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Formanden kigger
frem og tilbage pa
-pilepsitoreningen

Lone Narager Kristensen havde et klart mal med sit formandskab, da hun i 2003
sagde ja til at blive formand for Epilepsiforeningen. 19 ar senere erkender hun, at
tingene ikke har rykket sig meget omkring hendes malsaetning, til gengeaeld er der pa
en raekke andre omrader sket en masse i foreningen
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,, Tilfeeldigvis fik jeg at vide, at der var noget, der hed
Epilepsiforeningen. Og sd tenkte jeg bare, hold keeft, de
var godt nok darlige til at informere om, at de eksisterede

Hvis man her i jubilzeumsaret, hvor Epilepsiforeningen run-
der 60 ar, skal have et billede af, hvordan foreningen har
udviklet sig over arene, og hvor foreningen er pa vej hen, er
formanden, Lone Ngrager Kristensen, den oplagte kandidat
til at tegne det billede. Fordi hun som formand har vae-
ret central i foreningens udvikling. Og fordi hun har vaeret
medlem af foreningen i lidt under halvdelen af foreningens
levetid, selv mener hun at have vaeret medlem i sadan ca.
25 til 27 ar.

Vi mgder Lone Ngrager Kristensen pa Epilepsiforenin-
gens kontor i Odense en onsdag formiddag i slutningen af
juni, hvor Lone har nogle arbejds- og madedage. Med sin
bopeel i Fjerritslev, Nordjylland, tager hun ikke bare lige et
smut forbi Odense-kontoret, nar der dukker noget op, hun
har brug for at vende med nogle pa kontoret i Store Gra-
bradrestraede lidt over 250 km fra hendes nordjyske bopael.
Hun forsgger i stedet at samle sine fysiske mader og andre
foreningsaktiviteter i klumper over nogle dage, bade dem i
Odense og dem ude i landet.

En af Lones kendte styrker som formand, er, at hun har
falelserne med i det hun laver. Falelserne bryder ogsa frem
flere gange under interviewet, nar snakken falder pa epi-
lepsi-familier, der har det sveert, eller nar hun genfortaeller
episoder fra sin egen familie, hvor datteren Rikke som barn
havde sa voldsomme anfald, at Lone frygtede, at datteren
en dag ville dg af det.

Selvom Lone holder til i det nordjyske, sa er hendes sprog
ikke voldsomt tonet af dialekter. Men et par spredte jyske
termer sniger sig dog ind hist og her i hendes ellers klare og
tydelige udtale, som nar hun beskriver, hvad familier slasser
med, eller bruger ord som treels, sdn og ganak.

Lones vej ind i Epilepsiforeningen ligner mange andre
medlemmers. Datteren Rikke fik som 3-arig pludselig nogle
voldsomme epileptiske anfald, sa Lone stod med et stort
behov for at f& noget viden om epilepsi. Hun ledte laenge
forgaeves.

"Det var helt tilfzeldig, jeg opdagede Epilepsiforeningen.
Jeg sggte og s@gte og spurgte flere. Hvad gar I? Og sa til-
feeldigvis fik jeg at vide, at der var noget, der hed Epilepsi-
foreningen. Og sa tenkte jeg bare, hold kaeft, de var godt
nok darlige til at informere om, at de eksisterede,” siger
Lone Ngrager Kristensen.

Ud over epilepsien har Lones datter flere andre handi-

cap af slas med, at det lige blev Epilepsiforeningen, som
Lone engagerede sig i — fgrst som medlem og senere som
formand — var ingen tilfaeldighed, men hang sammen med
de voldsomme oplevelser Lone havde omkring datterens
epilepsi. Lone fglte sig tit magteslgs, nar datteren ud af det
bla pludselig fik et stort anfald, hvor hun faldt om og 13 og
krampede med frdde om munden, tissede i bukserne og
havde vejrtraekningsproblemer.

“Man venter jo kun pa, at det der anfald holder op, og
det holder ikke op. Og sa venter man pa, at ambulancen
kommer, og sa fiser man jo afsted. Det var virkelig sveert at
std i og ubehageligt at se pa.”

Stemmen begynder at knaekke og vibrere, og gjnene bli-
ver fugtige, nar Lone genkalder sig den periode.

