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Viktig samarbeid

Tenk deg at du er med pa en studie som krever en hel masse av deg, bade
reise, tid, talmodighet, svette og energi. Tenk deg at du ikke far vite om
du faktisk far behandling eller om de smertefulle sprgytestikkene bare er
placebo. Og tenk at du ma vente flere ar for du far vite om eller hvordan
studien pavirket deg og din kropp - ville du likevel ha deltatt?

Mange vil nok si nei. Men fy sgren sa tgffe de er de som sier ja! Det gjorde
ti &r gamle Sigrid Skar Wirum og hennes foreldre da de fikk spgrsmal om

a delta i den sdkalte WE-studien, en studie hvor forskere gnsker a kartlegge
om behandling med botox kan fare til bedre gangfunksjon for barn og unge
med CP.

Sigrid har i lgpet av hgsten, vinteren og varen gjennomfort flere tgffe tester
etter at hun hgsten 2017 fikk injisert det som enten var Botox eller bare
saltvann i ankel/fot. Verken hun, foreldre eller behandlere vet hva hun fikk
injisert. Farst i 2020 vil hun og familien fa resultatene. Hun, og alle de andre
deltakerne i WE-studien fortjener en stor honngr for sin deltakelse, som
kommer til & fa betydning for fremtidig behandling med botox av barn og
unge. CP-bladet var sa heldige at vi fikk vaere med pa Sigrids siste test ved
St. Olavs hospital i Trondheim - reportasjen finner du pa side 12.

Og de er ikke de eneste som er modige. Vi har ogsa besgkt
Barnas Fysioterapisenter i Bergen hvor vi har veert
med fire barn under to ar og deres foreldre pa
intensiv habilitering. Det krever en iherdig innsats
av alle involverte, bade barna, foreldrene og
behandlerne. Store fremskritt ble gjort pa kort
tid, og motivasjonen var pa topp selv pa nest
siste dag av et tre uker langt opphold. Hele
reportasjen fra Bergen kan du lese pa side 24.

Selv om mye av bladet er viet til disse to
reportasjene, kan du ogsé lese om CPOP for
voksne, nordisk mgte i Kebenhavn, noe av
det som har skjedd i fylkesavdelingene
den siste tiden og mye annet spennende.

God lesning, og en riktig god sommer
gnskes alle vare lesere!

Heidi @sthus Erikssen, redaktor
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Inkludering som gir mening

Vi gar mot ferie og tid for sommerleir. Arets leirdeltakere er spente og forvent-
ningsfulle. P4 barneleiren er det i ar hele 13 nye barn. Kanskje skal noen av disse
barna vaere borte fra familien for farste gang. Kanskje lurer foreldrene pa om
barnet vil trives, ha det gay, fa nye venner og hjelpen han eller hun trenger. Er det
noen som oppdager det dersom barnet er lei seg, blir redd eller faler seg utrygg?
Malsettingen med vare tre sommerleirer for barn, ungdom og voksne er a legge
til rette for at alle skal kunne delta til tross for store hjelpebehov. Derfor er plan-
leggingen i forkant viktig. Vi @nsker at alle leirdeltakerne, bade de nye og de som
har vaert med fer, skal reise hjem og fortelle at sornmerleiren var arets hayde-
punkt. Vi gnsker at deltakerne skal ha fatt kjenne pa styrken i fellesskap med
andre som har CP. At oppholdet bidrar til et godt selvbilde og trygghet pa egne
grenser. Vi vet at mange har en toff hverdag, meter liten forstaelse eller blir
utestengt. Er det lov & tro at samvaeret med andre som har CP skaper opplevelse
av & vaere god nok? Er det lov & hape at felleskapet gir motivasjon til mer
deltakelse - 0gsa pa andre samfunnsarenaer?

Det star na et slag om inkludering i skolen og retten til spesialundervisning.
Regjeringen satte ned et ekspertutvalg som har lagt fram sin rapport,
«Inkluderende fellesskap for barn og unge». Saken er pa haring fram til august.
Rapporten handler om inkludering i skolen og om spesialundervisning. Vi er
veldig bekymret over utvalgets forslag om a fjerne retten til spesialundervisning.
Beskrivelsen i rapporten kjenner vi oss igjen i. At spesialpedagogiske tiltak
kommer for seint i gang, at en for stor gruppe elever tas ut av klasseunder-
visningen og dermed virker som et hinder for inkludering. Vi er ogsa enige i at
kompetansen hos de som skal giennomfare spesialpedagogiske tiltak er mangel-
full og at stettesystemer som PPT og Statped er for langt unna skolene.

Det er ikke forste gang dette temaet settes pa dagsorden. Ekspertutvalget peker
pa mange kjente utfordringer. Rundt en fjerdedel av elevene trenger tilpasset
undervisning, som i dag ikke er en individuell rettighet. Spesialundervisning
innvilges etter loven til rundt dtte prosent. Her inngdr mange barn med CP.
Organiseringen av spesialpedagogiske tiltak har betydning for den enkelte elev.
At en stor del av elevene som trenger spesialpedagogiske tiltak blir tatt ut av
klassen, gjor at en stor elevgruppe ikke inkluderes. Ikke i skolen, og senere
sannsynligvis heller ikke i arbeidsmarkedet. Vi hevder at det ikke trenger

a veere slik, men at nar det er til elevens beste, gir det mening.

Vi vil argumentere for at retten til spesialundervisning videreferes. Var erfaring
er at det er ngdvendig for & sikre barn med CP et forsvarlig undervisningstilbud.
Vi er enige i at det ma satses mer pa kvalitet i tilbudet. Vi mener at det er ngd-
vendig a foreta faglig kartlegging av elevenes behov for a finne riktige spesial-
pedagogiske tiltak. Vi mener derfor vi trenger kompetente stottesystemer som
bade eleven og skolene kan radfare seg med.

Vi arbeider for inkludering som gir mening.

Eva Buschmann, generalsekretaer
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Vellykket skoleringssamling!

Helgen 21.-22. april

ble det avholdt en
skoleringssamling

for tillitsvalgte pa
Gardermoen. Bade

nye og erfarne styre-
medlemmer i fylkes-
avdelingene ble invitert
til samlingen.

TEKST: KRISTIN BENESTAD
FOTO: EVA BUSCHMANN

I &r var det stor padgang til denne
samlingen og hele 30 tillitsvalgte
deltok. S4 mange som 12 fylkes-
avdelinger (av 15) var representert.

Malet med samlingen

Vi hadde flere malsettinger med
samlingen. Den viktigste var & gi
deltagerne en innfgring i organisa-
sjonsarbeid og styrearbeid. Et annet
viktig mal var & motivere! Det &
skape interesse for styrearbeid og
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a diskutere hva som skal til for at
et styre kan fungere og samarbeide
godt. Den siste malsettingen, var at
deltagerne skulle f& mulighet til &
bli kjent med hverandre. Det skjer
mye bra i fylkesavdelingene, og
det er viktig at de gode lokale
eksemplene blir synliggjort og at
deltagerne far delt erfaringer seg
imellom.

Innholdet i samlingen

Til & snakke om hva som gir
motivasjon og hvordan fa til et godt
styrearbeid inviterte vi Birgitte
Brekke. Hun har erfaring fra mange
ulike typer organisasjoner og jobber
na som generalsekreteer for Stiftel-
sen Livsglede for eldre. I r, som i
fjor, klarte hun & begeistre forsam-
lingen, samtidig som hun gav oss
mange konkrete tips og rad.

Resten av innledningene pa
samlingen stod sekretariatet for
ved generalsekreteer Eva Busch-
mann og radgiverne Jon Nesheim
og undertegnede, Kristin Benestad.
Vi forspkte a tegne et bredt bilde av
hva det vil si & veere tillitsvalgt og
hvilke oppgaver som faller innenfor
styrearbeidet i en fylkesavdeling i

CP-foreningen. Det ble satt av god
tid til gruppearbeid, slik at alle
deltagerne fikk diskutere det viktig-
ste innenfor hvert av temaene i
innledningene.

CP-skolen
CP-skolen er vart strukturerte
oppleeringstilbud, og de arlige
tillitsvalgtsamlingene er en del av
dette konseptet. I tillegg har vi laget
en nettside som vi kaller CP-skolen.
Der legger vi ut alt vi har av skriftlig
oppleringsmateriell. Som tillitsvalgt
kan du finne mye som er relevant for
styrearbeidet; informasjonshefter,
ulike veiledninger, maler og sa
videre. I tillegg er CP-skolen stedet
der vi legger ut informasjon som for
eksempel hva fylkesavdelingene kan
fa hjelp til av sekretariatet, hvordan
spke pkonomisk stgtte og s videre.
Skoleringskurset i april gav
deltagerne en innfgring i hvordan
CP-skolen fungerer og informasjon
om hva vi kan tilby av oppleering,
men alle som er interessert i 4 leere
mer om CP-foreningen og organisa-
sjonsarbeidet hos oss, er velkomne
til & ga inn 4 lese pé siden:
Wwww.cp.no/om-oss/cp-skolen/ ®



CPOP for voksne

| 2018 prioriterer CP-foreningen voksne med CP. Vi har satt oss som mal
at det innfares et systematisk og kunnskapsbasert oppfelgingsprogram -
CPOP for voksne! Som et forste steg pa veien dit tok CP-foreningen
initiativ til 3 samle fagpersoner for & diskutere temaet. Invitasjonen ble
godt mottatt. Resultatet av mgtet 8. mars var etableringen av en arbeids-
gruppe som skal kormme med anbefalinger.

TEKST: KRISTIN BENESTAD
FOTO: WANDA NORDSTRIM
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Arbeidsgruppen ledes av CP-
foreningen og hadde sitt forste mgte
25. mai (etter at dette bladet gikk i
trykken). En stor takk til deltakerne
pa det innledende mgtet, som stilte
med stor entusiasme, og til arbeids-
gruppen for viljen til & bidra til
CPOP for voksne.

Forste mote

Den 8. mars 2018 ble det arrangert
et mgte p& Gardermoen der temaet
var CPOP for voksne. Rundt 40
personer deltok, og de aller fleste
representerte rehabiliteringsinsti-
tusjonene og voksenhabiliterings-
tjenestene rundt om i landet. Mgtet
bestod av bade innledninger og
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CEREBRAL PARESE OPPFULGINGSPROGRAM <

paneldebatt. Mange viktige
sporsmal ble dreftet. Hvorfor er

et slikt oppfelgingsprogram viktig?
Hva skal oppfelgingen besta av?
Hvem skal ha ansvaret for opp-
felgingen? Nar skal oppfolgingen
iverksettes? Hvilke ressurser skal
til? Ingen pad mgtet var i stand til

a besvare alle spgrsmal eller &
konkludere, men det viktigste var
at debatten ble satt i gang og at det
videre arbeidet med & utvikle et
CPOP for voksne kan fortsette. P4
mgtet ble det satt ned en arbeids-
gruppe som bestar av 13 deltakere
fra alle helseregioner, fra voksen-
habiliteringene og rehabiliterings-
institusjonene, fra oppfelgings-

[l VIL HA CPOP FOR VOKSNE:
Ulrik Sverdrup, Susanne Fglstad, Dag
Abrahamsen, Reidun Jahnsen, Guro
Andersen og Eva Buschmann.

A CPRN-LEDER: Guro Andersen er leder
for det nasjonale CP-registeret (CPRN).

Ed CPOP-LEDER: Reidun Jahnsen er leder
for oppfelgingsprogrammet for barn med
CP (CPOP).

GODT OPPM@TE: Nesten 40 personer
deltok pd matet den 8. mars og de fleste
kom fra rehabiliteringsinstitusjoner og
voksenhabiliteringer fra hele landet.
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programmet CPOP og fra
CP-registeret.

Hvorfor er CPOP for voksne
viktig?

Helse- og oppfolgingstilbudet av
voksne med CP er i dag for darlig og
det er for store forskjeller rundt om
i landet pa hvilke tilbud som finnes
og gis. Mange opplever at tilbudet
er mangelfullt etter fylte 18 &r.
Skaden i hjernen som forarsaker CP,
forverrer seg ikke, men fglgene av
skaden endres ilivslgpet. Senfglger
merkes som forverret funksjon.
Itillegg til gkt trettbarhet, far mange
forverret gangfunksjonen og blir
mer avhengig av hjelpemidler.
Reidun Jahnsen, leder for CPOP

for barn i Norge, viste til egen
undersgkelse om voksne med CP
fra 2004. Hun dokumenterte at
halvparten av voksne med hilateral
CP hadde redusert gangfunksjon

i 35-drsalderen og halvparten av
voksne med unilateral CP hadde
redusert gangfunksjon i 50-ars-
alderen. De som opplevde denne
endringen mente selv at det skyld-
tes smerter, trgtthet og manglende
fysisk aktivitet. Studier de siste 20
arene viser altsd redusert funksjon
hos unge voksne med CP, ofte kalt
for tidlig aldring. Typisk er gkt
stivhet, redusert balanse, fordgyel-
sesplager, hjerte- og karsykdom og

begrensninger i aktiviteter og
deltakelse. Dette er gode be-
grunnelser for & falge opp voksne
med CP etter et kunnskapsbasert
systematisk oppfalgingsprogram.
Brukerinnleggene fra Sigrun Bjerke
Fosse og David Heyerdahl stattet
dette synet.

Hvorfor er CPOP for voksne
mulig?

