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DA LIVET TOG EN
UVENTET DREJNING

Lillian Knudsens hjernebladning kom uden forvarsel - og to

dage efter fik hun et epileptisk anfald. Hun var godt nok midt

i en stresset tid, som forbundsformand, tilbage i maj 1998,
hvor ca. halvdelen af medlemmerne i KAD var i konflikt.

Oven i det viste det danske vejr
sig fra sin omskiftelige side. Den
ene dag var det sommer og den
naeste dag vinter.

Det resulterede i en kraftig
pande- og bihulebetaendelse,
som satte sig fast, fordi der
ikke lige var tid til at fa den
behandlet.

Det var en medvirkende arsag
til hjerneblgdningen.

Lillian blev indlagt med total
lammelse i den ene side af
kroppen. Som om det ikke

var nok, kom der to dage efter
et voldsomt epileptisk anfald:

Fortseettes side 2 »
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» Fortsat fra forsiden

- Det forste anfald kom pa
hospitalet, og det var meget
slemt. Min mand var heldigvis
hos mig. Det var en choke-
rende oplevelse for os begge
to. Jeg kan huske falelsen af
at glide ind i en eller anden
saer form for bevidstlgshed,
og jeg kan huske, at min mand
lzb hen mod daren og rabte
pa hjeelp. Jeg aner ikke, hvor
laenge jeg var vaek. Det faltes
som timer, men der var nok
snarere tale om minutter. Det
var en ubehagelig oplevelse.

Langsomt i gang

pa jobbet igen

Efter tre maneder var Lillian
Knudsen tilbage pa jobbet.
Medicin var med til at holde
de epileptiske anfald fra dgren.
Farste dag pa jobbet holdt hun
beretning pa repraesentant-
skabsmgdet. Hun tog sig dog
kun af de overordnede linjer.
De enkelte sager matte med-
arbejderne tage sig af. Generelt
set startede hun langsomt op.

- Jeg blev hver dag hentet pa
min bopael af flinke med-
arbejdere fra postafdelingen.
Det gjorde, at jeg var pa pinden
kl. 10.00 og forlod kontoret
igen kl. 13.00. Min arbejdstid
blev sa langsomt udvidet i takt
med, at jeg fik det bedre og
bedre. Jeg blev meget bedre til
at fordele arbejdsopgaverne til
de andre medarbejdere, og jeg
gav slip pa nogle af alle mine
poster i rad og naevn. Det
havde den positive virkning, at
andre kvinder fik lov til at tage
over.

Mister jeg mit kerekort?
Lillian gjorde meget ud af at
fortzelle, hvordan hun havde
det, sa der var rene linjer.

- | starten fortalte jeg ikke om
min epilepsi — jeg var bange for
at miste mit karekort. Jeg har

altid vaeret meget striks med
at overholde de regler, der er,
og der var en lang periode,
hvor jeg slet ikke karte bil.

Med tiden blev det nemmere at
vaere aben omkring epilepsien,
og nu forteeller Lillian altid om
det, ndr der er en mulighed.
Lillian har opdaget, at der er
mange, der ikke ved s& meget
om epilepsi.

Medicinen pavirkede

mit arbejde
Epilepsimedicinen havde den
bivirkning, at den gjorde Lillian
Knudsen slgv. Efter fem ar var
hun trappet ud af pillerne, og
hun kunne meaerke en stor
forandring:

- Det forandrede mig til det
bedre, fordi pillerne slgvede
mig. Det var nogle gange sveert
at passe mit arbejde, nar jeg
var medicineret. Set i bakspejlet
pavirkede pillerne helt klart min
arbejdsindsats. Det skal man
vaere opmeaerksom pa. Der var
mange ord og ting, som jeg
ikke kunne huske. Heldigvis er
jeg i dag fri for pillerne. Jeg

kan sa sige, at pillerne har
holdt mig fra voldsomme
anfald, sa jeg har veeret ska-
net fra den del af epilepsien.

I dag er hun tradt tilbage

fra det pulserende arbejdsliv.
Lillian Knudsen er dog
stadigvaek en aktiv kvinde

i sit arbejde i Dragars kom-
munalbestyrelse og som
foredragsholder. Hun holder
bade foredrag om sit arbejds-
liv, “Fra rengaringsassistent

til forbundsformand”, og om
sin sygdom, som hun heldigvis
ikke laengere maerker noget til.