"Epilepsien var det sveereste for os som familie at leve
med. Det der med, at hun var udviklingshaemmet eller hun
ikke kunne ga pa grund af sin rygmarvsbrok, det accepterer
man pa en anden made. Men da hun som trearig begyndte
at fa sine anfald, som var virkeligt slemme anfald, der taenk-
te jeg gandk, gad vide, om hun kommer til at dg af det her.
Jeg teenkte aldrig, at hun kom til at dg af det, fordi hun
ikke kunne ga. Jeg havde brug for at vaere i et stasted, hvor
nogle havde det lige sa elendigt som jeg havde det pa da-
vaerende tidspunkt. Nu kan jeg maerke, jeg sadan bliver helt
rort. Men det var virkelig en sveer periode. Og jeg taenkte
bare, det skal andre sgu ikke std i. Da jeg blev spurgt, om
jeg ville vaere formand, sa var det noget af det jeg taenkte,
at ja, det ville jeg rigtigt gerne, for vi skulle simpelthen bare
veere bedre til at forteelle, at vi var her. Hvis jeg kunne gere
noget for, at andre kunne komme nemmere gennem deres
liv, ville jeg gerne gare det.”

Tiden som formand
Muligheden for at blive formand viste sig pludselig i 2003,
hvor Lone havde veeret naestformand et par ar, da den da-
vaerende formand valgte at ga af et ar for tiden.

| de 19 ar, Lone har vaeret formand, har foreningen ud-
viklet sig pa mange forskellige omrader. Men hun erkender
selv, at der stadig er mange familier med epilepsi, der ikke
kender foreningen, og at hun ikke er kommet langt med sin
oprindelige hovedmalsaetning for sit formandskab.

"Jeg leeser ofte pa sociale medier om folk, der skriver,
havde vi bare vidst, | havde vaeret der noget fgr. Og nar
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jeg er ude til arrangementer i foreningen, stader jeg 0gsa
tit pa folk, der fortaeller, at det varede nogle ar, inden de
opdagede foreningen, sa vi har vi jo ikke gjort det godt nok
endnu,” siger formanden, der gerne ville have behandlings-
stederne pa banen.

"Jeg kunne godt taenke mig, at man fik udleveret mate-
riale om foreningen, nar man kom til kontrol pa behand-
lingssteder.”

Et andet omrade, hvor Lone fgler, det halter, er pa for-
eningens medlemstal.

"Nar der er omkring 55.000, der har epilepsi i Danmark,
sa er et medlemstal pd 5.500 for lille. Det er noget af det,
som vi stadig slasser med.”

Lone Ngrager Kristensen haber, at foreningens jubileeum
kan traekke nye medlemmer til.

"Vi har kert med jubilaeumstilbud til nye medlemmer, og
der kommer nogle events rundt omkring. Vi kommer i Hel-
se og vi kommer ud pa standerne pa apotekerne.”

,, Med mit hjerte synes jeg,
at epilepsi skal veere en
selvsteendig forening, men
logisk tror jeg ikke, at det
er vejen frem

Formanden erkender, at det beskedne medlemstal haen-
ger sammen med, at der er grupper, som foreningen har
sveert ved at na.

"Dem, som lever et godt liv med deres epilepsi og ikke
maerker noget til det i hverdagen, dem ndr vi ikke ud til.
Jeg ville gerne, at alle med epilepsi var medlem,” siger Lone
Ngrager Kristensen.

En anden gruppe, som Epilepsiforeningen ogsa har sveert
ved at n4, er epilepsiramte med anden etnisk baggrund end
dansk.

"Der er vi ikke szerligt staerke, det kan jeg lige sa godt
vaere arlig og sige. Vi har ikke engang noget ordentligt
medlemsmateriale til dem pa forskellige sprog, det er en
@m storetd.”

At foreningen ikke nar den formentligt ret store gruppe
af epilepsiramte af anden etnisk baggrund, som mestrer
det danske sprog, har formanden et bud pa.

"Jeg tror, de har en anden kultur, hvor det er lidt mere
lukket. Nar man ser p4, at der er nogle danskere, som sta-
dig synes, det er svaert at stille sig op og sige, at man har
epilepsi, sa tror jeg, at det er endnu svaerere inden for de
etniske malgrupper, svaert at erkende, at man har epilepsi
i familien.”
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Hjertet siger nej, men hjernen siger ja
"NEEEJ. Ha, ha, ha, ha.”

Det hgje benzegtende brgl og den efterfglgende latter
fra formanden skaerer igennem et spargsmal om, det ikke
var en ide at fusionere Epilepsiforeningen med andre for-
eninger pa hjerneomradet, s man......