CPOP for voksne skal utvikle
nasjonale standarder for hvordan
voksne med CP skal falges opp.
Det skal veere et landsdekkende

og likeverdig tilbud. Det er flere
grunner til at vi kan fa til dette.
Den farste er at vi har et godt
fungerende og landsdekkende
oppfelgingssystem (CPOP) og et
nasjonalt register (CPRN) for barn
med CP i dag. P4 mgtet kom det
frem at det er fullt mulig at
eksisterende oppfelgingsprogram
og CP-registeret kan utvides og
inkludere personer som er voksne.
Det er bare to ar til de eldste barna
i oppfalgingsprogrammet er 18 ar.
Tiden er derfor nd inne for & sette
fokus pa voksne. En annen grunn
er at vi kan bygge pé erfaringer fra
Sverige. Der er de godt i gang med
a etablere et tilbud for voksne.
Dette gir oss unike muligheter,

og det blir selvsagt viktig 4 bruke
kunnskap fra nabolandet og a ta

i bruk det vi tror kan fungere her.
En tredje grunn er at vi ogsa har
sett positive styringssignaler fra
myndighetene, da helse- og
omsorgsdepartementet har under-
streket viktigheten av at helsefore-
takene utvikler rutiner for god
overfgring fra barne- til voksen-
orientert helsetjeneste. Helse-
vesenet er tjent med & legge til rette
for gode overganger til voksenlivet.

CPOP og CPRN i front

Viktige fagpersoner i arbeidet med
a etablere et CPOP for voksne er
Reidun Jahnsen og Guro Andersen,
henholdsvis leder for oppfelgings-
programmet for barn (CPOP) og for
det nasjonale CP-registeret (CPRN).
Disse samarbeider tett i dag og
holdt hver sin hovedinnledning pa
mgtet den 8. mars. Begge er sveert
positive til & videreutvikle CPOP for
voksne, og vi er sa heldige at begge
disse har takket ja til & delta i
arbeidsgruppen og i det videre
utviklingsarbeidet. Deres sam-
stemte hovedbudskap pa matet var
a vise hvordan en systematisk og
kunnskapsbasert oppfelging av
voksne kan ha positiv effekt, ikke
bare for den enkeltes helse, men
ogsa for samfunnet i sin helhet.

De understreket viktigheten av &
forebygge kjente komplikasjoner
for & bidra til bedre livskvalitet. |

CP-NORDEN <

Il NORSKE DELTAKERE: Fra Norge deltok CPUs Sofie Jansen og Marte Lia, generalsekretaer Eva Buschmann, sentralstyremedlem Ken
Geran Skar og redakter Heidi Dsthus Erikssen.

Spennende nordisk mote

For niende ar pa rad mattes representanter fra medlemslandene i CP-
Norden for to dager med faglig pafyll og erfaringsutveksling. Denne gangen
var det Kgbenhavn og danske Spastikerforeningen som var vertskap.

TEKST OG FOTO: HEIDI @STHUS ERIKSSEN

[l SENFGLGER: Leder i CPOP Reidun Jahnsen holdt en innledning pd metet hvor hun blant annet snakket om tidlig aldring og senfelger.
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Fra Norge deltok generalsekreter
Eva Buschmann, sentralstyre-
medlem Ken Ggran Skar, redakter
Heidi @sthus Erikssen, og Marte Lia
og Sofie Jansen fra CPU. Sverige
deltok ikke pa arets mgte, men
representanter fra Danmark,
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Faergyene og Island var ogsa pa
plass..

Mgtestart var torsdag 12. mars
klokken 10 i et av Europas mest
tilgjengelige kontorlokaler, Handi-
caporganisastionerenes Hus, hvor
Spastikerforeningen og 21 andre

foreninger holder til. Fem av
Spastikerforeningens 13 ansatte
deltok pd meatet.

Omstridt behandlingstilbud
Nestleder i Spastikerforeningen,
Karen Nisbeth, gnsket forsamlingen



velkommen og ga sa ordet til forste
innleder — Nils Wisbech, overlege
ved Odense Universitetshospital.
Han &pnet ballet med & fortelle om
eksisterende behandlingstilbud for
personer med CP, alt fra ortoser og
fysioterapi til ortopediske inngrep.

Deretter ble det innledninger om
kognisjon, behandling med botox og
medisinsk cannabis. Professor Bo
Biering-Sgrensen ved Rigshospitalet
Glostrup fortalte at ogsd i Danmark
er bruk av medisinsk cannabis
fortsatt kontroversielt og lite brukt
blant pasienter med CP. De nordiske
landene fikk s hgre fra en voksen
mann med CP som fortalte om egne
erfaringer med medisinsk cannabis
som smertelindring. Han var positiv
til bruk av cannabisolje og hadde
opplevd god effekt av dette mot
sterke smerter i skulderen.

Ettermiddagen gikk til & disku-
tere CP og helse. Landene hadde
forberedt korte presentasjoner om
dette temaet og diskuterte hva som
er situasjonen i sine respektive land
i plenum.

Ungdom i fokus
Ungdomsrepresentanter fra Dan-
mark, Norge og Island var ogsa til
stede under det nordiske mgtet.
Feergyene hadde av ulike &rsaker
ikke noen ungdomsrepresentant
med pa arets mgte. Fra Norge stilte
Marte Lia og Sofie Jansen fra CPU,
og de hadde forberedt seg godt for
avreise — noe de hadde stor nytte av
underveis i Kgbenhavn. Det er ikke
alltid like enkelt & forstd hverandre
nar alle snakker ulike sprak, s
kommunikasjonen foregikk béde
pé dansk, norsk og engelsk.

— Det var litt vanskelig i starten,
men sa lenge vi husker a snakke litt
saktere enn vi gjor til vanlig, gar
det stort sett greit, sier Sofie.

Fredagen var det et lite scene-
skifte, da turen gikk til landlige
omgivelser utenfor Kgbenhavn
hvor Elsass Instituttet har sine
lokaler. Elsass Instituttet drives av
Elsass Fonden og har som mal &
hjelpe personer med CP til & oppna

10

stgrst mulig kontroll over eget liv. De
tilbyr trening og behandling, holder
seminarer og konferanser samt
driver med forskning og mye mer.

I tillegg til en omvisning i de
herskapelige lokalene, hvor det er
alt fra treningsrom, egne leiligheter
som benyttes av barn som far
behandling og deres familier til
kontorer, mgterom, kantine og
basseng, fikk CP-Norden en inn-
fering i noen av prosjektene Elsass
Instituttet jobber med i dag.

Etter lunsj var det parallelle
seanser, og de unge fikk et eget
mgterom hvor danskene fortalte
kort om hvilke nye ungdomsinitia-
tiver Spastikerforeningen har
startet i Danmark det siste aret
og hvordan disse har fungert. Her
fikk CP-foreningen flere innspill til
prosjekter det kan veaere mulig
a sgke om midler til i Norge pa sikt.
Representantene fra Island og Norge
fortalte kort om hva som gjgres for
unge medlemmer i deres land, og s
gikk diskusjonen over i overgang til
voksenlivet, studier og flytting.
Samtlige unge var forngyde med
den egne seansen og sier at de
satte sarlig stor pris pa erfarings-
utvekslingen.

Matnyttig mote

Og det var ikke bare de unge som
var forngyde med arets nordiske
mgte. Generalsekretger Eva Busch-
mann synes de to mgtedagene i
Kgbenhavn var sveert matnyttige.

— Behandlingstilbudet til menne-
sker med CP er tverrfaglig, og det
skjer heldigvis mye av bade fagut-
vikling og forskning. I de nordiske
landene er det bade lett a se felles
utfordringer — og samtidig ulikheter.
Vi merker godt at fagfolk samarbei-
der og laerer av hverandre. Det
samme gjgr vi i organisasjonene,
sier Buschmann, og fortsetter:

- Vi fikk presentert fagtemaer som
vi alle er opptatt av. Noen av innled-
erne gikk mer i dybden av temaene,
og vi leerte mye nytt. Det var ogsa
veldig interessant & fa en gjennom-
gang av hva registerdata kan fortelle

om CP og helse generelt. Siden det
danske CP-registeret har eksistert
lenger enn i Norge, kan de na
presentere funn som ogsa gjelder
voksne med CP.

— Hva er det viktigste du tar med
deg hjem til Norge etter matet?

— Vi harte at Island sa smatt er
kommet i gang med oppfelging av
voksne med CP. Det skal vi ha fokus
pa ogsa i Norge framover. Begge
landene vil leere av Sverige, som er
kommet lengst. Vi ser at det fortsatt
er for darlig dekningsgrad av
kognitiv utredning. Der har vi felles
utfordringer pa tvers av landene,
sier generalsekretaeren.

Hun roser ogsa ungdomsrepre-
sentantene som deltok pa megtet:

- Landene er samstemte i at vi
viderefgrer tradisjonen med a ha
med representanter for ungdoms-
gruppen i CP Norden. Det opplever
jeg som en viktig og verdifull del av
samarbeidet. W
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CP-NORDEN <

[l HELE GJENGEN P4 &rets nordiske mote
var Island, Danmark, Feergyene og Norge
representert.

F1 UNGDOMMEN: Ungdomsrepresentanter
fra Norge, Danmark og Island var ogsa til
stede under de to dagene i Kabenhavn.

EI NESTLEDER i danske Spastikerforenin-
gen Karen Nisbeth dpnet matet og ensket
forsamlingen velkommen.

ELSASS INSTITUTTET: Motets andre
dag ble avholdt i de eerverdige lokalene til
Elsass Instituttet like utenfor Kebenhavn.

CP-BLADET 2 - 2018 1
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WE-STUDIEN <

Kan botox bedre gangfunksjonen
til barn og unge med CP?

Ti ar gamle Sigrid Skar Wirum fra Kristiansund er en av 32 norske barn og
unge med CP som har deltatt i WE-studien. CP-bladet fikk veere med pa
hennes siste testing ved St. Olavs Hospital i Trondheim.

TEKST OG FOTO: HEIDI @STHUS ERIKSSEN

Ved fem norske sykehus, St. Olavs
hospital, Sykehuset i Vestfold,
Universitetssykehuset i Nord-Norge,
Oslo universitetssykehus og
Haukeland universitetssykehus
gjennomfgres det nd en studie for
a finne ut om det blir lettere for
barn og unge med CP & ga etter
behandling med botox i leggmusk-
lene. Studien startet i 2015 og i mars
2018 har 32 barn og unge med CP
ialderen 4-17 &r deltatt i dette
omfattende forskningsprosjektet.
Sigrid fra Kristiansund er en av
dem. Hun har hemiplegi GMFCS
grad 1. CP-bladet mgter henne og
mamma Kirsti Wirum pa en restau-
rant pa Solsiden i Trondheim, dagen
for hun skal gjennomfgre sin siste

[l KLAR FOR SISTE TEST: Sigrids ben er
fulle av EMG-elektroder, markerer og
reflekskuler som skal male aktivitet og
spastistitet.
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test og kontroll pa avdelingen
Nevrologisk @st ved St. Olavs
hospital.

- Det skal bli litt deilig & bli
ferdig. Det er ggy, men ogsa ganske
slitsomt, forteller Sigrid.

Botox eller saltvann
Siden september 2018 har hun
hatt hele fem turer til Trondheim
i forbindelse med WE-studien. Det
forste matet bestod av samtaler,
diverse testing og en screening for
a fastsla om Sigrid var aktuell for
studien. Gang to var det injisering
av det som enten er botox eller bare
saltvann (hverken deltakere eller
behandlere far vite hvilke deltakere
som faktisk far behandling og hvem
som kun far placebo-medisin, som
i dette tilfellet er saltvann). Deretter
gjennomfgres samme tester som for
injeksjonene etter 4, 12 og 24 uker,
itillegg til samtaler og evaluering
med testerne. Etter 24 uker antas
det at effekten av den eventuelle
botox-injeksjonen har avtatt, slik
at studien vil gi et bilde av hvordan
musklene og spastisiteten reagerte
béde for, underveis og etter be-
handlingen med botox.

Noen av deltakerne har fatt
behandling med botox tidligere

(men ikke senere enn seks maneder
for studiestart), og foler seg dermed
sikre pa sin egen vurdering om
hvorvidt de har fatt botox eller ikke.
Men for Sigrid som ikke har fatt
botox for, er det vanskeligere.

- Jeg tror jeg har fatt det, fordi
det fgltes veldig bra og annerledes
i starten. Og nd synes jeg den er
akkurat som far, forteller Sigrid.

Svaret pd hvem av deltakerne
som har fatt botox og hvem som
ikke har fatt det, vil ikke deltakerne
fa for studien er ferdig - trolig
varen 2020.

- Det er jo forferdelig lenge &
vente pa a fa svar, sa na hdper vi
at mange melder seg pa studien slik
at vi kan fé svar sa fort som mulig,
sier mamma Kirsti, og smiler.

Ingen tvil

De fikk fgrst hgre om WE-studien
da de var pa en rutinekontroll pa
barnehabiliteringen hjemme i
Kristiansund. Legen nevnte studien
og anbefalte familien 4 delta.

Kort tid etter fikk de tilsendt mer
informasjon om studien i posten.
Familien mgtte ogsa en gutt som
hadde deltatt i studien pa et habili-
teringsopphold pa Valnesfjord og
fikk hgre om hans erfaringer med
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WE-studien. Han og familien an-
befalte ogsa Sigrid & delta.

- Sigrid var ikke i tvil — dette ville
hun veere med p4, sier Kirsti, og
fortsetter:

— Og for oss som foreldre er det
Klart at vi gikk noen runder farst —
vi tenkte: Er det verdt det nar vi
ikke vet om hun i det hele tatt far
behandling? Men det foltes viktig
og riktig & delta - ikke bare for
Sigrid - vi vil at alle barn med CP
skal fa den hjelpen de trenger. Og
kanskje kan resultatene i denne
studien gjore det enklere for andre
a fa rett behandling?

Det var nok mest spenning
knyttet til det andre besgket pa
St. Olavs hospital, det var gangen
for selve injiseringen — og legene
ga beskjed om at sprgytestikkene
kunne veere litt smertefulle. Legen

14

bruker ultralyd for a lokalisere
ngyaktig hvor det skal stikkes og
Embla-krem og plaster for & bedgve
leggen.