Viden til
jobcentre

om epilepsi, job
og vejledning

Hvordan kan jobcentre
bedst vejlede mennesker
med epilepsi?

Det undersgger Dansk
Epilepsiforening for at

fa flere med epilepsi i job.
Det to-arige projekt “How
do you do?” vil munde ud i
metodehandbgger til
jobcentrene. Her kan med-
arbejderne fa specifik viden
om epilepsi og metoder, der
virker i jobvejledningen.
Laes om projektet pa
www.epilepsiforeningen.dk

Laes mere pa

Dansk Epilepsiforenings
hjemmeside
www.epilepsiforeningen.
dk/Tema/arbejde.htm
eller ring til foreningen pa
6611 9091 — du er altid
velkommen til at tage en
snak med radgiverne.

www.epilepsi.dk

— udviklet i samarbejde
mellem Videnscenter
om Epilepsi og Special-
radgivning om Epilepsi.

Fa besgg af en informator
Dansk Epilepsiforenings
informatarer holder oplaeg
om epilepsi pa skoler, ud-
dannelsessteder og arbejds-
pladser mv. Der er tale om
generel oplysning om epilepsi.
Det er et gratis tilbud. Kontakt
foreningen for at hgre mere
0g bestille en informater.
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Hvad er epilepsi?

Epilepsi er en lidelse, der viser
sig ved pludselige, gentagne
anfald. Anfaldene udlgses af
elektriske impulser i hjernen og
er forskellige fra person til
person afhaengig af, hvor i
hjernen anfaldet foregar. Nogle
mister ved anfald bevidstheden
og far kramper — og andre kan
fx tale sort eller blive lidt fjerne.
60-65 % bliver anfaldsfrie ved
hjeelp af medicin.

Hvor mange?
Ca. 55.000 danskere har epilepsi.
Tal fra Dansk Epilepsiforening

viser, at erhvervsfrekvensen for

dem, der er i ordinzert job, kun

er halvt sa stor som i den gvrige
befolkning.

Hvad betyder epilepsi

for beskaeftigelse?

For nogle betyder det ikke
noget, mens det for andre giver
alvorlige erhvervsmaessige
vanskeligheder — navnligt hvis
personen ikke er anfaldsfri eller
har bivirkninger/kognitive
problemer som fglge af
epilepsien eller medicineringen.
For at tage stilling til fremtidig
uddannelse/erhverv er det

ngdvendigt at lave en analyse af,
hvordan den enkeltes epilepsi
kommer til udtryk: anfaldenes
type, hyppighed og tidspunkt

pa dagen — og om personen

kan maerke, nar de er pa vej.
Der er altid brug for en indivi-
duel vurdering af den enkeltes
epilepsi i relation til det kon-
krete job.

med farlige maskiner

epilepsi og anfald.

Myter og fordomme

Mennesker med epilepsi ma ikke arbejde

Jo, maske. Det afhaenger fuldsteendigt af personens

Mennesker med epilepsi ma ikke kgre bil

Gode tips til
arbejdspladsen

e Husk instruks om
farstehjeelp ved epileptiske
anfald til savel kolleger som
arbejdsgiver, sa ingen er |
tvivl om, hvad der skal

Der er ikke et entydigt svar. Nogle kan godt fa kerekort og
beholde det efter at have faet epilepsi — og nogle kan ikke.
Det afhaenger af anfaldene. Hvor ofte og hvornar kommer
anfaldene? Hvilke typer epilepsianfald drejer det sig om?
Hvad er behandlingen og effekten? Der er ogsa forskel p3,
om der er tale om et lille eller et stort kgrekort — altsa om
der er tale om fx en saelger eller en lastbilchauffar.

gares.

Ved tilrettelaeggelsen

af arbejdet er det vigtigt
at veere opmaerksom pa,
om stress kan udlgse
anfald hos medarbejderen.

Efter et anfald kan nogle
blive meget treette og
have behov for sgvn. Det
kan veere en god ide at
have et sted pa arbejds-
pladsen, hvor personen
kan hvile ud bagefter.

