligt fokus
pé& hygiejne en stgtte til et svagt immunforsvar m.m.

Specialinstitutioner- og skoler kan ikke leve op til de hjemlige omgivelser. Barnene mistrives ikke
nedvendigvis, men omgivelserne kan ikke tilpasses optimalt for hvert enkelt barn. Det kan have
katastrofale konsekvenser for barnets udvikling, safremt omgivelserne stresser barnet.

e

Vores holdning er, at sundhedsfagligt personale generelt undervurderer det hjerneskadede barns
darlige fysiologi. Alle celfer i kroppen er i virkeligheden pavirket af skaden. Hjerneskadede bgrn har
meget svaerere ved at omsaette/optage naering og er derfor meget pavirkelige overfor den kost de
far. Derfor ses eksempelvis at mange hjerneskadede meget hurtigt udmattes og ikke har nzer de
samme kraefter som jaevnaldrende bgrn. Der lzegges desvaerre ikke nok vaegt pa kostens betydning
i forhold til behandling af hjerneskade. Det har stor betydning for det hjerneskadede barns
muligheder for udvikling. De seneste &r er der lavet undersggelser, der peger pa at den rigtige kost
er af enorm betydning for hjernens udvikling.

Desvaerre forventer vi ikke at se en kostrevolution i forhold til bgrn med hjerneskade forelpbig —
og det til trods for at hjemmetraening kan dokumentere at syge bgrn bliver raske bgrn bl.a. pga.
individuelt tifpassede kostprogram til det enkelte barn.

En af hjemmetraningsmetoderne FHC lzegger stor vaegt pa, at optimere det hjerneskadede bgrns
fysiologiske udvikling, ved at anvende laviryks-trykkamre. Det er de sdkaldt milde trykkamre, der
er en helt anden type trykkammerbehandling end den, der bruges pé de hpjtspecialiserede
afdelinger pa bl.a. Rigshospitalet. Vi er en del familier, der har set resultater af denne milde
trykkammerbehandling. Det er i form af gget koncentration, ¢get energiniveau, formindsket
spasticitet, forbedret blodcirkulation, generel gget trivsel mm.

Desvaerre er vi ogsa af den opfattelse, at man undervurderer effekten af alternative
behandlingsformer i vores sundhedsvaesen. Gennem vores faerden pd hospitaler og i
rehabiliterings tilbud oplever vi en modstand i vores sundhedssektor, som er gdelaeggende for
udvikling og nytaenkning. Desvaerre ofte opretholdt af laegerne, der med alt for meget autoritet,
afviser at se ud over tradition og landets greenser. Vi fornemmer en frygt for det man ikke kender,
eller selv har opfundet. Sundhedsvaesnet vaelger ikke at forske med nysgerrighed, men vaelger i
stedet at sa tvivl og lave skreemmekampagner — uden dokumentation for de risici, de advarer
imod. Nar det er sagt, sa er der ogsa mange dedikerede kolleger, som vi har stor respekt for, men
med de ressourcer de har til radighed, bliver tilbuddene aldrig optimale for hjerneskadede bgrn.

Vi har alle valgt at hjemmetraene vores bgrn for at give dem de bedst mulige
udviklingsbetingelser. Vi kunne ikke leve med, at vores barn skulle i specialinstitution, da der i
offentlig regi ikke er mulighed for at give vores bgrn den intensive traening som, vi kan give dem i

hjemmet.

Vi trives ved at vaere direkte ansvarlige for vores bgrns udvikling og vi gnsker at tage et ansvar og

gore en ekstra indsats.
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Vores kaerlighed til vores bgrn ggr, at vi hver dag kan yde en dedikeret indsats. INGEN profiterer af
traening de ikke er motiverede til og vi kan motivere vores bgrn, da vi kender dem bedre end

nogen andre.