For Sigrid var ikke dette det
minste skummelt. Hun fikk nemlig
besgk av Sykehusklovnene da hun
skulle f& sproytestikkene, og de fant
pa sd mange sprell at spraytestik-
kene gikk unna i en smertefri fei!

— De var veldig morsomme, de
1&ste til og med dera sa legen ikke
kom inn, forteller Sigrid.

Reisingen, samtalene og testingen
som blir gjort i etterkant av injek-
sjonene kan veere litt slitsomme.
Derfor har Sigrid og mamma Kirsti
gjort hver tur til St. Olavs hospital
til en skikkelig jentetur, med bade
shopping, restaurantbesgk og kino.

— Det er viktig & gjgre det til en fin
opplevelse, og det er hyggelig for

oss begge to 4 fa denne tiden
sammen og et lite avbrekk fra en
ellers travel hverdag, forteller
Kirsti.

Utfordrende rekrutteringsprosess
Siri Merete Braendvik er forsknings-
koordinator for WE-studien og
takknemlig for at Sigrid né forteller
om sine erfaringer med studien i
CP-bladet. En av hovedutfordrin-
gene i studien sa langt, er forstaelig
nok rekrutteringen av nye del-
takere.

—Inntrykket er at av de som
forespegrres om & delta, s sier
cirka halvparten ja, men vi klarer
dessverre ikke 4 fa tak i alle som
kunne veert aktuelle for studien,
sier hun, og fortsetter:

- Naér de forst sier ja, s er de
med. Det er en veloverveid av-
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gjorelse & delta, og vi ser veldig lite
frafall.

Ettersom det ikke er veldig
mange barn med CP mellom 4-17 ar
som oppfyller kravene til & delta,
har forskningsteamet maéttet jobbe
hardt med selve rekrutteringspro-
sessen. De har reist land og strand
rundt, har snakket med samarbei-
dende sykehus og har hatt utallige
presentasjoner i ulike fora hvor
helsepersonell mgtes.

— Vi har jobbet systematisk og
malrettet for & informere og pro-
motere klinikken, men vi er avhen-
gige av at behandlende lege fatter
interesse for studien og anbefaler
pasienten & delta.

I mars 2018 har de 32 deltakere
og er en tredjedel pa vei mot det
endelige malet som er 96 deltakere.
Da CP-bladet besgkte St. Olavs
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hospital den 8. mars, hadde de
nettopp fatt noen veldig gode
nyheter angdende studien. To
internasjonale sentra, et sykehus
i Nice og et i Warszawa er blitt
inkludert i studien og vil i lgpet
av varen/sommeren 2018 starte
testingen av deltakere etter den
norske metoden.

— Vi har litt forventinger til dem
og tror at de skal klare & rekruttere
opp mot 20 deltakere hver. Men det
blir ingen hvilepute for oss, her i
Norge fortsetter vi med fullt fokus
pa rekruttering hver dag, sier
forskningskoordinatoren.

Unge deltakere
At alderen pé deltakerne varierer
fra fire til 17 ar har ogsé bydd pa
noen utfordringer.

— Det viktigste for oss har veert

WE-STUDIEN <

il SAMARBEID: Sigrid bes om & stramme
muskler i beina slik at EMG-elektrodene blir
festet riktig.

ELEKTRODER: De forste elektrodene
festes pa legg, ankel og fot.

El OKSYGENMASKE: Oksygenmasken
festes og sjekkes for Sigrid skal ga sa fort
hun kan i fem minutter.

GANGANALYSEN: Sigrid gar sa fort hun
kan uten & lzpe pa og testerne folger etter sa
godt de kan. Oksygenmaske og elektroder er
pa under hele denne delen av testen.

- Vi klarer
dessverre ikke a fa

tak i alle som kunne
veert aktuelle for
studien.



} WE-STUDIEN

a skape en god og trygg atmosfere
for deltakerne, og det har gatt
veldig bra. Men det er klart det er
stor forskjell pa & behandle en
firedring og en 15-aring! De yngste
barna bruker vi mer tid pa og de
ma gjerne avledes litt — sa vi setter
av tid til tull og teys ogsa, sier
Braendvik.

Hovedvekten av deltakerne sa
langt er mellom seks og 12 ar, og det
er forelgpig tilneermet lik fordeling
mellom gutter og jenter.

-Jeg ma si at jeg synes det er flott
at familien velger a delta selv om
det ikke er sikkert at akkurat deres
barn far nytte av studien. Foreld-
rene og de stgrre barna forteller
at de gnsker a bidra til & bedre
behandlingen til alle barn og unge
med CP, ikke bare dem selv.

Studien antas & veere ferdig i
begynnelsen av 2020, og familiene
som deltar vil fgrst da fa resulta-
tene. Forhapentligvis vil fglgende
spersmal bli besvart: Hadde botox-
behandlingen en effekt?

— Mange av barna og foreldrene
har en formening om hvorvidt de
har fatt botox eller ikke, og det blir
jo veldig spennende 4 se i etterkant
om resultatet stemmer overens med
det deltakerne selv tror. S& vi er
mange som er spente, bade delta-
kerne, testerne og oss andre, sier
Braendvik.

Siste test

Tilbake til Sigrid. Fredag 9. mars
var det klart for hennes siste runde
i WE-studien pa St. Olavs hospital.
CP-bladet fikk veere med pa samt-
lige tester gjennomfert av fysio-
terapeut Ragnhild Sunde Braaten,
bevegelsesviter Ane @vreness og
vitenskaplig assistent Martin
Aursand Berge.

Testen starter ved at Sigrid veies
og males, deretter males vinkel pa
ankel og fot. S& bes Sigrid om &
stramme muskler i beina slik at de
fester EMG-elektroder i legger og
1ar riktig.

- Det er ikke vondt, men veldig
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kaldt, forsikrer Sigrid, og legger til:
- Det verste er egentlig & ta dem av!

Via kameraer knyttet til en PC
viser elektrodene hvordan musk-
lene i beina jobber nér testerne gjor
ulike bevegelser med bena til Sigrid
og nar hun gar. Neste steg i testin-
gen er maling av spastisitet via tre
markgrer og reflekskuler — alle de
elektroniske undersgkelsene gjores
i tillegg til testernes og Sigrids
subjektive mening. De snakker
sammen hele veien.

Noe av det studien gnsker & finne
ut av, er: Hvor lett er det for Sigrid
& gd? Hvor mye energi bruker hun
pa a ga? Til det brukes en gangtest
pé fem minutter.

Den mest slitsomme delen av
testen er selve gangtesten — her
males energikostnad. Sigrid far pa
seg en oksygenmaske og gar sa langt

hun klarer pé fem minutter - der-
etter forteller hun hvor sliten hun
foler seg pa en skala fra 0-10.

Sigrid har gatt langt og fort, og
pulsen er hgy: — Fem, sier hun.

Na skal hun ga sé fort hun kan i
ett minutt. Gar hun fortere enn sist?
Blir hun mindre sliten? Testerne
maler, og Sigrid gar sa fort at hun
nesten lgper. Igjen far hun spars-
malet om slitenhet. — Sju, svarer en
andpusten Sigrid, og lgper bort og
gir mamma en god klem.

- Du gikk réfort!, roper testerne.

- I know, svarer Sigrid.

Kirsti fglger ngye med hele veien,
kommer med oppmuntringer, kos,
drikke og snakker med testerne.
Hele tiden passer hun pa at det gar
bra med Sigrid.

- Det gar bra, men jeg er litt mer
sliten enn i stad, forteller Sigrid.
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Siste del av testen er & ga frem og
tilbake pa en rett strekning i rolig
tempo. Testerne observerer gangen
og kamera festet pd veggen fanger
opp hver bevegelse.

Til slutt kommer den verste
delen, nemlig & ta av elektrodene
som er festet med plaster — det har
Sigrid smagruet seg til. Men pa et
lite minutt er alt fijernet, og ogsa
dette gikk bra.

To brikker forblir p4, en pa laret
og en iryggen — det er aktivitets-
malere som skal male Sigrids
aktivitet i en uke etter at de kom-
mer hjem. I tillegg til disse skal de
fylle ut en dagbok om aktivitet og
slitenhet. Fgrst da er de helt ferdige
med WE-studien.

- Denne aktivitetsmalingen har
veert en viktig gevinst for oss. A
bruke en skala fra 0-10 hvor vi
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maler slitenhet er nyttig for oss som
foreldre, og ogsa leereren pa skolen
har begynt & bruke den. Skalaen
har nok gjort oss mer bevisste pa
hvor mye energi Sigrid faktisk
bruker i lgpet av en dag, sier Kirsti.

Sigrid tar pd seg vanlige kleer,
drikker litt sjokomelk og setter seg
ved siden av mamma. Siden dette
er hennes siste mgte med testerne,
far hun utdelt et fint diplom som
takk for innsatsen og far en ekstra
god klem av alle sammen.

En stolt, litt sliten og veldig
forngyd Sigrid titter ngye pa
diplomet fgr hun tar pa seg jakke
og skjerf. Na er hun klar for
premie, lunsj og shopping med
mamma. S8 venter skolehverdag,
dansing, klatring og tid med
resten av familien hjemme i
Kristiansund. ™

WE-studien

| samarbeid med Norges teknisk-

naturvitenskapelige universitet (NTNU)

gjennomfgres studien ved fem

sykehus i landet:

- St. Olavs Hospital, ansvarlig lege
Torarin Lamvik

- Sykehuset i Vestfold, ansvarlig lege
Guro L. Andersen

- Universitetssykehuset i Nord-Norge,
ansvarlig lege Jasmina Majkic-Tajsic

- Oslo universitetssykehus, ansvarlig
lege Kjersti Ramstad

- Haukeland sykehus, ansvarlig lege
Aanen Arli

Studien er finansiert av det offentlige
og er uavhengig av den farmasgytiske
industrien. WE-studien administreres
av St. Olavs hospital i Trondheim, hvor
prosjektleder er professor og barnelege
Torstein Vik. Nasjonal prosjektkoordi-
nator er fysioterapeut og forsker Siri
Merete Braendvik.

Du kan lese mer om WE-studien her:
http://www.cp.no/tiIbud—til—deg/
we-studien/

UTENFOR SYKESHUSET: Mamma Kirsti
og Sigrid er spente for den siste testen pa
St.Olavs.

A AKTIVITETSMALER: En aktivitetsmaler
festes i korsryggen og en annen pa laret.
Disse skal Sigrid g&d med i en uke hjemme
for den sendes tilbake til sykehuset.

[El KOORDINATOR: Siri Merete Braendvik

er forskningskoordinator for WE-studien.

DIPLOM: En stolt Sigrid er ferdig med
sin aller siste testing i forbindelse med
WE-studien og fikk et fint diplom som
takk for sin deltakelse.
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Ny ungdom i ny by
- sosialt nettverk og venner

Har du nyleg flytta heimefra? Skal du begynne & studere i ny by eller har
fatt draymejobben som nyutdanna? Uansett kva det er, sa inneber det at
du kanskje har flytta fra ditt sosiale nettverk heime og venane du har hatt
giennom mange ar pa vidaregdande. Kva skal ein no finne pa?

TEKST: SOFIE OSTERBY JANSEN
FOTO: MARGARETHA NICOLAYSEN
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T

Det var i alle fall min situasjon. Mitt
namn er Sofie @sterbg Jansen. Eg er
ei jente pa 22 ar fra Voss og i haust
begynte eg a studere ergoterapi
ved VID Vitskapelege Hggskule i
Sandnes. Eg har gatt pa folkehag-
skule for det og var vandt til & bu
vekke fra familien, men ikkje pé
denne maten. No flytta eg aleine
inn i ein leilegheit, i ein ny by der
eg kjente sveert fa fra for. Min fyrste
tanke var; kva vil eg bruke fritida
mi pa no?

Idrett

Eg er ei jente som er glad i trening
og fysisk aktivitet, sa det blei
naturleg ein av dei fyrste tankane

i hovudet mitt. Voss er ein liten
plass, sé det eg har drive med av
idrett for, er eigentleg berre styrke-
trening og fysioterapi pa eigen
hand. Eg har cerebral parese,
spastisk hemiplegi, og brukar ein
rullator til dagleg. D& eg var lita,
testa eg ut fotball utan seerleg
suksess. Det at eg hadde rullator og
ein fot som ikkje alltid gjorde som
eg sa, gjorde det ikkje sd enkelt &
vere med i lagidrett saman med dei
andre i klassen min. Sandnes og
Stavanger er stgrre byar, og eg
tenkte med meg sjglv at dette var
min moglegheit til endeleg a fa
begynne a trene saman med nokon.

Rullestolrugby

Det forste eg gjorde etter & ha
komme pa plass i Sandnes, var

a sondere terrenget litt og finne

ut kor eg kunne finne informasjon
om ulike typar idrettar i regionen.
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I dagens digitale verd tok eg opp
Mac-en og spkte pa paraidrett, for
eg tenkte at dette ma vere noko for
meg. Eg har nokre venninner som
driv med rullestolrugby og rullestol-
basket og synst sjglv at dette hgyr-
dest spennande ut. Eg fant og ut at
paraidretten i sgr-vest var dei eg
skulle ta kontakt med. D& kom eg til
Sarah Louise Rung, som er kontakt-
person og eg forklarte ho at eg
akkurat var flytta hit og hadde lyst
til & bli med i lagidrett. Ho fortalte
meg at det skulle startast opp
rullestolrugby i Stavanger og lurte
pé om det var noko eg kunne tenke
meg. Eg tenkte med meg sjglv: Kor
vanskeleg kan det vere? Og sa ja.