Personer, der har anfald, skal have noget stoppet

i munden og keres pa hospitalet

Nej...! Det med at stoppe noget i munden er en gammel
skrane, som i vaerste fald kan koste taenderne. Veer rolig
— personen har ikke smerter og er ikke i livsfare. Beskyt
personen mod st@d og slag, og nar anfaldet er ophert,
sa laeg personen ned pa siden.

Epilepsien eller medicinen
kan hos nogle medfare
kognitive vanskeligheder,
der fx ger det sveert at leere
nyt, huske og strukturere.

Ambulance skal kun tilkaldes, hvis kramperne har varet i mere
end fem minutter, hvis anfaldene gentager sig, eller personen er
kommet til skade. Kollegaer kan hjzelpe ved at blive, indtil
bevidstheden er tilbage.
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FIBROMYALGI OG | JOB?

Hvad er fibromyalgi?
Fibromyalgi er en kronisk
sygdom med udbredte smerter.
Andre symptomer er hurtig
udtreetning samt koncentrations-
og hukommelsesbesveer. Det kan
vaere sveert at lzere at leve med
kroniske smerter — derfor er der
behov for stgtte og radgivning
for at fa et aktivt og tilfreds-
stillende liv pa trods af syg-
dommen. Forskere skgnner, at
mindst 50.000 personer lider af
fibromyalgi i Danmark.

Hvordan opstar fibromyalgi?
Fibromyalgi opstar som fglge

af forstyrrelser i centralnerve-
systemet, der ggr, at hjernen hos
de ramte registrerer mere smerte
end hos raske. Forskningen
peger i retning af, at der er tale
om en genetisk disposition for
at udvikle centralt udlgste
smerter og dermed fibromyalgi.
Smerterne kan udlgses, hvis
personen udsaettes for forskel-
lige fysiske belastninger som
ulykker, operation, fgdsler, stress
samt evt. psykiske traumer.

Fleksjob

— med de rette hensyn
Fibromyalgiramte kan i mange
tilfeelde forblive aktive pa det
rummelige arbejdsmarked — ofte
i fleksjob. Det er vigtigt, at der
tages hgjde for de individuelle
forudsaetninger og skanebehov.
Personen skal have de rette

arbejdsopgaver, og man ma
veere realistisk i forhold til
arbejdstiden. Arbejdet bar ikke
forega under stress og snaerende
deadlines. Ligeledes bgr arbejdet
ikke veere fysisk belastende med
ensidige og gentagne arbejds-
stillinger, ligesom individuelle
pauser er en ngdvendighed.

Der er ofte behov for hjzlpe-
midler, som kan lette arbejdet,
ligesom det er meget vigtigt at
tage hgjde for de kognitive
vanskeligheder med koncentra-
tions- og hukommelsesbesvaer.
Smerter 0g gvrige symptomer
forveerres af stress og fysisk
overbelastning.

kvinder.

Myter og fordomme

Fibromyalgi er en psykisk sygdom

Nej — fibromyalgi er en fysisk sygdom. Fibromyalgi har

siden 1992 veeret anerkendt af WHO og stdr placeret i
diagnosefortegnelsen ICD-10 under M 79,7 "Fibromyalgia”,
som kroniske smerter af ikke psykogen karakter. Diagnosen
stilles af en speciallaege, der foretager en grundig udredning
af personen, fgr diagnosen stilles.

Fibromyalgi rammer primaert

midaldrende kvinder med hardt fysisk arbejde

Bade unge og aldre, maend og kvinder kan rammes af
fibromyalgi. Som ved andre kroniske smertesygdomme er
der dog en klar overvaegt af kvinder. Sygdommen stilles

i stigende grad hos yngre mennesker og mange diagno-
sticeres nu allerede farst i tyverne — bade maend og

Mennesker med fibromyalgi

er en darlig arbejdskraft med meget fravaer

Nej — men det handler om at tage de nagdvendige
individuelle hensyn — sa kan fibromyalgiramte vaere bade
velkvalificerede og stabile medarbejdere.

Laes mere pa

Dansk Fibromyalgi-Forening, www.fibromyalgi.dk
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Hvad er stomi?