Da der bliver plads til den resterende del af spgrgsmalet —
sa& man fik noget starre slagkraft — felger et "ghh”, hvoref-
ter der er tavshed et gjeblik, inden formanden genoptager
sit svar, hvor hendes budskab nu bliver bladt noget op, for
ikke at sige vendt pa hovedet.

"Nar jeg nu siger nej, sa er det fordi, mit hjerte braender
for epilepsi,” siger formanden og understreger det med et
efterfelgende "ja”.

"Huvis jeg skal taenke, hvordan far vi starre slagkraft, og
hvordan bliver vi staerkere, sa kunne det sagtens veere, at
det var lgsningen fremadrettet. Det kunne godt veere, at
man skulle lave sadan en lille paraply-hjerneorganisation.
Med mit hjerte synes jeg, at epilepsi skal vaere en selvstaen-
dig forening, men logisk tror jeg ikke, at det er vejen frem.”

Et af de omrader, hvor Epilepsiforeningen har udviklet
sig, fra dengang Lone kom ind i foreningen, er pa admini-
strationen. Dengang var der et lille kontor med en direkter,
en bogholder, en socialradgiver og en kontormedarbejder.

"Vi har i perioden siden udvidet kontoret, selvom vi jo
stadig er en af de mindre handicaporganisationer. Vi har
faet flere forskellige fagpersoner, en sygeplejerske, en kom-
munikationsmedarbejder, en politisk konsulent, en net-
vaerkskonsulent og en journalist.”

Epilepsiforeningens politiske aktiviteter er et omrade,
hvor tingene for alvor har udviklet sig i formandsperioden.

"Vi arbejder pa at blive mere professionelle, og det som
har rykket rigtigt meget inden for min periode, det har vae-
ret at blive bedre pa den politiske linje. Der hvor vi haber, at
vi kan veere med til at gare livet bedre for mennesker med
epilepsi og deres pargrende, det er ad den politiske vej. Sa
vi er blevet staerkere politisk, og vi fokuserer meget mere pa
det politiske, end vi gjorde for ar tilbage.”

Et vigtigt redskab i foreningens politiske arbejde er de
4-arige handlingsplaner, som laeegger retningen for, hvad
det er for nogle politiske omrader, foreningen skal foku-
seres pa.

"Fgrhen var vi ikke sa malrettede, der var politik bare sa-
dan noget man lige snakkede om. | dag laver vi handlings-
planer og vi fglger dem slavisk.”

Handlingsplanerne tager i vid udstreekning udgangs-
punkt i de behov medlemmerne har, og for at blive klogere
pd, hvad det er medlemmerne gar og slds med, gennem-
farer foreningen jaevnligt holdningsundersggelser blandt
medlemmerne, som medlemmerne er supergode og flittige
til at svare pa.

Epilepsiforeningens politiske arbejde sker blandt andet
ved at foreningen er repraesenteret i forskellige udvalg og



arbejdsgrupper, og her fagler Lone Ngrager Kristensen, at
foreningen er lykkedes.

"Tidligere var der inden for handicapomradet meget fo-
kus pa bevaegehandicap, men inden for de sidste 10 ar har
vi formdet at komme med i flere arbejdsgrupper eller ud-
valg, hvor vi har veeret med til at fa sat fokus pa nogle af de
skjulte ting, som familier med epilepsi slas med og som kan
vaere svaere at beskrive.”

Lone har blandt sine poster de sidste par ar siddet i besty-
relsen for Epilepsihospitalet Filadelfia.

"Det synes jeg er en super vigtig post, for her skal jeg
vaere medlemmernes stemme. Bestyrelsesarbejdet handler
ellers meget om gkonomi og rgde tal og sorte tal, her er det
min opgave at baere noget af det ind, som jeg ved rarer sig
fra Epilepsiforeningens medlemmers side, nar de kommer
pa epilepsihospitalet.”

Et af de steder, hvor Lone henter input til sit arbejde, er
pa Epilepsiforeningens arlige familie-sommerlejr, der er en
af hjgrnestenene i foreningens arbejde med at skabe net-
vaerk mellem familier med epilepsi.

"Det var mig selv, der tog initiativ til at arrangere som-
merlejren, da jeg lige var kommet ind i kredsbestyrelsen i
Nordjylland, og jeg er blevet ved med at std som arranger
af lejren, fordi jeg henter noget af min inspiration ved at
komme ud og hgre, hvordan det rent faktisk er, medlem-
merne har det. Og sa elsker jeg bare at vaere sammen med
nogle, der har det ligesom vi selv har haft det og har det.
Det giver simpelthen s& meget.”