Mestring

Veka etter at eg snakka med Sarah,
mgtte ei spent Sofie opp i hallen.
Lite visste eg om kva rullestolrugbhy
var og kva utfordringar det bar med
seg. Eg helste pé trenaren og sette
meg litt nglande i ein rullestol for

a vere med og preve. Vi var seks
som mgtte opp. Fem barske, vaksne
menn og vesle meg. Ja d, dette

gar fint, tenkte eg. I starten var det
utrulig vanskeleg, for eg er ikkje
vant med 4 trille rullestol. Det var
det fgrste eg matte leere meg. I
tillegg skulle eg ha ein ball pa fanget
og score mal. For meg er det van-
skeleg & fa god fart pa rullestolen,
fordi eg har unilateral CP (CP pa
eine sida). Dette fgrer til at eg er
den treigaste pa laget og av og til
foler eg at eg sinke dei andre. Det
hender nok at dei tenker «kom igjen
daa, fortare, du kjgrer seint». Og dei

Det er du sjolv
som formar framtida
di med det du

vel a gjera!

krasjer mykje i meg, sa eg far
kjenne pa at eg er einaste jenta pé
laget, men det er veldig kjekt og eg
fgler mestring etter kvart som eg
blir betre.

Utanfor komfortsona

Ingen pa laget har spelt lenger

enn sidan i haust, men me trene
godt og blir samkgyrte. Det er ei
god stemning i laget, og treningane
bestar av myKje glede, latter,
taklingar, myKkje krasjing og svette,
men me smile og det er ei stor
idrettsglede hos alle saman. Det at
eg gjekk utanfor komfortsona og sa
ja til & bli med pa dette, er eg i dag
kjempeglad for. Det har gjeve meg
eit anna syn pa idrett og idretts-
glede, og no er vart store mal NM

i august.

Formar framtida

S& dersom du skal flytte frd det som
er trygt og godt og dei som star deg
neer, berre tenk at det gar fint. Du
finn alltid noko som passar for deg.
Dersom du har lyst til & vere sosial,
nytt deg av moglegheita til & snakke
med andre som har flytta til same
plass, meld deg inn i fagorganisa-
sjonar, begynn med idrett, oppsgk
forskjellige lag eller paraidretten
for & fa hjelp med & finne ein idrett.
Det funka for meg! Ein annan ting
som er viktig, er & vere open for
nye folk og impulsar, vere imgte-
kommande og hyggeleg sa finn du
alltid noko du synst er spennande.
Og hugs! Det er du sjglv som
formar framtida di med det du

vel 4 gjera! M
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Du ser stolen min og ser ...

Lenker?

Jeg feler dem ikke.

Jeg ser dem ikke.

Jeg tror de eri ditt hode.

For meg er det motsatt av det du tror.
Stolen gir meg friheten.

Uten den blir alt tyngre.

Alt blir hardere & gjennomfare.

Uten den hadde jeg virkelig blitt lenket.
Til et sted, uten mulighet til frihet.
Knaerne hadde bladd.

Ingen plaster kunne ha stoppet det.
Uten stolen ingen frihet eller ansvar.
Uten stolen ingen leilighet,

ingen jobb og ingen kjeereste.

Hvem gidder vel fysisk & ga rundt

og baere pa andre? | all evighet.

Uten stolen hadde jeg blitt der du vil
at jeg skal vaere, du som ser lenkene,
uten mulighet til selvforsvar.

Uten stolen ingen stemme, ingen kamplyst.
Uten stolen - ingen meg.

CPU pa nordisk mgate
| Kebenhavn

Fra T1. til 13. april var Marte Lia og Sofie Jsterbg Jansen i Kebenhavn for S~ ' =N f_ REHABILITERING FOR VOKSNE OG
a representere dei unge pa nordisk mate. Temaet for arets mgte var «den . e 81" BARN / UNGDOM MED CEREBRAL PARESE
sundhedsmaessige behandling af mennesker med cerebral paresey. '

TEKST: SILJE BORGAN, 28 AR FRA TRONDHEIM
ILLUSTRASJONSFOTO: ISTOCK

Formdlet er a forbedre eller vedlikeholde funksjon, f.eks. gang-
funksjon, mestring av dagliglivets aktiviteter (ADL), koordinasjon og
styrke, samt jobbe med mestringsstrategier i forhold til egen sykdom.

Det legges opp til trening som du kan klare ut fra dine forutsetninger.

REHABILITERINGSTILBUD VOKSNE

TEKST: MARTE LIA OG SOFIE @STERBY JANSEN
FOTO: HEIDI @STHUS ERIKSSEN

Vi hadde ein ekstra dag til 4 oppleve | spennande innlegg og spesielt eigen bolk der representantane
Kgbenhavn og drog farste dag pa cannabis til medisinsk bruk var frd Danmark fortalte oss om kva Rehabilitering for voksne i aldersgruppen 18 ar og oppover med CP.
kanaltur med bat for & sja p& nytt for oss i Noreg. Det var og ein for prosjekt dei hadde i Danmark. Varer i 2 uker. Fortlopende individuelt inntak cller gruppetilbud.
danske sjdverdigheitar som den samtale om helsevesena i dei ulike Dei har ftt opp eit nettforum, eige Gruppetilbud per ér: april, august og desember.
vesle havfrua og slottet. Me fekk og nordiske landa og vaksinasjons- heimeside for dei unge og har REHABILITERINGSTILBUD BARN/UNGDOM
oppleve den gode maten Danmark programma. Her var det spennande | telefonkontaktar som medlemmane nabiliterine for b dom i ald 4-9 i eller 10 - 17 &
har a by pd med besgk i ein mathall & hgyre om forskjellane pé helse- kan kontakte. Me utveksla erfarin- Rehabilitering ;OF batnl 0 ungdorm 1 a’dersgtuppenc + - S ar eter 4 - Jar

g S . . . med CP. Varer i 2+1 uker. Gis kun som gruppetilbud. Mgt andre barn eller
som var full av alt fra ferskpressa vesena i dei ulike landa. Det blei gar og fortalte korleis me har det i . a oo .
. . o . . o 3. unge med CP. Gruppetilbud per ar: mars, april, juni og to i november.
juice til sgte bakverk og handlaga tatt opp alt fré fysioterapi, lege- Norge. Sa diskuterte me skule,
sjokolade. Dagen vart avslutta med besgk til CPOP for vaksne. utdanning, arbeid og tilrettelegging HENVISNING OG INNTAK
ein god biffmiddag pa «Jensens rundt dette. Det var spennande & Fastlege eller spesialist kontaktes for & bli henvist til tilbudet.
bofthus». Dele erfaringar hoyre korleis dei har det pé Island A

Fredag starta pa Elsass Fonden med og i Danmark i forhold til oss, og det INFORM.ASJON P NETTS!DEN ) kurbadet

Botox og cannabis at dagleg leiar fortalte om viktig- var leererikt & dele erfaringar med Om rehabiliteringen og annen pasientinformasjon: WWW.KUrbadet.no
Den fgrste dagen av nordisk mgte heita av trening og aktivitet nar ein kvarandre. Me kjem heim igjen fra
hadde temg som botox og cannabis har CP og forEalte 0SS kf)rlels dgt er Danmark inspirerte og med masse REHABILITERINGSSENTERET
som legemiddel. Dette var to sveert i Danmark. Sa hadde vi unge ein ny kunnskap og opplevingar. NoRp-NORGES KURBAD
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} C-PODDEN

M sISTE FORBEREDELSER: Joakim, Margaretha og Sofie legger siste hadnd pa verket fer opptak.

Siste innspilling av C-Podden

Mikrofonene og hodetelefonene er pakket bort for denne gang, men de
fire episodene av podkasten for, av og med unge med CP, C-Podden, kan
du fortsatt lytte til s& mange ganger du bare vil pa www.cp.no.

TEKST: HEIDI @STHUS ERIKSSEN

FOTO: HEIDI @STHUS ERIKSSEN OG SILJE HERBRO LANDSVERK

Helgen 2. og 3. mars tok program-
ledertrioen, Snorre @vereng, Joakim
Loberg og Sofie Jansen pa nytt plass
rundt mgtebordet pd Berg Gard i
Oslo. Her hadde seniorradgiver i
CP-foreningen og prosjektansvarlig
for C-Podden, Margaretha Nico-
laysen, som vanlig rigget til mikro-
fonstativer, hodetelefoner og annet
innspillingsutstyr pa forhand - slik
at alt var klappet og klart til inn-

spilling av den fjerde og siste
episoden av C-Podden.

Leder i CPU, Stine Dybvig, som
har veert en av de faste program-
lederne, var dessverre syk under
siste innspilling. Sofie Jansen, som
tidligere har veert reporter i flere
av sendingene, steppet derfor inn
i hennes programlederrolle. Gutta
har veert med i alle fire episodene,
og det var fint for den ferske

programlederen & ha noen rutinerte
kolleger i studio.

Psykisk helse og fatigue

Temaet for den aller siste episoden
er psykisk helse og fatigue. Ogsa

i denne episoden ble eksperter
hanket inn: leder i CPOP og fysio-
terapeut Reidun Jansen intervjues
om fatigue, og psykolog Helene
Hgye om psykisk helse. Marte
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Broderstad Sandvik er utegdende
reporter og har stilt folk i farta
sporsmal om de to temaene.

Under innspilling er det fullt
fokus og dyp konsentrasjon, men
sd fort opptaket stanses, fylles
rommet med latter og fjas. Det er
god stemning hele tiden til tross for
lange og krevende dager for hele
redaksjonen.

Redaksjonsgruppa synes det har
vert spennende a lage en podkast
pé egen hand.

- A jobbe med C-Podden har vaert
spennende og leererikt. Det har
krevd mye, bade arbeid og tid,
men mest av alt har det veert veldig
morsomt, sier gjengen etter den
siste innspillingen.

En hendelse fra alle innspillin-
gene husker de ekstra godt — og det
var da alle i studio sang en av
Davids egenkomponerte sanger
av full hals.

— Den melodien var ikke akkurat
den enkleste og for oss ble det
komisk, kleint, vanskelig og mor-
somt pa en gang. Vi fikk beskjed
om at det hgrtes fint ut til slutt, men
akkurat det er ikke alle av oss helt
enige i, sier redaksjonsgruppa.

Gode lyttertall

Podkasten har veert veldig populeer
blant vare unge medlemmer, og
programlederne har fatt mange
positive tilbakemeldinger. De er
stolte over & ha nadd sd mange
med denne podkasten.

- Vi har fatt sd mange fine
tilbakemeldinger, ros og statte fra
lytterne — og det er sé stas! De sier
at de kjenner seg igjen i alt vi
snakker om, og det er jo nettopp
det vi hapet pa!

Margaretha har veert produsent
for alle fire episodene og synes
programlederne og alle andre
involverte har gjort en formidabel
jobb.

— Det har veert en stor glede
& jobbe med denne gjengen og
spesielt moro & se den utviklingen
programlederne har hatt, sier hun.

Hun retter en stor takk til CPU,
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ungdomsnettverket i CP-foreningen,
og serlig redaksjonsgruppa.

- Uten pagangsmotet og stapa-
viljen deres hadde dette aldri
kunnet bli gjennomfert. De har
virkelig bydd pa seg sjel, veert
modige og brukt bade fritid og
overskudd pé dette!

Flere fortjener ros

Samarbeidet med C-Poddens faste
tekniker Henning Bortne har ogsa
gatt som en drgm.

- Takk for din tdlmodighet og for
at du ogsa har brukt ekstratanker
og fritida di, sier Margaretha, og
skyter inn:

- Ingen ringere enn Jesper
Borgen og Stian «Staysman»
Torbjgrnsen har laget flotte lyd-
effekter, jingler og kjenninger til
alle episodene. Snakk om! En stor
takk til dem ogsa!

Episodene har gode lyttertall,
men vi vil fortsatt gjerne ha litt
drahjelp til a4 spre budskapet og
héper dere vil oppfordre venner
og kjente til & lytte, lytte, lytte! Husk
at temaene som tas opp i episodene
er like aktuelle i dag, i morgen og
om ett &r som de var da de ble spilt
inn - s podkastene lever videre
i beste velgdende pa nettet.

Selv om dette faktisk er den siste
C-Podden for denne gang, har
lytterne allerede bedt om flere
podkaster. Det vil Margaretha ikke
utelukke at det blir.

Programlederne er ikke i tvil:

— Blir det mer pod, s er vi klare -
det er bare 4 si ifra, sier de. ®

[ PROGRAMLEDERE: Fra toppen Joakim
Laberg, Sofie Jansen, Stine Dybvig og Snorre
QDvereng.
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Full fart pa

Barnas Fysioterapisenter

Malrettet lek, trening, opplaering og erfaringsutveksling var noen av
hovedingrediensene da CP-bladet var med foreldre og barn under
to ar pa et intensivt habiliteringsopphold pa Barnas Fysioterapisenter

i Bergen.

TEKST OG FOTO: HEIDI ISTHUS ERIKSSEN

Torsdag 21. mars &pnet Barnas
Fysioterapisenter pd Danmarksplass
iBergen opp dgrene for CP-bladet.
Vi fikk veere med fire barn under to
ar og deres foreldre pa deres nest
siste dag i et tre uker langt intensivt
habiliteringsopphold.

Fra 10. august 2017 ble Barnas
Fysioterapisenter godkjent av
HELFO som tjenesteleverandgr av
spesialisthelsetjenester innenfor
ordningen Fritt behandlingsvalg.
Godkjenningen gjelder rehabilite-
ring og habilitering: Intensiv habili-
tering av barn opp til og med 16 ar
med vesentlig nedsatt funksjonsevne
som skyldes medfgdt eller tidlig
ervervet hjerneskade.

Forste gang

Deltakerne CP-bladet mgter kommer
fra hele landet, to av familiene er fra
Sgrlandet, en er fra @stlandet og en
er fra Nord-Norge. Dette er farste
gang Barnas Fysioterapisenter
gjennomfgrer gruppeopphold med
intensiv habilitering for sd sma barn
med CP og andre lignende diagno-
ser. De ansatte var spente i forkant
og gjorde grundige forberedelser

- de satte seg inn i hvert enkelt
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barns diagnose, snakket med
foreldre, si videoer av barna,
snakket med behandlere og fag-
personer i barnets hjemkommune,
utviklet tilpassede gvelser og
treningsopplegg og mye, mye mer.