Ved stomi far personen fart
tyndtarmen ud gennem en ab-
ning i bugvaeggen, hos de fleste
i hgjre side, hvor affgringen sa
kommer ud i en specieldesig-
net pose. Forud for stomien har
personen som regel faet helt
eller delvist fjernet tyktarmen/

Myter og
gode og naesten 100 % sikret fordomme

mod laekager. Selvfglgelig kan ¢ Kan en person med

det ga galt. Posen kan lasne stomi blive bademester?
sig fra huden, hvis personen har Ja. Der findes specialdesig-
hardt fysisk arbejde eller sve- net badetgj og stomiposer
der meget pa grund af dejligt til personer med stomi.
varmt sommervejr. Personer
med stomi har som regel et helt e Mennesker med stomi
almindeligt arbejds- og fritidsliv. har ikke et normalt liv
endetarmen. Der er ca. 30.000 De kan passe et job, tage pa Langt de fleste med stomi
mennesker i Danmark, som har rejse, fa bern, kort sagt naesten har et almindeligt liv. Enkelte
stomi. leve som fer. Dog kan der vaere kan have problemer, hvis

fa ting, som fx mad og drikke, stomien ikke fungerer

der skal tages hensyn til i det nye godt, eller hvis der er hud-
liv med en pose pa maven. problemer. Det kan Igses.

Et almindeligt arbejdsliv
| dag er hjzelpemidlerne til
personer med stomi virkelig

Personer med

stomi lugter

Personer med stomi lugter
hverken mere eller mindre
end personer uden stomi.

Laes mere pa

Colitis-Crohn foreningen
www.ccf.dk

Stomiforeningen COPA
www.copa.dk

MED POSE PA MAVEN

Henning Granslev, formand for COPA, er oprindeligt
uddannet mekaniker. Han arbejdede i en arraeekke som
taxa- og buschauffgr, inden han blev ansat hos Jyllands-
Posten. Noget af det farste, han gjorde, da han blev
ansat, var at fortzelle sine kolleger om stomi:

- Mine kolleger ved, hvad stomi er. Da jeg blev ansat,
fortalte jeg, hvad det er. Den eneste ulempe i forhold
til mit arbejde er, hvis der kommer en lzekage pa posen,
sa affgringen lgber ud af posen. Sa er det en akut situa-
tion, og jeg bliver ngdt til at forlade min arbejdspost.

Det er kun sket fa gange i mine 25 ar som pakkeri-
arbejder. Jeg har altid en ekstra pose liggende i mit
klaedeskab, hvis uheldet er ude. Jeg kan sige, at stomi
ingen indflydelse har pa mit arbejdsliv.

Henning har lige fejret 25 ars jubilaeum som pakkeri-
arbejder for Jyllands-Posten. Det var ellers ikke lige det
billede, Henning sa for sig, da han i 1972 fik konstateret
en tarmsygdom, der gjorde det n@dvendigt med stomi:

- Hvis nogen havde sagt til mig, dengang jeg var ung,
at man kan leve med en pose pa maven til affgring, sa
ville jeg have sagt, det kan man ikke. Jeg er sa i mellem-
tiden blevet klogere. Da jeg fik stomi, blev jeg gal og
deprimeret og vred. Jeg var ung og havde livet foran

mig. Hvad med piger, teenkte jeg?
Det viste sig ikke at vaere noget
problem. Farste gang min kone og
jeg skulle i seng sammen, fortalte
jeg, at jeg havde stomi. Hun sagde
—o0g hva’ sa. Hun arbejdede pa et
plejehjem, sa hun var vant til lidt
af hvert og havde set, hvad stomi
var.

Henning lever et normalt liv med
kone, bgrn og bgrnebgrn. Han ar-
bejder, ordner have, gar til fester
med sin kone og rejser pa ferie,
som alle andre mennesker gar.
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De fleste mennesker har et stereotypt
billede af, hvad det vil sige at have et
handicap. Det skal der geres noget
ved. En udfordring for mennesker
med handicap er netop at fa gjort op
med folks forvreengede billeder.

En af de stgrste fordomme er, at alle
med handicap er svage borgere, der

ikke kan klare sig selv. Det passer ikke.

Mange mennesker med handicap
arbejder pa ganske almindelige vilkar.
De er velansete medarbejdere og
kolleger med gode faglige kompe-
tencer og sociale faerdigheder.