Lone er ikke alene om at synes godt om sommerlejren og
de andre sociale aktiviteter i foreningen.
“Vi lavede en medlemsundersggelse for nogle ar siden,

som viste, at medlemmerne prioriterer det hgjt at kunne
komme ud og vaere sammen med nogle, som er ligestillet
med en selv eller har det lige s darlig, det betyder rigtigt
meget. Som jeg sagde pa vores landsmgde, sa er jeg sim-
pelthen sa glad for, at vores kredse magter at lave s& mange
sociale arrangementer,” siger Lone, der oplever, at der bli-
ver flere sociale arrangementer rundt omkring i foreningen,
og at der efter corona-perioden ogsa er opstaet nye mader
at mades pa. Via digitale netvaerk og gennem facebook-
grupper som fx Epilepsi for unge.

Ud over at skabe netvaerk sa er foreningens sociale ar-
rangementer og tilboud ogsa med til at rette lidt op pa den
sociale slagside ved at give gkonomisk svage familier nogle
muligheder, de ellers ikke ville have.

"Vived, at der er nogle af vores medlemmer, som er prze-
get af gkonomien, og som gerne vil det samme som alle
andre, sa det at man kan lave nogle gode tilbud til nogle
rimelige penge, det betyder noget. Vi har jo ogsa to cam-
pingvogne og et sommerhus i Nordjylland, og det at man
kan leje dem ud til rimelige penge som familier har rad til,
det tror jeg 0gsa betyder en masse.”

Nar formanden kigger fremad, har hun nogle klare ideer
til, hvor foreningen skal bevaege sig hen.

“Vi kunne godt taenke os at have en lille kursusafdeling,
som blandt andet kunne komme ud pa bosteder og pleje-
centre. P& behandlingsomradet kunne jeg godt taenke mig,
at der kom epilepsisygeplejersker tilbage pa alle behand-
lingssteder, som tog sig af alle sddan nogle blade vaerdier
og havde tid til at snakke med patienten om det.”

Nar hun kigger ti ar frem, sa ser hun en forening, der er
betydeligt stgrre end i dag.

"Om ti ar er vi vokset, sd vi har 15.000 medlemmer. Ad-
ministrationen er vokset med, fordi der bliver en gget efter-
spergsel pa de ting vi kan levere, bade i forhold til radgiv-
ning og det politiske. Vi bliver staerkere og far dermed ogsa
mere indflydelse. Nar jeg stopper, ser jeg gerne, at vi er en
starre forening. Dermed ikke sagt, at jeg er her om 10 ar.”

Maske belaert af erfaringerne fra dengang, hun selv kom
til som formand, er Lone meget bevidst om, at hun ikke kan
sidde pa formandsposten til evig tid.

"Jeg ved godt, at man skal sgrge for at stoppe i ordentlig
tid og ogsa inden, der er nogle, der begynder at taenke pa
at ville vaelte mig. Men jeg bliver pa posten, sa laenge jeg
stadig synes, det er sjovt - og jeg braender stadig rigtigt,
rigtigt meget for det — og sa leenge der ikke er nogle, der
siger, at det er du sgu ikke god nok til mere.®

AF ALLAN HOUGAARD
allan@epilepsiforeningen.dk A
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FRIVILLIG

FRIVILLIGCITATER

KREDS MIDTVESTSJZALLAND, Berit Andersen:

,, Jeg er frivillig i Epilepsiforeningen, da
jeg onsker at have indflydelse og veere
medbestemmende i hvilken retning
foreningen udvikler sig, og hvilke aktiviteter
og medlemstilbud, der skal prioriteres.
Skabe mere synlighed og forbedre
levevilkdrene for mennesker med epilepsi.
Oveni fir jeg jo nogle gode oplevelser og
moder en masse skonne mennesker.”

KREDS K@BENHAVN, Andreas Pilkaer Rasmussen:

, Jeg er formand i Kreds Kobenhavn pd 5. ar.
Det arbejde jeg og bestyrelsen ligger i
foreningen, synes jeg er megagivende, ikke
mindst for vores medlemmer, men ogsd for
mig selv, hvilket er en af grundende til, at
jeg med gleede og stolthed fortceller vidt og
bredt om min post i foreningen og vores
arrangementer.

Jeg ved, der er flere i Danmark, der har fdet
konstateret epilepsi, og sd er der ikke noget
bedre, end at lave et arrangement, hvor
medlemmer modes pa kryds og pa tveers,
maske far nye venskaber. Det gor, at jeg
med gleede fortscetter foreningsarbejdet.”