Barnas Fysioterapisenter skal
veere et supplement til kommunale
tjenester og gnsker derfor et godt
samarbeid med kommunale be-
handlere bade far, underveis og
etter oppholdet.

I tillegg til et team av fysiotera-
peuter har familiene ogsa tilgang
til lege, psykolog, ergoterapeut og
ortopediingenigrer under opp-
holdet pd Barnas Fysioterapisenter.

Under de forste dagene av
oppholdet handler det om & bli
kjent med barna og familiene,
slik at hver familie kan sette noen
konkrete mél for hva de gnsker
& oppna pa de tre ukene de har
til rddighet og hva de skal jobbe
videre med nar de kommer hjem.

- Det er viktig at malene er
realistiske og funksjonelle — hvorfor
gnsker foreldrene at barnet skal
leere den konkrete ferdigheten, hva
skal den brukes til? sier daglig leder
ved Barnas Fysioterapisenter,

Jannike Rieber. Hun er fysioterapeut
og spesialist i barne- og ungdoms-
fysioterapi.

Ofte justeres malene underveis.
Noen barn nar de oppsatte malene
tidlig og trenger flere og mer avan-
serte mal - mens det for andre kan
vise seg at malene man har satt opp
er for mange eller for kompliserte.

Malrettet lek
I en gymsal full av matter, leker
og hjelpemidler mgter vi de fire
familiene. Ebba, Ella, Fredrik og
Helle er alle mellom 11 og 20 méne-
der gamle og har sin nest siste dag
pé Barnas Fysioterapisenter etter
a ha gjennomfart et tre uker langt
kurs. Barnelatter, sma hvin og
babling runger i veggene — barna
trener, men det er ingen tvil om at
de ogsa har det gay.

Dagen starter med en fellesseanse
— foreldre, fysioterapeuter, ergotera-
peut og barn samles i en sirkel for
en hilserunde, sang og lett strekk.
For utenforstdende kan det se ut
som en helt vanlig babysang, men
hver sang og bevegelse er ngye
gjennomtenkt og utvalgt. «Hode,
skulder, kne og té», «Hjulene pa
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bussen», «Lille Petter Edderkopp»
synges, og ulike instrumenter vises
frem. Barna strekker seg etter
instrumentene og samtidig blir
motorikk, gripefunksjon, sanseinn-
trykk og kommunikasjon stimulert.
— Malrettet lek, kaller Jannike
Rieber det.

- Vi prever & se hvert barn og
finne ut hvilke stimuli vi skal bruke
for at nettopp det barnet skal fa lyst
til fysisk & bruke kroppen sin for
a fa det til, sier hun.

Etter en times tid deles gruppen
opp, og det er individuell trening,
én til én med fysioterapeut eller
ergoterapeut. I dag trener de pa
gvelser de skal jobbe med hjemme.
De to siste dagene av oppholdet
brukes nemlig hovedsakelig til &
gjore foreldre og barn trygge pa
gvelsene de skal folge opp selv.
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Rulle, gripe etter gjenstander med
en eller to hender, lgfte overkrop-
pen, reise seg, ga og krabbe er noen
av gvelsene som gjgres rundt om

i gymsalen. @velsene er tilpasset
hvert barn og gjgres igjen og igjen
sammen med barn og fysioterapeut/
ergoterapeut. Foreldrene er veldig
delaktige i alt som skjer — noen
ligger pa gulvet og krabber rundt,
mens andre hjelper barna med
strekk, tgy og bay.

Arets hoydepunkt

Daniel Gustafsson er pappa til

lille Ebba Berge-Gustafsson (20
maneder), og de to er pa sitt andre
besgk hos Barnas Fysioterapisenter
i Bergen. Forste gang var pa et
individuelt treningsopphold i
august, og familien var sa forngyd
med Ebbas utvikling underveis og

etter Bergensturen at de var fast
bestemt pa at ogsd gruppeoppholdet
ville veere noe for dem.

De er bosatt i Oslo og bytter pa
hvem av foreldrene som kan ta
fri fra jobb og veere med Ebba pa
treningen. Denne gangen er det
pappas tur. Ebba tas ut av barne-
hagen i tre uker, og de leier en
leilighet i neerheten av Danmarks-
plass for a opprettholde rutiner
sd godt de kan underveis.

Ebba har hemiplegi, og mamma
fant informasjon om Barnas Fysio-
terapisenter pa nettet. Det var
enklere for familien & sgke seg hit
denne gangen, siden senteret na er
den del av Fritt behandlingsvalg.

- Vi synes Barnas Fysioterapi-
senter er helt fantastisk, og dette
er et av arets hgydepunkter for
oss. Ebba fungerer kjempebra pé
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intensiv habilitering — vi ser at
hun trenger & bli utfordret og hun
responderer bra, forteller pappa
Daniel.

Utfordringen er a veere borte
fra familien. Hjemme i Oslo er
storesgster og mamma, slik at ikke
alle i familien blir revet bort fra
hverdagen i tre uker.

Ebba har gjort store fremskritt
underveis ogsa denne gangen, og
familien har satt det & reise seg opp
som et av mélene de gnsket at Ebba
skulle na under oppholdet. Det
leerte hun allerede i lgpet av forste
uken, og n, pa nest siste dag gar
hun fra den ene enden av rommet
til den andre. Hun lokkes med
béde fargerike smykker og en
lekeelefant, og gar frem og tilbake.
Nar hun far tak i smykkene, tar
hun pa seg alle sammen pa en
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gang. Dermed trener hun ogsa
hédndmotorikken.

- De lange, fargede perlekjedene
er tydeligvis en hit. Hun har en
storesgster hjemme, sd na benytter
hun sjansen til & fa alle smykkene
for seg selv, ler Daniel.

Ebba er tydelig stolt nar hun
mestrer nye ting og vil gjerne ha

applaus. Det far hun fra alle kanter.

Lekeelefanten har fatt alle
smykkene rundt halsen og er
plassert oppa en treboks. N gver
Ebba pé & reise seg opp fra sittende
til stdende stilling og pa a sette seg
ned igjen. Opp og ned, opp og ned.
Forst er det moro, sa blir hun lei og
klager litt. Da endrer pappa og
fysioterapeut raskt fokus og finner
frem nye leker.

Nér oppholdet er over, far
familien med seg en full rapport

[l TRENER: Ella Bergin (11 maneder) trener
gripefunksjonen sammen med fysioterapeuten.

A FORELDREHJELP: Foreldrene hjelper 0gsa
til nar Ella og Helle, begge 11 maneder, trener pa
Barnas Fysioterapisenter.

[l DAGLIG LEDER: Jannike Rieber er fysioterapeut
og spesialist i barne- og ungdomsfysioterapi. Hun
er ogsa daglig leder ved Barnas Fysioterapisenter.
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som de kan ta med til barnehagen,
koordinator og fagpersoner hjemme
i sin bydel i Oslo og jobbe videre
med.

Gustafsson fremhever ogsa at
kontakten med de andre foreldrene
har veert verdifull og nyttig.

—Viblir en sammensveiset gjeng
og deler erfaringer pa godt og vondt.
Dessuten har barna godt av & veere
sammen med andre barn som har
lignende utfordringer, forteller han.

Ebba reiser hjem til Oslo med nye
ferdigheter og selvtillit, og familien
har fatt konkrete gvelser de skal
jobbe videre frem til de skal ha et
nytt gruppeopphold i Bergen i
august.

Ma bli kjent

Chatrine Johannesen er fysioterapeut
og spesialist i barne- og ungdoms-
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fysioterapi. Hun er en av fem
fysioterapeuter og en ergoterapeut
som har jobbet med de fire barna
under hele oppholdet.

- Det & fa veere med pa & pavirke
utviklingen og gi barna mulighet for
en optimal utvikling ut ifra sine
forutsetninger, er utrolig givende.
Vi jobber ikke ut ifra diagnose, men
med barna som utgangspunkt — for
alle barn er forskjellige, selv om de
har samme diagnose, forteller hun.

Hun ser at barna har hatt stor
glede av underholdningsbiten, og
behandlerne har brukt bdde musikk
og stor grad av fantasi for & stimu-
lere barnas egne initiativer, kom-
munikasjon og motorikk.

— Hvis aktiviteten er gay, klarer
barna mye. Utfordringen for oss er
& bli ordentlig kjent med barna, for
vi er avhengige av & skape et

tillitsforhold om vi skal fa jobbet
tett og godt. Vi er hands on, og de
ma kjenne deg godt nok til 4 slappe
av. Det har heldigvis gatt veldig fint,
og barna har veert positive og
forngyde fra forste dag, sier
Johannesen.

Krevende
Men selv om samtlige familier
er veldig positive til opplegget,
er det ingen tvil om at det ogsa er
krevende for alle parter. Sma barn
trenger rutiner, og med mange
timer program hver dag i tre uker
hender det at det bade blir lite sgvn
og at matinntaket blir s& som sa.
Trgtte barn blir fortere slitne og
lei av treningen, sa innsatsen etter
sovetid er ofte litt mindre — barna
kan veere litt furtne og grinete.
Likevel understreker foreldrene
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at det har gatt over all forventning
og at de stort sett har klart & holde
pé de samme rutinene som
hjemme.

I tillegg til & veere krevende for
barna, krever oppholdet ogsa en
betydelig innsats fra foreldrenes
side. Foreldre ma veere innstilt pa
hardt arbeid og vere topp moti-
verte nar oppholdet starter.

- Dette er foreldre som bretter
opp ermene og star pa. De tar
belastningen det er & reise hjemme-
fra og jobber sammen med barna i
fem-seks timer mandag til torsdag
itre uker. Barna er ikke i barne-
hage, s& de er sammen 24 timer i
dggnet disse ukene — det kan nok
veere toft, sier daglig leder Jannike
Rieber, og understreker at foreld-
rene fortjener ros for sin innsats.

- Noen reagerer pa at sma barn
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trener i flere timer hver dag i flere
uker i strekk. Hva tenker du om
det?

— Det er ikke problematisk i det
hele tatt. Barna taler dette veldig
godt og har ofte et uutnyttet poten-
sial. Jo tidligere barnet kommer i
gang med sin utvikling, jo mer kan
det klare pa et tidligere tidspunkt.
All forskning viser viktigheten av
tidlig intervensjon og trening,
forklarer Rieber, og fortsetter:

- De er ikke utslitte, de sover
godt om natten og klarer til og med
a folge sine daglige rutiner.

Tilbake i gymsalen samles
deltakerne pa ny i en liten sirkel.
Na er det en felles evaluering av
dagens gkt. Det har veert mye latter,
mestring og feiling, men ogsa litt
sutring og grét — en sliten gjeng er
klare for en ettermiddag med

il FOLGER MED: Ebba Berge-Gustafsson
(20 méaneder) er klar for sang og hilserunde,
og felger naye med pa fysioterapeut Kristel
S. Engeset.

MUSIKKINSTRUMENTER: Barna trener
bade balanse, gripefunksjon og diverse
sanseintrykk nar de far se, kienne og hare
lyden av ulike musikkinstrumenter.

E SAMARBEID: Helle Skeie Birkeland

(1 maneder) vil veldig gjerne ha tak i de
fargerike perlekjedene foran seg, og det fikk
hun til i samarbeid med fysioterapeut Celine
Christensen.

avkobling og ro. Sa er det tid for
siste runde i morgen, fgr de reiser
hjem med nye redskaper for & gjore
barnas hverdag best mulig hjemme.

— Er dette noe dere vil anbefale til
andre foreldre?

— Absolutt, uten tvil, svarer en
samstemt foreldregjeng. M

Mer informasjon

Mer informasjon om gruppeopphold
og intensiv habilitering pa Barnas
Fysioterapisenter finner du her:
http://bfsnett.no/

29



FAG <

NORSKE OG ENGELSKE MJDRE TIL FORSKOLEBARN MED CP:

Stress og mestringsopplevelse
- er det nasjonale forskjeller?

Foreldre til barn med CP mgter andre, flere og starre utfordringer enn
foreldre til barn generelt og opplever ogsa gkt stress. En ny undersgkelse
viser at norske mgdre kommer bedre ut pa noen viktige livsomrader enn

engelske madre.

TEKST: BJJRN LERDAL, KRISTIAN SORENSEN, IDA VESTRHEIM OG JON SKRANES

ILLUSTRASJONSFOTO: HELLE GANNESTAD

I en norsk undersgkelse sammen-
lignes norske og engelske mgdre
til forskolebarn med CP pa faktorer
som pavirker stress og belastning.
Selv om vi ikke finner forskjeller
nar det gjelder totalbelastning,
finner vi at norske mgdre opplever
mindre stress knyttet til egen
foreldrekompetanse og grad av
sosial isolasjon.

Trolig far norske familier et
noe bedre oppfelgingstilbud i
kommunene og spesialisthelse-
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tjenesten samt bedre stgtte fra
familie og nettverk. Dette bidrar
antakelig til at norske mgdre
kommer bedre ut pa noen viktige
livsomrader enn engelske madre.

Familien og hjelpeapparatet

i Norge og England

Det er viktig at hjelpeapparatet og
nettverket rundt familier med barn
med funksjonsnedsettelse bidrar
til god mestring og lavest mulig
stressniva hos foreldrene. Foreldre

er familiens sjefer og rollemodeller,
og deres livssituasjon og mestrings-
opplevelse er sentral for barnas
utviklingsmuligheter, helse- og
livskvalitet. Det gjelder spesielt
barn med funksjonsnedsettelser.

Vi har sammenlignet stress-,
belastnings- og mestringssituasjo-
nen til norske mgdre til forskole-
barn med cerebral parese (CP) med
data fra en tilsvarende engelsk
undersgkelse.

