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Att. politikere, der er ansvarlige for omradet vedr. handicappede bern og unge.

Formalet med dette brev er at komme i dialog med jer, som er beslutningstagere omkring treening,
oplaering og uddannelse af handicappede bgrn og unge.

Vi er en dansk lzege og direktgren for The Family Hope Center (FHC). FHC er en amerikansk
organisation, som arbejder med handicappede fra 17 forskellige lande. FHC tilbyder undervisning
og opleering af foreeldre til at traene og udvikle deres barn. Hver sommer og vinter opholder vi os i
Svendborg, hvor familierne konsulterer os. | 9 ar har 125 danske familier med et neurologisk
handicappet (hjerneskadet) barn segt rad og vejledning hos os i FHC. Aktuelt er det 72 danske
familier, som halvarligt eller arligt ger det.

Det er familier, som hjemmetraener deres handicappede barn efter Serviceloven § 32 af 2008.

Med baggrund i vort arbejde og kendskab til disse familier gnsker vi at ggre opmasrksom

pa, at der er opstaet misforstaelser og fejltolkninger, som farer til opslidende bureaukrati bade for
kommunens medarbejdere og familierne.

Vi oplever, at kommunens medarbejdere ikke har de ngdvendige forudsaetninger for at forsta og
seette sig ind i traeningsprogrammerne fra FHC, og at den forstaelse og viden de har, far de fra
foreeldrene ikke fra os. Dette vil vi gerne rette op pa og indga i et samarbejde ved at give en aben
invitation til at bes@ge os og ved at fortaelle falgende:

- Vier et tvaerfagligt klinisk team af laeger, laerere og terapeuter med naesten 30 ars erfaring.

- Viunderviser foraeldrene og giver dem de redskaber, som de behgver for at hjeelpe deres
hjerneskadede barn til at udvikle dets evner til det maksimalt mulige samt at opna og bevare et
optimalt helbred. Malet er at give det hjerneskadede barn mulighed for at opna selvstaendighed,
blive uafhaengige og fa forstaelse af at indga i en social sammenhang samt kunne kommunikere
med andre.

- Hvert barn bliver omhyggeligt evalueret af os, og vi samarbejder i teamet med foraeldrene om at
identificere barnets behov. Samarbejdet med foreeldrene indebaerer ogsa, at foraeldre og seskende
skal kunne trives under hjemmetraeningen.

- Vi giver anbefalinger til et forstaeligt hjemme-baseret neurologisk treeningsprogram baseret pa det
individuelle barns behov.

- Vi star til radighed for familierne og stetter dem ved at have kontakt med dem imellem
konsultationerne, hvilket foregar via e-mail, Skype og telefon.

- FHC har udviklet og anvender det neurologiske udviklingsskema "Integrative and Developmental
Progression Chart” til vurdering af bernenes udviklingsniveau (neurologisk alder i forhold til
kronologisk alder) og andringer i samme. Dette bliver p.t. efterpravet og vurderet videnskabeligt ved
anvendelse af den danske matematiker, "Rasch Model of Hierarchical Complexity”. Resultat
forventes offentliggjort efterar 2012.

- Endvidere udferes et videnskabeligt studium pa 50 internationale barn, som har Autisme og som
traener efter FHC metoden, hvilket forventes publiceret vinter 2013.
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- Vi konstaterer, at vi opnar starre fremskridt i barnenes udvikling end andre institutioner, nar vore
resultater sammenlignes med andres i den internationale paediatriske database for "Medical
Rehabilitation”, WeeFIM (Functional Independence Measure), Uniform Data System, University at
Buffalo, NY.

- For at opna tilladelse til at levere data til denne database skal man godkendes, uddannes og treenes
i deres kriterier for at kunne evaluere bagrnenes niveau af funktionel uafhangighed indenfor 18
definerede feerdigheder, fx. i stand til at spise selv.

- Foreeldre sgger os i FHC for at finde en anden lgsning til deres handicappede barn end den, der
tilbydes dem i det offentlige regi’. De oplever, at vi ser barnets potentiale, og at vi viser tillid til, at de
som foreeldre er i stand til at udvikle barnet. Endvidere oplever de resultater med barnene, som
ingen andre troede var muligt, og de oplever at blive respekteret som familie.

- Vived, at mange problemer opstaet i barnealderen kun bliver vaerre i voksenalderen, hvis der ikke
tages hand om dem, jeevnfer videnskabelig artikel? (ADHD, Epilepsi, Cerebral Parese, Autisme,
falgetilstande til hjernesvulst og ~traumer, infektioner i hjerne- og hjernehinde etc.).

- Palaengere sigt far bernene, hvor foraeldrene har haft ansvaret for deres udvikling, en sterre grad af
selvsteendighed i at tage vare pa sig selv og en bedre generel helbredstilstand. De opnar at kunne
vaere mobile med mindre afhangighed af andre og far bedre udviklede kognitive og sociale
feerdigheder med reducerede behov for statte gennem hele livet.

Vi gnsker med denne kontakt at bygge bro, og vi star til disposition for yderligere oplysning og
dialog. Vi haber, at | vaelger at sende repraesentanter fra kommunen til Hjernebarnet’s Konference:
Rehabilitering af Hjerneskade, Odense Congress Center den 20. September 2012, hvor
undertegnede vil veere tilstede.

Med venlig hilsen

Metthows Moukl]

Mira Helena Bérghkvist Matthew Newell
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