KREDS NORDSJALLAND, Helle Schmidt:

Jeg er frivillig i Epilepsiforeningen Kreds
Nordsjeelland.

Jeg er med til at lave og afholde arrangementer
i Nordsjeelland for vores medlemmer.

Jeg gor det, fordi det er en rar folelse at kunne
gore noget for andre, sd de far mulighed for
nogle gode oplevelser sammen med andre
personer, der er ramt og meerket af epilepsi.
Desuden kommer der mange positive
tilbagemeldinger fra taknemmelige deltagere,
som varmer og giver en lyst til at fortscette.”

SIDE 8

KREDS NORDJYLLAND, Casper Andersen:
,, Min motivation for det frivillige
arbejde i Epilepsiforeningen,
er gleeden ved at videregive

brugbar information og dejlige
erfaringer til andre med epilepsi,
sd livet med epilepsi bliver mere
handterbart.

Sa de sveere perioder bliver
nemmere at klare, men ogsd
synlighed omkring fordelene ved
at veere en del af et storre socialt
feellesskab til gavn for alle.”

KREDS SYDVESTJYLLAND, Lars Frich:
,, At opleve feellesskabet i de

neere sammenhcenge, pd tveers

af de forskellige kredse og ved
arrangementer pad tveers af landet,
er en fornojelse, og som er blevet
storre med tiden. At gore noget,
som andre kan fa gleede og gavn
af, er en stor motivationsfaktor, og
nar tingene lykkes, sd giver det en
god folelse og lyst til at blive ved.”



NY LOVGIVNING PA VE)

Ny lovgivning samler
tilbud til udsatte
barn og bern med
handicap i en lov

Alle bgrn og familier med saerlige behov skal have den rette hjaelp og stette i tide.
Derfor samles tilbuddene til udsatte bgrn og barn med funktionsnedsaettelser i én
og samme lov, Barnets Lov, uanset udsatte bagrns behov og behovene for bgrn med
funktionsnedsaettelser er vidt forskellige. Barnets Lov er en del af reformen Bgrnene

Farst

Formadlet med den nye lov er hjelpe de mest udsatte barn
langt bedre og hjzaelpe hele familien til “den rette hjeelp til
den rette tid”. Udsatte bern skal blandt andet have flere
rettigheder og barnets stemme far stgrre betydning i sags-
behandlingen og barnene skal opleve et bgrnevenligt sy-
stem, hvor deres retssikkerhed prioriteres. Det fremgar af
den aftale, der er indgaet mellem regeringen og Venstre,
Dansk Folkeparti, Socialistisk Folkeparti, Radikale Venstre,
Enhedslisten, det Konservative Folkeparti, Liberal Alliance,
Alternativet og Kristendemokraterne om reformen Bgrnene
Farst.

NUVARENDE LOV OM SOCIAL SERVICE . . ...
811, stk. 8, Familievejleder .. ........ ... .. ... .. .....
8§32, stk. 1, seerlige dag- og klubtilbud .. .............
8§32, stk 4, hjemmetraening ............. ...t
841, deekning af ngdvendige merudgifter............
§842 og 43, kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
§97, ledsagelse til bgrnover 12ar...................

Loven omhandler primaert udsatte bgrn og i mindre grad
bern med nedsat funktionsevne.

Sker der &ndringer for bern med handicap?

Af udkastet til loven fremgar, at der ikke er tiltaenkt ind-
holdsmaessige aendringer, nar det drejer sig om de rent
handicapkompenserende ydelser. Tilbuddene til bgrn med
handicap far sit eget kapitel i Barnets Lov, kap. 8. Nogle
paragraffer flytter fra serviceloven over i Barnets Lov, mens
andre fortsat skal behandles efter serviceloven.

FOLGENDE PARAGRAFFER SKAL UANDRET BEHANDLES EFTER SERVICELOVEN:

8§83, personlig og praktisk hjeelp, §84, stk. 1 aflesning
og aflastning alene pa grund af foreeldrenes behov
for et pusterum, §86, stk. 2 vedligeholdelsestraening
§112 hjeelpemidler som for eksempel epilepsialarmer,
§113 forbrugsgoder; §113 b midlertidige hjeelpemidler
og forbrugsgoder
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§114 bilstotte; §116 boligindretning; §117 individuel
befordring

§118 pasning af neertstdende med handicap eller al-
vorlig sygdom, §§119-122 pasning af neertstaende
som gnsker at do i eget hjem.

Loven traeder i kraft den. 1. april 2023.