Barn med CP fglges opp tverr-
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faglig ved alle landets barnehabili-
teringstjenester. I England fglges
barn med CP ogsé i den offentlige
spesialisthelsetjenesten, og medi-
sinsk diagnostisering er ganske lik
den norske. England har spesial-
skoler, intensive treningsinstitu-
sjoner og ulike stgtteordninger som
foreldre kan sgke om.

Noe av det som skiller Norge og
England, er at barn som diagnos-
tiseres med CP i Norge far tilbud
om a folges opp i et systematisk og
forutsighart oppfelgingsprogram.
Hensikten med CPOP er blant annet
a folge utviklingen av barnets
motoriske funksjon og identifisere
eventuelle ulike tilleggsvansker pa
et tidlig tidspunkt. Oppfelgingen
skjer i samarbeid med kommunene,
barnehabiliteringstjenestene og

CPOP-teamet ved Oslo universitets-
sykehus.

Den skandinaviske
velferdsmodellen

De skandinaviske landene kjenne-
tegnes av at man kombinerer en
omfattende velferdsmodell med en
bevisst likestillings-/familiepolitikk.
Malet er & sikre stgrre grad av likhet
gjennom omfordeling av statens
inntekter ved ytelser til befolknin-
gen. Den skandinaviske modellen
har som mal 4 gi god og allmenn
tilgang til velferdsgoder som permi-
sjonsordninger, barnehageplass,
helsetjenester og sd videre. Dette er
ikke minst for at mgdre skal komme
inn i arbeidslivet og at bade mgdre
og fedre kan kombinere arbeids- og
familieliv. Dette regnes som en
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sentral arsak til at FN i flere ar har
plassert Norge pé toppen av Human
Development Index, som verdens
beste land & bo i. Den angloameri-
kanske modellen i England har
stgrre fokus pd minstesikring, har
lavere og behovsprgvde ytelser
samt stgrre markedsinnflytelse.

Foreldre pavirkes
av mange forhold
Stress- og belastningsnivéet hos
foreldre til barn med funksjonsned-
settelser pavirkes av flere faktorer:
Mestrings- og sarbarhetsfaktorer
hos den enkelte forelder, forhold
ved barnet og familiesituasjonen
i sin helhet. Foreldrene pavirkes
ogsd av samfunnets generelle syn
og holdning til mennesker med
funksjonsnedsettelser, utformingen
av og tilgjengeligheten til sosiale,
gkonomiske og praktiske stgtteord-
ninger, hjelpeapparatets tjeneste-
tilbud, ideologi og kvalitet, sosialt
nettverk, likemannsarbeid, arbeids-
deling mellom foreldrene og familie-
menstre, grad av universell utfor-
ming i nermiljget og samfunnets
generelle velstand og velferdsniva.
I tillegg til generelt redusert
livskvalitet og en lang rekke andre
negative konsekvenser for den av
foreldrene som over tid har et hgyt
stressniva, har ogsa foreldre som
skarer hgyt pa skalaer for stress
gkt sannsynlighet for 4 veere mer
autoriteere, strenge og negative i
sin veeremate og er mindre involvert
ibarnet.

Madre har de fleste og storste
omsorgsoppgavene

I Norge, som i de fleste land, havner
stgrsteparten av omsorgsoppgavene
for barn med CP pa mgdre. Det
gjelder alt fra daglig stell, leksehjelp,
kontakt med skole og hjelpeapparat,
husarbeid og skriving av sgknader.
Dermed vil ogsa velferdsmodellen
veere serlig viktig for madre.
Internasjonale studier viser at
mgdre er hovedomsorgspersonen
irundt 95 prosent av familier med
barn med CP.
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Ut fra intensjonene i den skandina-
viske modellen er det interessant

& sammenligne stress- og belast-
ningsnivaet hos norske mgdre med
barn med funksjonsnedsettelse med
mgdre i England. I tillegg gnsket vi
& se pd hvordan mgdrene opplevde
sin egen foreldrekompetanse.
Trygghet for at man som foreldre
har den kunnskapen og de ferdig-
hetene som skal til for & ha omsorg
for et barn med en funksjonsned-
settelse, anser vi & veere sentralt
iforhold til de mer generelle
utfordringene med & mestre situa-
sjonen. Var antakelse var at norske
mgdre ville ha lavere stressbelast-
ning og ville skare hgyere pa indika-
torer for mestring enn de engelske
mgdrene og at dette kan ha
sammenheng med en kombinasjon
av at barna deltar i et systematisk
oppfolgingsprogram i regi av
spesialisthelsetjenesten (CPOP),
har relativt tette og gode sosiale
nettverk samt bidrag fra elementer
i den skandinaviske velferds- og
likestillingsmodellen.

Bakgrunn

Vi sammenliknet resultater fra et
sporreskjema som kartlegger stress
og belastning (Parenting Stress
Index — PSI) hos en gruppe norske
mgdre og en gruppe engelske
mgdre til forskolebarn med CP.

PSI gir et bilde av den enkelte
forelders opplevelse av stress
knyttet til barnet, opplevelse av
egen mestring og samhandling
med det aktuelle barnet og partner.
PSI har en sumskére for barnets
omrdde som bestar av seks under-
skalaer. Foreldreomradet bestar av
sju underskalaer og har i tillegg en
sumskare. Se tabell 1 (neste side)
for en presentasjon av de ulike
underskalaene og forklaringer pa
hva de maler.

Total stresskare utgjgr summen
av skare pa barnets og foreldrenes
omrader. Samtlige stresskarer blir
gjort om til persentilskarer. Skarer
over 85. persentil beskrives som
«hgyt stress». Foreldre som skarer

FAG <

Fakta

| den engelske undersgkelsen deltok
80 mgadre til 80 farskolebarn med
ulike typer CP (49 gutter) med
gjennomsnittsalder 19,6 maneder.
Barna ble rekruttert fra ulike helse-
sentra i nord-vest-England. 70 av de
80 mgadrene fylte ut PSI fullstendig,
og deres data inngar i studien.

| var norske studie inngikk 33 madre
til 33 farskolebarn med ulike typer CP
som skulle delta i Program Intensivert
Habilitering (PIH). Barnas (10 jenter og
23 gutter) giennomsnittsalder var 40
maneder. Alle de norske barna deltok
i CPOP-oppfelgingsprogrammet. Alle
familiene var bosatt i helseregion
Ser-Jst og alle besvarte skjemaet

pa norsk.
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over 85. persentil antas & befinne
seg pa et stressniva som vil kunne
medfere redusert livskvalitet for
den enkelte forelder og reduserte
samhandlingsferdigheter med
barna.

Hva finner vi av likheter

og forskjeller?

I begge mgdregruppene er det
mange som opplever at omsorgen
for barna med CP er krevende og
belastende. Var undersgkelse viser
at 36 prosent av norske mgdre til
forskolebarn med CP ligger i et
stressomrade som regnes som
seerlig bekymringsfullt (hgyere enn
85. persentil). Tilsvarende tall for
engelske mgdre er 43 prosent.
Sammenligningen i belastning viser
ingen forskjeller pd barnets omrade
(Figur 1) eller for totalt stressniva,
men det er signifikante forskjeller
pa to viktige delskalaer pa foreldre-

omradet: Kompetanse og isolasjon
(Figur 2).

Det er altsa forst og fremst pa
omradet som gjelder mgdrenes
opplevelse av sin egen livssituasjon
at norske og engelske mgdre som
grupper skiller seg fra hverandre.
De norske mgdrene opplever stgrre
trygghet til egen foreldrekompe-
tanse og mindre sosial isolasjon
enn sine engelske medsgstre.

Spesielt mgdrenes opplevelse
av & ha den kunnskapen og de
ferdighetene som skal til for &
oppdra og ivareta barnet som har
en funksjonsnedsettelse, anser vi
som en sveert viktig komponent
idet & mestre hverdagslivet.

Pa mgdrenes opplevelse av
tilknytning, egen helse, rolle-
restriksjoner, depresjon og forhold
til ektefelle, er det ingen signifi-
kante forskjeller mellom de to
mgdregruppene.

M TABELL 1: Tabellen gir en kort oversikt over de ulike underskalaene som inngér i Parenting Stress Index (PSI) og en kort forklaring mht hva
som inngér i den enkelte skalaen).

Barnets omrade
(6 underskalaer)

Forklaring

Avledbarhet Hoy skare er nzert knyttet til oppmerksomhetsvansker og hyperaktivitet.

Tilpasningsferdighet Foreldrenes opplevelse av barnets ferdigheter mht & tilpasse seg endringer i det fysiske og/eller sosiale

miljoet.

Belgnner foreldrene Hoy skare er uttrykk for foreldrenes opplevelse av ikke & fa positive tiloakemeldinger fra barnet.

Kravfullhet Hoy skare pa indikerer at foreldrene opplever barnet som saerlig krevende i det daglige

Humer Heoy skare er uttrykk for at foreldrene opplever barnet som ulykkelig, deprimert, at det grater ofte eller ikke

gir uttrykk for glede.

Annerledeshet Hoy skare er et uttrykk for at foreldrene opplever barnet som annerledes enn det de hadde forventet.

Foreldrenes omrade
(7 underskalaer)

Forklaring

Kompetanse Foreldrenes opplevelse av kunnskap og praktiske omsorgsferdigheter knyttet til det aktuelle barnet.

Isolasjon Foreldrenes opplevelse av & vaere isolert fra familie, sosialt nettverk eller andre som kunne bidra med
folelsesmessig stotte.

Tilknytning Foreldrenes opplevelse av folelsesmessig tilknytning til barnet.

Egen helse Foreldrenes opplevelse av egen helse

Rollerestriksjoner Foreldre som skarer hayt her opplever seg som styrt og kontrollert av barnets krav og behov

Depresjon Tilstedeveerelsen av depressive symptomer hos foreldrene

Ektefelle Hoy skare indikerer at mor eller far opplever manglende folelsesmessig og/eller aktiv stotte fra ektefellen

i forhold til omsorgen for det aktuelle barnet.

34 CP-BLADET 2 - 2018

Magdre som kommer hgyt pa ekte-
felle-skalaen, er de som opplever

& mangle folelsesmessig og praktisk
stotte fra ektefellen i omsorgen og
oppdragelsen av barnet.

Norge er kjent for 4 veere et land
med relativt hgy grad av likestilling
i forhold til mange andre euro-
peiske land. Ilys av dette er det
interessant at norske mgdre ikke
opplever stgrre partnerstgtte enn
det engelske mgdre gjor.

Det kan virke som om farskole-
barn med CP oppleves relativt likt
av foreldre innen den europeiske
kulturen. Foreldrene opplever
generelt at barna er spesielt
krevende nar det gjelder a tilpasse
seg endringer i det fysiske eller
sosiale miljget og at de krever mye
av foreldrenes oppmerksomhet og
kontakt.

Det kan synes som om bistand
fra det norske hjelpeapparatet
s langt har hatt begrenset inn-
virkning pa den totale stress- og
belastningssituasjonen til en relativt
stor gruppe mgdre til barn med CP,
men det er interessant & merke seg
at norske mgdre oppgir stgrre
trygghet og tillit til egen foreldre-
kompetanse.

Vi vet ikke hvilke faktorer som
har gjort at norske mgdre opplever
mindre stress knyttet til egen
foreldrekompetanse. Samtlige av
de norske mgdrene har barn som er
med i det nasjonale Cerebral Parese
Oppfelgingsprogram (CPOP). CPOP
er enna ikke er tatt i bruk i England.
Det kan veere en delforklaring at
deltakelse i dette programmet og de
tilbakemeldinger foreldrene far fra
medarbeiderne i kommunene og
spesialisthelsetjenesten samt
likemannsarbeidet i CP-foreningen
bidrar til gkt tiltro og trygghet pa
egen foreldrekompetanse.

At norske mgdre opplever seg
som mindre sosialt isolerte enn sine
engelske sgstre, er ogsa et positivt
funn i denne undersgkelsen. Gode
sosiale nettverk gir muligheter for
stotte og tilbakemeldinger pa egen
foreldrefungering og kan ogsa veere
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M FIGUR 1: Forskjell mellom norske og engelske madres skarer pd delskalaer i barnets
omrade. Vi ser av figuren at profilen er sveert lik. Mgdrene opplever barna som utfordrende
mht tilpasningsdyktighet og kravfullhet. Skaren er vist i percentilverdi.
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M FIGUR 2: Forskjell mellom norske og engelske madres skdrer p& delskalaer i foreldre-
omradet. Skdren er vist i percentilverdi (* = p <.05)
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en del av forklaringen p4 at norske
mgdre opplever bedre foreldre-
kompetanse.

Dersom foreldre over tid opplever
hgyt stress, kan det virke uheldig
inn pa deres samhandling med egne
barn i tillegg til at det pavirker deres
opplevde livskvalitet. Internasjonale
fagmiljger har derfor tatt til orde for
at hele familiens livs- og belastnings-
situasjon periodisk bgr vurderes, slik
at egnede hjelpetiltak kan settes inn
tidlig nok for dem som métte trenge
det. Det samme tar den norske
forskeren May-Britt Solem til orde
for. Hun anbefaler en mer helhetlig
kartlegging av familiens livssituasjon
og at foreldrene far hjelp til & takle
hverdagslivet pd en mer hensikts-
messig mate.

Oppsummert

Det er positivt at et flertall (60-70
prosent) av norske og engelske
mgdre til fgrskolebarn med CP synes
& mestre den ekstra omsorgen barnet
krever uten at den totale belastnin-
gen for den enkelte blir for stor.