Med hjemmetrazningen stimulerer vi bgrnene fra en helhedsorienteret tilgang. Hvis man f.eks. p3
det motoriske omrade skal rykke et barn, sa er 1-2 gange fysioterapi om ugen ikke nok. Med
hjemmetraeningen stimuleres der via leg, samvaer og meget teet kontakt til vores bgrn igennem
dagen. Intensitet, varighed og hyppighed er vigtige elementer, for at udvikle et barn fysisk og
intellektuelt/kognitivt. Hjemmetraeningen indeholder faktorer indenfor det fysiske, fysiologiske og
inteflektuelle/kognitive omrade og stimuleringen af disse omrader gér op i en hgjere enhed. |
Danmark er vi endnu ikke dygtige nok til at behandle holistisk. Vi oplever desvaerre, at der ikke er
fokus pa alle aspekter af barnets sundhed og udvikling. Der er ikke den forngdne kommunikation
mellem laeger, fysioterapeuter, ergoterapeuter, talepadagoger, padagoger, lerere m.fl. og
ressourcerne er for fa. Hiemmetraenende forazldre har igennem arerne netop fokuseret pa det
unikke i, at hjemmetraeningsprogrammerne tilretielaegges med bredspektret fokus.

Den viden som f.eks. The Family Hope Center besidder i forhold til hjerneskadede bgrn er unik. De
ser arligt tusinder af hjerneskadede bgrn og deres vidensbank er svaer at matche. FHCs resultater
er desuden dokumenteret i modsaetning til meget af den traening der foregar i Danmark. Her vil vi
gerne henvise til Wee- FIM, som er en meget anerkendt dokumentationsmetode, der bruges
flittigt mange steder i USA. Det skal desuden navnes at FHC blot er én, af over 30
hjemmetraningsmetoder, og at der findes forskning og dokumentation for flere af
hjemmetraeningsmetoderne.

Som fagpersoner kan vi ikke acceptere Sundhedsstyrelsens handtering af denne sag. Det er uhgrt,
at landets gverste sundhedsmyndighed postulerer, at visse traeningselementer KAN vzere farlige
og pa baggrund af dette, radgiver Socialministeriet til at lave en gennemgribende lovandring, p
hjemmetraeningsomradet. Man kan da ikke basere lovaendringer pa formodninger — oven i kobet
s& ubegrundende formodninger.

Der har nu veeret hjemmetraenet bgrn i mere end 10 ar i Danmark og der har aldrig veeret
indberettet ét eneste tilfaelde af bgrn, som er kommet til skade grundet hjemmetraening. Nar vi i
Foreningen Hjernebarnet, beder om dokumentation for disse pastande, mgdes vi med tavshed.

Hjernebarnet har gentagne gange forsggt at komme i dialog med Sundhedsstyrelsen og nar vi
beder om dokumentation for pastandene om de farlige tra&ningselementer, mgdes vi med en mur

af tavshed.

Vi vil ikke undervurderes i forhold til varetagelse af vores barns tarv! Hjemmetraenende foraldre
er fuldt i stand til at vurdere eventuelle risici, der skulle veere forbundet med trzeningen, ligesom
foraeldre til raske bgrn, hver dag ma vurdere, hvorvidt deres bgrn kan gé/cykle til skole, eller ma



deltage i den ene eller anden form for sport eller traning, hvor der kan veere risiko for uheld. Her
gar Sundhedsstyrelsen ikke ind og umyndigggr foraeldrene.

Det er vigtigt for os, at sla fast, at vi aldrig ville hjemmetraene, hvis ikke det virkede. Vi vil ikke
udsaette vores bgrn for noget, der ikke giver synlige resultater i form af udvikling og/eller
forbedret trivsel. Det ville selvfglgelig vaere spild af vores tid, men ikke mindst vores bgrns
dyrebare tid og energi. Hiemmetraning styrker familiens sammenhold, vores bgrn udvikler sig og
vi er stolte af den daglige indsats, vi ggr for vores bgrn. Det gger livskvaliteten for vores
hjerneskadede bgrn, for deres sgskende og ikke mindst for os foraeldre. Afslutningsvis vil vi citere
formalsparagraffen i Lov om Social Service stk. 2 og 3, hvor der star, "Formalet med hjalpen efter
denne lov er, at fremme den enkeltes mulighed for at klare sig selv, eller at lette den daglige
tilveerelse og forbedre livskvaliteten ... ”. Hjeelpen efter denne lov bygger pa den enkeltes ansvar
for sig selv og sin familie. Hjaelpen tilrettelaegges ud fra den enkelte persons behov og
forudsaetninger og i samarbejde med den enkelte.”