En af de helt store udfordringer er
0gsa at aflive myten om, at men-
nesker med handicap ikke har brug
for livslang leering. Mennesker med
handicap har ligesom alle andre brug
for at forandre og udvikle sig bade
fagligt og personligt. De vil heller ikke
gro fast i den samme stilling.

Mennesker med handicap er ligesa
forskellige som andre mennesker.
De har deres egne drgmme og for-
ventninger til livet som andre.

Af Stig Langvad, formand for
Danske Handlicaporganisationer

NAR ORDENE HAKKER

Marilyn Monroe, sir Isaac Newton og Charles Darwin havde
alle sammen en ting til feelles. De var stammere. Det har ikke
afholdt dem fra et aktivt arbejdsliv. Tvaertimod!

Hvad er stammen?

Stammen er brud i den alminde-
lige tale, fx i form af gentagelser
af ord, stavelser eller lyd. For
nogle kan det ogsa vaere sa
sveert at fa ordet frem, at talen
gar helt i sta. Den blokerer
simpelthen. Blokeringerne
indebaerer, at stemmeband,
tunge eller laeber spaendes for
hardt og lukker helt eller delvist
for passage af luft. Graden af
stammen er meget forskellig

fra person til person. Nogle
stammer ganske let og taler

derfor forholdsvis ubesveeret,
mens andre har meget svaert
ved at frembringe ord.

Hvem stammer?

Der er flere drenge end piger,
der stammer. Man regner med,
at ca. 1 % af voksenbefolk-
ningen stammer. Nogle forsk-
ningsresultater viser, at stammen
er genetisk bestemt. Det er
aldrig for sent at fa hjeelp til

sin stammen.

Ambassadgrerne

perknudsen@mail.dk

Er et tilbud til alle, der vil hgre, hvordan stammere eller foraeldre
til bgrn, der stammer, har oplevet at have stammen tzet inde pa
livet. Ambassadgrerne tager ud pa skoler, uddannelsessteder,
arbejdspladser m.v. De daekker hele landet.

Det er et gratis tilbud fra Foreningen for Stammere i Danmark.
Kontakt: Per F. Knudsen pa tlf.: 2681 4575 eller e-mail




Myter og fordomme

Stammere kan ikke have udadvendte job

En undersggelse fra Dansk Videnscenter for Stammen viser,
at stammere ogsa har job, hvor mundtlig kommunikation
er en del af jobbet som fx lzerer, szlger, paedagog osv.

Stammere er mindre intelligente
Forkert. Der er lavet flere undersggelser af stammeres intelli-
gens. De er ikke mindre intelligente end andre mennesker.

Stammere er nervgst anlagt

Stammere er hverken mere nervgse eller generte end andre
mennesker. Forskningen viser, at stammen har biologiske
og ikke psykiske arsager.

Laes mere om stammen pa

Foreningen for Stammere i Danmark, www.fsd.dk
Dansk Videnscenter for Stammen, www.davs.dk

STAMMER PA JYSK

Tanja Wortmann er 26 ar og uddannet som
paedagog. Hun gjorde sig en del tanker,

inden hun startede pa sin dremmeuddannelse.
Om hendes stammen ville pavirke samarbejdet

med foreeldrene og de andre paedagoger.

- Jeg har gjort mig mange tanker, om jeg
kunne fremsta fagligt dygtig med min stam-
men. Netop pa grund af myten om, at per-

soner, der stammer, er mindre intelligente end

andre. Jeg har laert, at jeg skal vaere aerlig om
mit handicap fra starten. | mit farste job var
jeg meget optaget af ikke at blive stemplet
som ‘hende, der stammer’, men at der var

fokus pa min personlighed og faglige kunnen.

Handicap som ressource

Tanja har haft brug for at arbejde med at
forbedre sin stammen. Og det har givet gode
resultater. Sjovt nok stammer hun mest, nar
hun taler med sin sanderjyske dialekt.

- Jeg har lgbende haft brug for at ga til tale-
undervisning for at mindske min stammen.
Jeg stammer mest, nar jeg taler min lokale
dialekt. Nar jeg taler rigsdansk, stammer jeg

ikke ret meget. Det er forskelligt fra situation
til situation, hvor meget jeg stammer. Jeg har
brugt mit handicap som stammer som en
ressource pa min uddannelse og mit arbejde,
fordi jeg ved, hvor vigtig god kommunikation
er. Det er min styrke som paedagog.