Det er ingen forskjell mellom de to
gruppene nar det gjelder den totale
stress-/belastningsopplevelsen.
Norske og engelske mgdre til fgr-
skolebarn med CP opplever stress og
belastning knyttet til barna sveert likt
og de opplever barna som krevende.
De norske mgdrene oppgir imidlertid
mindre stress og stgrre trygghet
knyttet til egen foreldrekompetanse
og de opplever seg som mindre
isolerte. Forklaringen kan dels ligge
i bedre og systematisk oppfolging

i spesialisthelsetjenesten, mer stgtte
fra egen familie og bedre sosiale
nettverk. Vi mangler imidlertid
kunnskap om hvilke faktorer som
bidrar til at noen mgdre mestrer

og at andre ikke mestrer like godt
omsorgen for barnet sitt med funk-
sjonsnedsettelse. Og vi mangler
dybdekunnskap om hvordan bistand
fra hjelpeapparatet, velferdsord-
ninger og likestillingstiltak virker
inn pa foreldres belastnings- og
stressniva. Her er viktige omrader
for videre forskningsinnsats. M
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BJORN LERDAL er
psykologspesialist
og har veert leder av
barnehabiliterings-
tjenesten i Kristiansand habilitering. Hun har
siden den ble opprettet - " hovedfag i fysioterapi-
i1991. Han er bidragsyter i en lang rekke vitenskap fra UIB og er enhetsleder ved
beker, har publisert flere fag- og Program Intensivert Habilitering ved
vitenskapelige artikler og brukes ofte Barne- og Ungdomsavdelingen,
som foredragsholder innen barne- Serlandet Sykehus, Kristiansand. Hun
habiliteringsfeltet. Han har i mange er medforfatter til flere forskningsartikler
ar veert fagradsleder i Helse Ser-@st innen habilitering.
og er styreleder for Frambu.

IDA VESTRHEIM er
cand.san./enhetsleder
og har lang erfaring fra
arbeid med barne-

JON SKRANES
RAMSTAD er professor
dr.med., overlege og
leder av HABU, Barne-
og Ungdomsavdelingen
ved Serlandet sykehus,
Arendal. Han har en bistilling som
professor ved NTNU i Trondheim.

KRISTIAN SORENSEN
er psykologspesialist,
nevropsykolog ved
Program intensivert
habilitering (PIH)
Habilitering for barn og
unge Barne- og ungdomsavdelingen,
Kristiansand Sgrlandet sykehus HF. Han
har veert medforfatter i forskningsartikler
og baker innen habilitering av barn og
unge.
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Din
annonse
her?

Ta kontakt pa
22 5999 00 eller

post(@cp.no

En tur i skilgypa, klar og
deilig luft, iskrystaller og
kulde - det er det som skal til
for & fa kropp og hode klart
for en krevende hverdag.
Uten personlig assistanse
ville dette ikke vaert mulig!

Ulobas BPA handler om at
det er du som bestemmer
hvem som skal assistere deg,
hva assistansen skal gjgre,
hvor og nar assistansen skal
finne sted.

Ta kontakt med oss pa
telefon: 32 2059 10 sa
hjelper vi deg videre!

For mer informasjon se vare
nettsider: www.uloba.no

' ULOBA
Ql— INDEPENDENT LIVING | NORGE
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PTD Norge har apnet nytt hovedsenter

PT@ Norges nye hovedsenter pa Gardermoen tilbyr barn og
unge med cerebral parese et intensivt pedagogisk
treningstilbud. Vi har ogsa sentre i Trondheim og Stavanger.

Vi tilbyr intensive kurs og regelmessig oppfalging. Vare tre
sentre har apent alle hverdager, og du er hjertelig velkommen
til & se hvordan vi jobber og om dette kan veere aktuelt for ditt
barn. Ta gjerne kontakt for en samtale eller et besgk.

Sammen finner vi tilbudet som passer best til ditt barn eller
ungdom. Vi hjelper til med det praktiske rundt henvisning
dersom du gnsker et tilbud hos oss.

post@ptonorge.no
eller tif: 976 93 966

www.ptga.no

I-.
pto
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HVA SKJER?

Dette skjer rundt om i landet
de naermeste manedene. Vet
du om et arrangement, kurs,
konferanse eller et annet
relevant tilbud som vi bar
skrive om pa disse sidene?
Send dine tips til post(@cp.no

innen 6. september, sa omtaler
vi tilbudene i CP-bladet
nummer 3-2018.

Valnesfjord Helsesportssenter

Friluftsopphold host
for unge voksne og voksne

Friluftsopphold host
for barn og unge

Tidspunkt Tidspunkt

23. august-6. september 2018 19.-28. september 2018

Malgruppe Mal

Unge voksne og voksne med Oppholdet har som malsetting

funksjonsnedsettelse. a gi deltakerne kunnskaper,
erfaringer og positive opp-

Mél med oppholdet levelser med varierte friluft-

Gi den enkelte gkt kunnskap,
erfaring og gode opplevelser med
friluftsliv og bidra til mestrings-
opplevelser som kan pavirke
selvtillit, motivasjon og deltakelse.

saktiviteter vinterstid.

Malgruppe
Barn/ungdom fra ca. 10 til 20 &r
med funksjonsnedsettelse.

Aktuelle aktiviteter

Padling av kano og kajakk,
orientering/bruk av kart kompass
og GPS, fisking, grottetur, mat-
laging pa bal og bruk av koke-
apparat, foto, korte og lengre
turer tilpasset deltakerne i
gruppen, overnattingstur med
én til to overnattinger med
mulighet for & ligge i telt, lavvo,
gapahuk eller under dpen
himmel.
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INFORMASJON

Seknad
Seknad fremmes gjennom helse-

personell. Sgknadsskjema kan lastes
ned fra vare nettsider www.vhss.no

Kostnader

Oppholdet er kostnadsfritt. Led-
sager kan etter folketrygdloven

§ 9-13 sgke om oppleeringspenger
under oppholdet.

Info om oppholdet

Et habiliteringsopphold hvor du
itrygge omgivelser far prgvd ut
varierte friluftsaktiviteter.

De forste dagene av oppholdet
prover vi ut ulike aktiviteter og
blir godt kjent, far selve frilufts-
kurset starter.

Under kurset er vi pa dagsturer
og en tur med overnatting ute.
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Intensivt habiliteringsopphold ved
Barnas Fysioterapisenter i Bergen

Hosten 2018

Barnas Fysioterapisenter er

en ideell organisasjon, som er
godkjent som leverandgr av
spesialisthelsetjenester mot
betaling fra staten innenfor
ordningen fritt behandlingsvalg.

Senteret er godkjent for
levering av intensiv habilitering
av barn opp til og med 16 ar med
vesentlig nedsatt funksjonsevne
som skyldes medfgdt eller tidlig
ervervet hjerneskade - poli-
Klinisk behandling.

Barn og foreldre som kommer
hit kan sgke Pasientreiser om
dekning av reise og opphold.
Foreldre kan sgke om opp-
leeringspenger fra NAV for tiden
de er her med barnet sitt.

Malgruppe

Barn i alder 0 til 16 ar med
cerebral parese eller annen
vesentlig nedsatt funksjonsevne
som skyldes medfgdt eller tidlig
ervervet hjerneskade.

Malsetting

Innsatsen er et supplement til
det ordingere habiliteringstil-
budet i spesialisthelsetjenesten
og rettes mot ulike sider hos
barnet (motorikk, kommunika-
sjon og egenledelse).

Tidspunkt

fastsettes nar vi har mottatt
henvisning. Hgsten 2018 plan-
legges det to grupper for sméa
barn ca. ett til tre r ar og en
gruppe for barn fra fem til ni ar.
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Type opphold
Intensivt tverrfaglig habiliterings-

opphold med opplegg minimum
fem timer hver dag. Oppholdet
varer i tre uker, mandag til og
med torsdag, med hjemreise i
helgene. Samarbeid med barnets
kommunale hjelpeapparat.

Henvisning og inntak

a) Barn som allerede er inne i et
lgp i habiliteringstjenesten og
som dermed mottar spesialist-
helsetjeneste: Foreldre kan
snakke med den avdelingen i
spesialisthelsetjenesten som de
har kontakt med om at de gnsker
et tilbud med intensiv habiliter-
ing for sitt barn. Habiliterings-
tjenesten kan henvise videre

til Barnas Fysioterapisenter.

I henvisningen mé det sté at
barnet er vurdert til & ha rett

til spesialisthelsetjeneste i form
av intensiv habilitering.

b) Barn som ikke mottar
spesialisthelsetjenester fra for:
Henvisning fra fastlege til regio-
nal vurderingsenhet , som
rettighetsvurderer barnet til
spesialisthelsetjenesten Intensiv
habilitering og sender henvisning
til oss. Det er viktig at spesialist
merker rettighetsvurderingen
med Intensiv habilitering.

NARMERE OPPLYSNINGER
Telefon 55 32 05 10 eller
post@bfsnett.no

Se for gvrig www.bfsnett.no

HVA SKJER? <

AUGUST

SEPTEMBER

Unicare Steffensrud

Gruppeopphold for
CP-rammede host 2018

Unicare Steffensrud har
gruppeopphold for CP-
rammede to ganger i aret.
I tillegg har vi individuelle
opphold.

Tidspunkt
6.-27. november
Det er plass til atte deltagere.

Mer informasjon

om oppholdet finnes pa
hjemmesiden;
www.steffensrud.no/
gruppeopphold.

Seknadsprosedyre

http://www.steffensrud.no/
henvisning.asp
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HEDMARK OG OPPLAND

Familiehelg pa Merket i Valdres

9.-11. mars arrangerte vi familie-
helg pd Rade Kors sitt ferie-, kurs-
og opplevelsesenter, Merket i
Valdres.

32 barn og voksne hadde tatt
turen til Tisleidalen. Det ble en
minneverdig helg med ulike
aktiviteter. Et av hgydepunktene
for mange var a kjgre sngscooter.

I tillegg ble det avholdt en morsom
sparkrebus. De som ville, kunne fa
prove seg pa luftgevaerskyting og
bowling.

Tradisjonen tro ble d&rsmatet
avholdt samme helg, hvor det ble
valgt nytt styre.

Da drsmgtet var vel gjennomfart,
var det mulig for slitne hoder & ta

HORDALAND SOGN OG FJORDANE

«Bowling for alle»
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seg en avslappende pause i jacuzzi.
Ilgpet av helgen ble det ogsa tid til
mye erfaringsutveksling og sosialt
samvear med blant annet grilling,
brettspill og bingo.

Vi takker alle som deltok for en
fin helg. ®

Send oss
fylkesnyheter pa

post(@cp.no

CP-foreningen Hordaland Sogn og
Fjordane arrangerte «Bowling for
alle» pa Sandsli Bowlingsenter i
Bergen sgndag 29. april.

27 personer tok turen til bow-
lingsenteret for en koselig dag.
Noen av de oppmgtte bowlet for
aller fgrste gang, mens andre var
«habile» bowlere.

Det ble bowlet to serier og sa var
det tid for mer hygge med pizza og
brus. Praten rundt bordene var
livlig, og det sa ut til at alle koste

seg pa arrangementet. l

CP-BLADET 2 - 2018

AGDER

Det ble igjen en superkoselig og
vellykket familiehelg 9.-11. mars
for smd og store i Cerebral Pare-
se-foreningen i Vest-Agder og HBF
Kristiansand og Omegn. Vi var en
flott gjeng, nesten 50 deltakere i alle
aldre. Det var hgy fart, glade barn,
unge og voksne og deilig mat! Alltid
hyggelig nar medlemmer i begge
Agder-fylkene samles!

Det er klart det blir glede og
samhold ndr ski og alle andre
uteaktiviteter er tilrettelagt for at
alle kan delta sammen med fami-
lien sin, venner, assistenter og
ledsagere og kjenne pa fglelsen av
mestring. Inkludering og samhold
var fokuset for absolutt alle gjen-
nom hele denne «eventyr-helgen».

Denne arlige familiehelgen er
alltid sveert nyttig og verdifullt
likemannsarbeid, og det ble i ar satt
ekstra fokus pé & fortsette & styrke
fellesskapet foreldre imellom og
ikke minst & skape gode relasjoner
mellom barn og unge. Vennskap
blomstret gjennom hele helgen, til
tross for at solen denne gangen ikke
skinte pa sitt aller beste. Venner

CP-BLADET 2 - 2018

Familiehelg til Hovden i Setesdal

a0 T Lt i _'l%'_-

o .;' 1 | A i

traff hverandre igjen, og nye venn-
skapshand ble knyttet! Det er
spesielt gay nar ungdom som fra

for er godt trent i bruk av sit-ski, er
mentorer for barn og unge som ikke
har erfaring med dette fra tidligere.
Denne «helterollen» er unik og
styrker selvtilliten for ungdommene
vare. Slik hgstet alle erfaringer av

s

FRA FYLKESAVDELINGENE <

hverandre hele denne helgen
igjennom.

I skibakken var det felles lunsj
hvor det ble grillet pglser og spist
snacks. Kveldene var trivelige med
massevis av glede og latter.

En ting er sikkert — det blir
arrangert ny familiehelg til Hovden
i Setesdal neste ar! |
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QSTFOLD

Vellykket ridderuke

Vil sponsor
for
bdderennet!

Sendag 11. mars begynte den
femtiende Ridderuka pa Beito-
stglen. Fra Nedre Glomma-regionen
deltok fire personer: Annette
Simensen fra Sarpsborg, Rikke
Camilla Paulsen, Tor @ivind
Aronsen og undertegnede Morten
Danielsen fra Fredrikstad.

Siden det forste Ridderennet
gikk av stabelen 12. april 1964, har
mange mennesker med forskjellig
nedsatt funksjonsnedsettelse arlig
deltatt pd Ridderuka. De fem forste
arene varte Ridderrennet kun én
dag.

Skiskyting

Onsdag 14. mars startet konkur-
ransene for alvor p& Ridderuka.
Fgrste konkurranse var skiskyting
for damer og herrer, hvor Annette
Simensen fra Sarpsborg glimtet til
med gull i sin klasse. Senere pa
kvelden var det konsert med Trang
Fodsel.