Vi vil pa det kraftigste appellere til, at Socialministeren overvejer sit forslag til andring af loven om
hjemmetraening og gar i dialog med de personer, der rent faktisk har viden om hjemmetrzening.

Vi star til radighed og safremt du gnsker at kontakte os, kan det ggres gennem Kirsten Meyer pa
mobil 29981466 og E-mail: kis090577 @hotmail.com.

Med venlig hilsen

Kirsten Meyer, ergoterapeut og mor til Klara

Tina Riddersholm, fysioterapeut og mor til Cecilie
Didde Poulsen, fysioterapeut og mor til Jeppe

Ann Hagen Jacobsen, fysioterapeut og mor til Kristine
Mette Holst, sygeplejerske og mor til David

Pia Holm, sygeplejerske og mor til Emil

Merete Schousboe, sygeplejerske og mor til Lzerke
Tina Vestermark, sygeplejerske og mor til Liva
Carina Hansen, sygeplejerske og mor til Selina
Vibeke Petersen, sygeplejerske og mor til Daniel
Lotte Nieisen, klinisk diztist og mor til Jasmine

Dorthe Ahle, socialpadagog 'og mor til Frederik



Henriette Bruun, ;éciaipaedagog og mor til Luis

Louise Slothuus Pedersen, socialpaedagog og mor til Liva
Kasper Pedersen, socialpaedagog og far til Liva

Rikke Harlund Petersen, socialpaedagog og mor til Sofie
Louise Hansen, socialpaedagog og mor til Marius

Erik Holst, skoleleder og far til David

Anne Mette Shorty, specialskole laerer og mor til Gustav
Line Bjerg Funder, lzerer, speciallaarer og AKT-laerer og mor til Johan
Louise Starup-Kjeergaard, lzerer og mor til Viktoria
Michael Poulsen, laerer og far til leppe

Tore Breilg, leererstud. og far til Gustav

llanit Davida, socialradgiver og familieradgiver og mor til Guy



Hjemmetraznings omkostninger i K@benhavns Kommune — 2010

Vi har fra Bgrn og Ungdomsforvaltningen (BUF) og Socialforvaltningen (SOF) faet tal pa de generelle
udgifter forbundet med pasning af specialbérn i Kebenhavns Kommune

Specialinstitutioner varierer i pris mellem 514.137 kr. — 786.447 kr.
Specialskoletifbud med specialfritidshjem varierer mellem 622,508 kr. 924.532 kr.

Hjemmetraning MAX. 500.000 kr. Oveni lzzgges tabt arbejdsfortjeneste til forselder. 50 % af TAF
refunderes af staten. | 2009 modtog Kebenhavns Kommune 3.6 mio. kr. | DUT-midler til
hjemmetraening. OBS! Til trods for at max. belgb udmeldt fra Socialministeriet er pG 534.570 kr.
har SOF lavet eget loft pd 500.000 kr. i 2010. Dog er det ikke alle familier der hjemmetraener
deres barn, der modtager 500.000 kr.

Det er vores pastand, at opfattelsen af at hjemmetraening er et meget dyrt for Kgbenhavns
Kommune er en skrgne.

Det er svaert at sammenligne udgifterne til Kgbenhavns Kommunes specialinstitutioner,
specialskoler, specialfritidshjem og hjemmetraening, da udgifterne varierer fra barn til barn ud fra
individuelle skgn

Mange foreeldre til bgrn i specialtilbud modtager tabt arbejdsfortjeneste i et eller andet omfang
Bgrn i specialtilbud har ofte 2 x hjezlpemidler — stol bade i hjemmet og i institutionen m.m.

