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Til Folketingets socialudvalg
Odense, den 19. april 2005

Vi tillader os at gere Socialudvalget opmaerksom pa radgivning af vital betydning pa epilepsiomradet og
samtidig udtrykke bekymring over uafklarede problemer ved overgangen til VISO. Vi haber meget, udvalget vil
tage disse synspunkter med i de fortsatte droftelser.

Boerneskolen pa Epilepsihospitalet i Dianalund (Kolonien Filadelfia):
Skolen er etabieret i 1955. 1 1980 blev indgaet driftsoverenskomst med Vestsjeellands Amt, hvorefter
Berneskolen blev en specialskole med Kolonien Filadelfia som driftsherre.

Bern med epilepsi, der indlaegges pa Epilepsihospitalet, undervises pa Berneskolen. De observeres for
epilepsiens indflydelse pa deres skolegang, og deres mulighed for at profitere af undervisningen afdaekkes. Et
barn er i gennemsnit pa Berneskolen i 3 uger.

Skolen indgar i den tvearfaglige udredning og er i teet kontakt med bgmenes hjemlige systemer, der radgives
pa baggrund af observationerne. Inden bgrnene begynder i skolen, indhentes oplysninger fra hjemskole og
paedagogisk psykologisk radgivning.

Der skrives skoleudtalelse pa alle elever (ca.180 pr. ar), hvori deres peedagogiske/ psykologiske og
sygdomsmaessige forhold gennemgas, og hvor der gives rad og vejledning. Skoleudtalelse sendes til
foraeldre, skolepsykologisk kontor samt hjemskolen. Barneskolen indgar i Epilepsihospitalets kursusraekke for
forzeldre med manedlige kurser om paedagogiske konsekvenser af epilepsi.

En vurdering af epilepsiens betydning for den enkeltes sociale og indiaringsmaessige situation er et meget
vigtigt supplement til den medicinske vurdering - derfor er der et taet tveerfagligt samarbejde mellem
Bemeskolen og neuropsykologer, laeger, sygeplejersker, ergoterapeuter og socialradgivere pa
Epilepsihospitalet.
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Berneskolen er landsdaekkende for epilepsi, og tilbuddet er takstfinansieret af amterne i henhold til lov om
vidtgéende specialundervisning (folkeskolelovens § 20, stk. 2). Ordningen blev oprindeligt godkendtaf. -—— ——-
— ——Undervisningsministeriet. o

Selv om visitationen til Barneskolen er laegelig, og nogle af eleverne ikke er henvist til specialforanstaltninger i
deres kommune, har amter og kommuner betalt for udredningen via midler fra den vidtgaende
specialundervisning. _ L —_ -

Bern med epilepsi har ofte kognitive og pasdagogiske konsekvenser af sygdommen, som ikke observeres i
hjemsystemerne, hvorfor disse barn ikke far maksimalt udbytte af deres skolegang. :

Enkelte kommuner har allerede nu meddelt, at de jkke finder, der er hjemmel til at opkrasve denne betaling,
da kommunerne har visitationskompetencen til al specialundervisning og paedagogisk udredning. Det er
meget bekymrende, hvis de nye kommuner skal visitere til Berneskolen, idet mange af dem ikke vil kende til
de saeriige paedagogiske konsekvenser, der felger med det at have epilepsi. Mange af bemenes problemer er
séa at sige ikke blevet opdaget endnu og sat ind i deres rette sammenhaeng.

Hvis Barneskolen efter strukturreformen fortsat takstfinansieres. vil der vaere risiko for, at tilbudet sander til i
administrative krumspring fra kommunerne for at undga at betale. Det betyder, at det eneste sted i Danmark
med ekspertise i udredning, rddgivning, vejledning og forskning af omrédet "skolebgrn med epilepsi”
forsvinder, hvorved barn med svaer epilepsi kommer til at mangle mulighed for udredning og radgivning.

Det er ngdvendigt med en lasning, som er uafhaengiq af takstfinansiering og med let adgang til tilbuddet for
malgruppen.

Videnscenter om Epilepsi:
Videnscentret blev oprettet ved handicapomradets decentralisering som en landsdaekkende, selvejende
institution.

Centret skal efter planen overga til VISO.

Vi forventer, at videnscentrets indsats med bl.a. nyhedsbreve, informationss@gning, kurser,
netvaerksopbygning og udarbejdelse af informationsmaterialer fortseetter uandret i den nye administrative
struktur.

Ellers vil der veere tale om en uacceptabel beskaering af det eksisterende, som ikke harmonerer med de
politiske Igfter. Behovet er massivt.

Den Sociale Radgivningsfunktion i Dianalund:

Landsdaekkende og tilknyttet Epilepsihospitalet ved Kolonien Filadelfia. Finansieret efter objektive kriterier.
Overenskomst mellem Vestsjeellands Amt og Kolonien Filadelfia. Lovgrundiaget er servicelovens § 34 og §
69.

Tilbyder radgivning til alle med epilepsi uden visitation. Ogséa parerende, sagsbehandlere,
institutionspersonale, sygehuse m.v. henvender sig.

Der er flest henvendelser fra indlagte pa Epilepsihospitalet, som er det eneste specialhospital for epilepsi.
Hovedparten har en sveert behandlelig epilepsi med ledsagende svaere psykosociale vanskeligheder i forhold
til netveerk, uddannelse, arbejde, dagligdag o.l. R&dgiverne har kontakt til kommuner i hele landet.

Det papeges i det nye referenceprogram for epilepsi, at isaer de personer, som er svasrest ramt af epilepsien,
har alvorlige psykosociale vanskeligheder, der kreever intervention fra specialréddgivere. Det er primeert de
personer, som kommer pd epilepsicentret i Dianalund.

Denne radgivning forudseetter et taet flerfagligt vejledningsteam, som findes i behandlingsmiljget pa Dianalund
inden for sundheds-, social- og undervisningsomradet.
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Bliver efter lovforslaget underlagt VISO.

Radgivningsfunktionen ber fortsat veere en integreret del af det samlede behandlingstilbud pa
Epilepsihospitalet i Dianalund.

Med venlig hilsen )

Lone Ngrager Kristensen Jutta Houmgller
Landsformand Direkter
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