Seier og fjerdeplass

Torsdag 15. mars var det langrenn,
fem kilometer for damer og ti
kilometer for menn som sto pa
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programmet. Ogsa her utmerket
@stfold seg ved seier til Annette
Simensen, mens Rikke Camilla
Paulsen fra Fredrikstad tok en
flott fjerdeplass i sin klasse.

Ridderrennet

Lordag var det klart for Ridderren-
net. Ogsa der gjorde @stfold-trioen
det bra. Mens Morten Danielsen og

TEKST: MORTEN DANIELSEN
FOTO: TOR QGIVIND ARONSEN

- Pa Ridderrennet
er alle vinnere uansett

funksjonsevne.

Rikke Camilla Paulsen deltok i &pen
klasse, ble det gull igjen til Annette
Simensen fra Sarpsborg. &

CP-BLADET 2 - 2018

FOLG OSS PA FACEBOOK

/K

Se vare Facebook-sider
«Cerebral Parese-foreningen i Norge»

----

Aleris BPA

— frihet til a leve ditt liv!

Med mer enn 10 ars erfaring fra alle aspekter av
BPA-ordningen, skreddersyr vi l@sninger som er
tilpasset deg, dine gnsker og ditt behov.

Som kunde far du god oppleering i det a vaere arbeids-
leder, og mater en fleksibel og serviceinnstilt BPA-
leverandoer som stotter deg hele veien.

Hert rykter om var tilgjengelighetsgaranti? Vi kan gi deg
veiledning pa telefon 24 timer i degnet, 365 dager i aret.

Velkommen til en uforpliktende BPA-prat med oss!
bpa@aleris.no « 974 80 800

aleris.no/bpa

CP-BLADET 2 - 2018

43



KONTAKTINFO

Sekretariatet

Eva Buschmann
Generalsekretaer
E-post: eva@cp.no
Telefon: 979 94 652

Randi Vaehle
Seniorradgiver
E-post: randi@cp.no
Telefon: 979 94 653

Margaretha Nicolaysen
Seniorradgiver

E-post:
Margaretha@cp.no
Telefon: 979 94 654

Heidi @sthus Erikssen
Redaktor/
informasjonsradgiver
E-post: heidi@cp.no
Telefon: 936 43 750

Marit Helene Gullien
Informasjonsradgiver
E-post: marit@cp.no
Telefon: 922 01 214

Jon Nesheim
@konomikonsulent
E-post: jon@cp.no
Telefon: 979 94 650

Kristin Benestad
Organisasjonsradgiver
E-post: kristin@cp.no
Telefon: 930 62 084

CP-foreningen

Telefon sentralbord: 22 59 99 00
Adresse: Bergsalléen 21, 0854 Oslo
E-post: post@cp.no

Webside: www.cp.no

Fylkesavdelinger

Avdeling Aust-Agder

Leder: Ingvild Skarsem Jonassen
Rislandsveien 280, 4820 Froland
Telefon: 932 46 793

E-post:
ingvild.skarsem.jonassen@gmail.com

Avdeling Buskerud

Leder: @yvind Brathen
Temtemoveien 46, 3053 Steinberg
Telefon: 32 87 32 88 /916 75 206
E-post: oyvind.brathen@ebnett.no

Avdeling Finnmark

Leder: Kenneth Olsen

Telefon: 458 65 699

E-post: kennetholsen@kraftlaget.no

Avdeling Hedmark og Oppland
Leder: Kristin Kopstad
Prestedkervegen 21, 2656 Follebu
Telefon: 932 04 073 / 926 63 450
E-post: kristin.kopstad@gmail.com

Avdeling Hordaland og

Sogn og Fjordane

Leder: Bente Heggg Olsen
Krakeneslien 29, 5153 Bgnes

Telefon: 911 50 011

E-post: bente.heggo.olsen@gmail.com

Avdeling More og Romsdal

Leder: Ken Ggran Skar

Terrasseveien 22d, 6515 Kristiansund
Telefon: 952 16 367

E-post: kengoran.skar@fmcti.com

Avdeling Nordland
Leder: Kristin Gjaerde
Forstranda, 8140 Inndyr
Telefon: 970 25 145
E-post: kgjaerde@start.no

Avdeling Oslo og Akershus
Leder: Trine Engdal
Telefon: 477 50 820

E-post: styreleder@cpoa.no

Avdeling Rogaland

Leder: Irene Hovland

Havnevegen 11, 4056 Tananger
Telefon: 98 85 04 50

E-post: irenehovland69@gmail.com

Avdeling Telemark

Leder: Frank Robert Hiibenbecker
Havevegen 4 A, 3725 Skien
Telefon: 907 37 337

E-post: frhuben@online.no

Avdeling Troms

Leder: Tanja Steen
Maskinistveien 10, 9014 Tromsg
Telefon: 92 20 10 06

E-post: tansteen@gmail.com

Avdeling Trondelag

Leder: Lise Lgkkeberg

Arnt Smistadsvei 21, 7023 Trondheim
Telefon: 901 47 929

E-post: liseloekkeberg@hotmail.com

Avdeling Vest-Agder

Leder: Monica Myhre

Ole Bulls gate 12, 4630 Kristiansand
Telefon: 38 02 03 03 /915 98 435
E-post: monica.myhre@nav.no

Avdeling Vestfold

Leder: Ingrid Lang
Tolsrgdveien 17, 3158 Andebu
Telefon: 913 96 317

E-post: i.lang@online.no

Avdeling Dstfold

Leder: Hanne Stangeboe Petersen
Telefon: 924 20 632

E-post: hanne@sadu.no
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Smagrupper
tilsluttet
CP-foreningen

Gruppe Hunter/Hurler(MPS)
Kontakt: Rita Hausken Barkhodaee
Constitutionensvei 10

4085 Hundvag

Telefon: 932 56 278

Kontakt: Bent Are Rgnstad
Telefon: 934 83 594
E-post: beronsta@bbnett.no

Alesund og Sunnmere

Hjelpelag for Cerebral Parese
Kontakt: Roy Fylling
Géseidstien, 6015 Alesund
E-post: roy@saetremyr.no

Gruppe MLD Norge
Kontakt: Arvid Bredesen
Telefon: 988 33 516

E-post: arbredes@online.no

Gruppe Ataxia Teleangiectasia (AT)

Sentralstyret

Leder

Tor-Helge Gundersen
Hordaland Sogn og Fjordane
Telefon: 400 27 213

E-post: tor-helge@dagen.no

Styremedlemmer
Kristin Gjeerde

Nordland

E-post: kgjaerde@start.no

Anne Christine Nystuen
Buskerud
E-post: annenystuen@hotmail.com

Ken Ggran Skar

Mgre og Romsdal

E-post:
KenGoranBlakstad.Skar@fmcti.com

Laila Pedersen
Finnmark
E-post: lailapedersen@hotmail.com

Folg oss pa Facebook:

iNorge

Cerebral parese-foreningen
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LYTT TIL CP-BLADET

@nsker du CP-bladet innlest? Norsk lyd- og blindeskriftbibliotek
(NLB) produserer og laner ut CP-bladet i lydform.

Meld deg inn pd www.nlb.no,
eller ved & ringe 22 06 88 10.

Tjenesten er gratis.

Stoleung,
e,
Barn op tinge

Sions,
‘e-;."::,;;“elm

A

QPJsE

- Jeg varsliten
hele tiden

Nordisk mote
pa lsland
«idlig er mulig»

Fest

D

"W vindeniryggen .
\ elagt studiehverdag

n208
er mulig»

Vil du ha en annonse i bladet?
Ta kontakt pd 22 59 99 00 eller post(@cp.no

CP-bladet utgis fire ganger i aret. Opplaget er pa 3500, og bladet

sendes til alle medlemmer. Medlemsmassen omfatter bade privat-
personer og sentrale fagmiljger innenfor helse- og skolesektoren.
Bladet er et aktualitets-magasin med en blanding av reportasjer fra
fylkes-avdelingene og fagmiljgene, presentasjoner fra seminarer og
fagkonferanser, leserinnlegg, bokomtaler og fagartikler.
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} LIKEMENN/TELEFONKONTAKTER

En som forstar
hva du snakker om

Unge med CP

Stine Dybvig
Bosted: Oslo
Fodti1991

Student

| Telefon: 952 56 511
E-post:
stinebdy@online.no

Marte Broderstad Sandvik
| Bosted: Tromsg

Fgdti 1990

Ijobb

Telefon: 988 60 375

E-post: martebsandvik@
gmail.com

Caroline Sather

Bosted: Sarpsborg, @stfold
Fodti 1989

Telefon: 928 13 367
E-post: Caro.likemann@
gmail.com

Snorre Spilling @vereng
Bosted: Kristiansand,
Vest-Agder

Fodti 1989

Student

Telefon: 975 84 361
E-post:
snorreov@gmail.com

™ Joakim Leberg

| Bosted: Skien, Telemark
| Fadti1989
4 Iarbeid
Telefon: 934 62 757
E-post: joakim.loberg@
icloud.com

Voksne med CP

Mari S. Hansen
Bosted: Kinsarvik, Hordaland
Fodti1984

Maiken Lovise Kvale
Bosted: Trondheim
Ser-Trondelag

Gift og har to barn Fodti1963

I arbeid Ikke i arbeid
Telefon: 476 20 708 Telefon: 970 71 176
E-post: E-post:

marisvart@hotmail.com maikenk@online.no

Ann-Inger Mortensen
Bosted: Dgnna, Nordland
Fodti1978

Ml Telefon: 412 45174

Gift, i arbeid.

E-post:
anninger@hotmail.no

Inger Eline Bille

L W Bosted: Baerum, Akershus
Fadt 1960

Ikke i arbeid

Telefon:

67 13 3144 /958 86 691
E-post:
billeinger@gmail.com

Mari Mosand

Bosted: Trondheim
Sor-Trondelag
Fodti1964.

I arbeid. To barn

| Telefon: 911 12 974
E-post:
mosandcp@gmail.com

Ewy Halseth

Bosted: Oslo

Fadti1949

Pensjonist

Telefon: 901 87 847
E-post: ewy@halseth.no

Linda Blalid

Bosted: Forde, Sogn og
Fjordane. Fgdti 1964
Ufgretrygdet, delvis i arbeid
Telefon: 917 76 409

E-post:
blalidlinda@gmail.com

b Helle-Viv Magnerud

ﬁ“ Bosted: Bergen, Hordaland
- Fodti1964

’1".‘ | 1arbeid, ett barn

_ Telefon: 971 18 191
E-post: magnerud@online.no
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En likemann i CP-foreningen har gatt pa likemannskurs i foreningen og skrevet under
pa en taushetsavtale. En likemann har lyst til & gjere en innsats for andre. Likemannen
prever a skille mellom egne og andres problemer og vet at det er viktig 3 kunne

handtere fortrolige opplysninger. Du kan ringe en av dem nar du lurer pa hva du skal
gjore, nar du trenger tips og rad om hva som nytter eller rett og slett nar du trenger
a prate med en som «forstar hva du snakker omy. For a lese mer om vare likemenns

kompetanseomrader besgk var nettside www.cp.no.

Foreldre til barn og unge med CP

Camilla Klggetvedt Marthe Risan
Bosted: Oslo Bosted: Trondheim,
Mor til jente fgdt 2010 Ser-Trgndelag

4l Telefon: 938 72 175 Mor til gutt fodt i 2003
E-post: Telefon: 480 55 981
cammyk6@hotmail.com W E-post:

marthe.risan@gmail.com

Lisbeth Zachariassen

| Bosted: Tromsg, Troms
Mor til gutt fodt i 2001
Telefon: 920 15 811
E-post: liszac@online.no

Ingrid A. Lien

Bosted: Ski, Akershus
Mor til jente fgdt 2010
Telefon: 934 22 275
E-post: netta73@live.no

| Gunn Marit Berglund

Bosted: Lyngen, Troms

Fostermor til gutt fgdt i 2007

Telefon: 478 94 639

| E-post:
gunn_m66@hotmail.com

Bosted: Bindal, Nordland
Mor til gutter fgdt i 1999
0g 2005

Telefon: 959 13 706

@hotmail.com

Liv Elin Moldekleiv
Bosted: Bergen, Hordaland
Mor til gutt fadt i 2005
Telefon: 986 53 343

E-post:
emoldekl@online.no

Katrin Austnes
Bosted: Lillehammer
Oppland

Telefon: 920 94 960
E-post:
katrinaustnes@hotmail.com

Tove Torgnes Kristensen

E-post: tovetorgneskristensen

Vil du vite mer om

Mor til jente fodt i 2004 Iikemannsarbeid?

Charlotte Wesenberg
Bosted: Kristiansand
Mor til jente fgdt i 1991
Telefon: 481 77 721
E-post:
arlotte2000@yahoo.no

Anita Sjestrem
Bosted: Oslo

| Mor til jente fodt i 1988
| Telefon: 924 09 435
E-post: anita_sjostrom@

hotmail.com

Eva Alvilde og

Ole Alfred Larsen
Bosted: Alta i Finnmark
Foreldre til gutt fgdt i 1986
Telefon: 412 52 848 (Eva) /
918 73 732 (Ole)

E-post:
eva.larsen@kraftlaget.no

Kontakt

CP-foreningen pa
telefon 22 59 99 00

CP-BLADET 2 - 2018
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Endelig

en bok om a v&re annerledes

Lise H. Eide

SIVERT KAN s

INustrert ay Irene Marienborg

Sivert er en spesiell gutt.
Han er liten. men med masse futt.

Av og til gjgr kroppen hans som den vil.
Likevel er det mye han far till

N
GKONOMI )
ECONOMIQUE M }
e

Returadresse:
CP-foreningen
Bergsalléen 21
0854 Oslo

Bestill né - og fa boka rett i postkassa
Send en e-post til post@cp.no
Pris kr 120.- inkludert porto

Cerebral
Parese-foreningen