Der er usikkert om udgiften til fysio- og ergoterapi og talepzedagogik er indregnet i de generelle
pladspriser




Oversigt over igangvaerende undersggelser og-evaluetinger af hjemmetrzaeningen

Forventes Undersggelse/evaluering Undersgger
afsluttet
1 | September 2012 Evaluering af respirationstraening efter Family Udarbejdes for

Hope Centers metode

Sundhedsstyrelsen af
Speciallzege Mira Helena
Bergkvist

2 | 20. september
2012

En-dags konference om hjemmetraning med
dansk og international deltagelse

Arranggr Hjernebarnet

3 | August 2012

Norsk/dansk undersggelse af Family Hope og
1AHPs traeningsmetoder :

Center for Hjerneskade

4 | Ultimo 2012

2the WeeFIM® system administered by
UDSMR of the University at Buffalo in New
York State, USA”. Udarbejdet af UDSMR of the
University at Buffalo in New York State, USA
En Amerikansk undersggelse af Family Hope
Centers (FHC) resultater, herunder med
saerskilte resultater af de ca. 86 skandinaviske
og 50 danske bgrn, der har traenet efter FHC
metoden i en l=2ngere periode set i forhold til
en kontrolgruppe pa 5.300 nordamerikanske
bgrn der treener efter konventionelle metoder.

En detaljeret dansk analyse af
de statistiske oplysninger fra
data fra den amerikanske
undersggelse.

5 | Under udvikling

Der er stor interesse fra danske forskere, da
amerikanske studier viser at bgrn der traenes
efter FHCs programmer, har meget bedre
udvikling end hjerneskadede bgrn, der treenes i
noget som helst andet tilbud. Rehabilitation og
Family Hope Center {(FHC) — studier pa danske
bgrn med henblik p3 at dokumentere
fysiologiske forbedringer som fgige af FHC
traening.

Professor lesper Mogensen,
mso ved Institut for
Psykologi, Kebenhavns
Universitet, leder af The Unit
for Cognitive Neuroscience
(UCN) pa og direktgr for
Research Centre for Brain
Injury




Klinisk resultat af undersogelse af genoptraening hos Family
Hope Center og en national kontrol gruppe. Foretaget af
University of Buffalo'.

Universitetet har u_darbejdet en rapport over resultaterne for Family Hope Center, hvori de
sammenligner patienter p4 FHC's programmer med en national kontrol gruppe indenfor samme
diagnoser.

! rapporten bruger universitetet "WeeFIM program”, som er blevet et standard evaluerings redskab
for paediater (bernelaager) indenfor genoptraening i mere end 70 genoptraenings institutter i 11
lande og adskillige hospitaler i USA.

| undersggelsen anser den nationale kontrol gruppe at et barn er mobilt, safremt barnet kan kare i
elektrisk kgrestol. FHC’s barn er mobile nar de kan g - uden brug af hjeelpemidler.

Undersggelsen er opdelt i 3 grupper af bern, med forskellige diagnoser. En gruppe med Cerebral
parese, en anden gruppe med udviklingshaesmmede (kognitiv og udviklings forsinkelse) og en
tredje gruppe med hjerne dysfunktion.

Aldersmeessigt® er (FHC) barnene i den forste gruppe med Cerebral parese i gennemsnit 99
maneder. Dem der startede i nationalt regi var i gennemsnit 89 maneder.

Den farste gruppe, som er gruppen af barn med Cerebral parese, bestar undersggelsen af 137

barn’.
Undersagelsesresultaiet af den ferste gruppe er saledes:

Bgrn, som er selvhjulpne -

FHC 64%
Kontrol gruppe 27%
Born med mobilitet:

FHC: 63%
Kontrol gruppe 26%
Kognitiv udvikling

FHC 44%
Kontrot gruppe 18%
Total:

FHC 56%
Kontrol gruppe 24%

Resultaterne fra de andre 2 grupper der er blevet sammenlignet, viser at FHC's barn har en bedre
udvikling end de barn der genoptraener i nationalt regi.

! University of Buffalo er staten New Yorks sterste universitet, som rangerer blandt USA's bedste
forskningsuniversiteter med primaert indsatsomrade indenfor medicin. Der er tilknyitet 13 hospitaler
til universitet.

% Jo eeldre et barn er, jo lsengere vil der ga med genoptraeningen, idet det bl.a. tager leengere tid at

rette fejlstiflinger op.
?* Undersagelsen er lavet med 3 evalueringer over 2 ar fra januar 2002 til december 2004.