P& uddannelsen har Tanja indimellem ogsa
skullet tage nogle kampe med sig selv. Specielt
nar det handlede om mundtlig fremlaeggelse
til fx eksamener eller ved gruppearbejde, hvor
det handler om at vaere hurtigt pa banen. Det
har i den sidste ende vaeret med til at styrke
hendes bevidsthed om sit handicap. Lige nu

er Tanja sygemeldt efter en knaeoperation. P&
sigt vil hun gerne laese videre til talepaedagog.
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JEG RINGER TIL CALLCENTRET

Knud Erik Nielsen, nggleperson
i Radovre Jobcenter, bruger
callcentret i sit daglige arbejde.

- Callcentret er en super support
og sparringsmulighed. Jeg ringer,
hvis der er noget, jeg er i tvivl
om, eller hvis jeg har brug for
faglig viden.

Knud Erik har arbejdet som
erhvervsvejleder i staten i mange
ar — opgaven som nggleperson
er ny.

- Jeg skulle have et opfglgnings-
mgde med en person, der har
Aspergers syndrom. Han havde
veeret i job med personlig assi-
stance i 2% ar. Jeg var i tvivl om,
der var behov for at forlaenge
ordningen. Hos Vidensnetvaerket
fik jeg generel viden om Asper-
gers syndrom i forhold til be-
skaeftigelse, og jeg blev fagligt
klaedt pa til madet.

- Jeg inviterede Vidensnetvaer-
ket til at komme til et af vores
manedlige faglige feellesmader
i jobcentret i efteraret 2007.

Vi fik at vide, hvordan vi kan
bruge Vidensnetvaerket i vores
daglige arbejde. Det var et fan-
tastisk godt made. Det var
farste gang, at kommunen og
staten i jobcentret var samlet
om et fagligt emne, og siden
da er samarbejdet begyndt at
blomstre. Vi har faelles opgaver,
og vi kan inspirere hinanden.

Tilmeld dig det elektroniske
nyhedsbrev pa forsiden af
www.vidensnetvaerket.dk

Nyhedsbrevet NYE VEJE
Udgivet af Vidensnetvaerket

Knud Erik synes, at Videns-
netvaerket er et godt supple-

ment til hans kollegaer og
netveerk af naglepersoner

samt Specialfunktionen i Vejle.

Infomgde som startskud

Knud Erik kender Vidensnet-

veerket fra et projekt om
personlig assistance.

- Jeg far, som nggleperson,
nogle gange spargsmal fra

mine kommunale kollegaer.

Nar jeg er i tvivl, opfordrer
jeg dem naturligvis til at
ringe til Vidensnetvaerkets
callcenter.

Klgverprisvej 10 B

2650 Hvidovre
vidensnetvaerket@handicap.dk
www.vidensnetvaerket.dk

TIf. 36 310 320

Hverdage mellem kl. 9.00-12.00
desuden torsdage kl. 13.00-15.00

Ansvarshavende redakter:
Christa Hauser
Vidensnetvaerket er forankret i DH

DH’s medlemsorganisationer: Astma-Allergi Forbundet, ADHD-foreningen, Danmarks Bladerfore-
D H ning, Danmarks Psoriasis Forening, Dansk Blindesamfund, Danske Dgvblindes Fzellesrepraesenta-
Danske Handicaporganisationer  tjon, Dansk Epilepsiforening, Dansk Fibromyalgi-Forening, Dansk Handicap Forbund, Dansk Landsf.
for Laryngectomerede (strubelgse), Dansk Parkinson-forening, Danske Dgves Landsforbund,
Diabetesforeningen, DSI-Ungdom, Foreningen for Stammere i DK, Gigtforeningen, Hjernesagen,
Hjerneskadeforeningen, Landsf. Autisme, Landsf. LEV, Hareforeningen, Landsf. SIND, Landsf. til
Bekaempelse af Cystisk Fibrose, Lungeforeningen Boserup Minde, Muskelsvindfonden, Nyreforenin-
gen, Ordblinde/Dysleksiforeningen i Danmark, Osteoporoseforeningen, PTU — Landsforeningen af
Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede, Scleroseforeningen, Spastikerforeningen, Stomi-foreningen Copa.
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