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LEDER <

Leir, valg og baby pa vei!

Hurra - jeg rakk & ferdigstille mitt siste nummer av CP-bladet, far jeg
forsvinner en liten stund ut i mammapermisjon! Nar dere sitter med
dette bladet i hendene har Charlotte Asland Larsen allerede startet som
vikar i min stilling. Jeg haper dere tar godt imot henne og tipser henne
om saker til badde CP-blad, nyhetsbrev og nettsiden.

N4 stdr sommeren for dgren, og her i CP-foreningen er sommer synonymt
med leir. Allerede 20. juni braker det 1gs pa Risgya Folkehgyskole i Aust-
Agder, hvor &rets barneleir arrangeres. Her skal 40 barn og unge fra 10-18
ar samles i ti dager for samveer, aktiviteter og masse hygge. Deretter er det
unge voksne og voksnes tur, henholdsvis 15. og 25. juli — begge disse leirene
arrangeres pa Eidene Senter pa Tjgme. Ogsa her blir det fullstappet program,
og vi vet at deltakerne gleder seg. Vi satser pa knallveer hele sommeren og
gnsker alle et strdlende leiropphold!

Vi har ogsa startet forberedelsene til drets Arendalsuke, landets viktigste
politiske mateplass, og tirsdag 13. august inviterer vi til debattmgte pad Thon
Hotel Arena i Arendal sentrum. Temaet for mgtet er: «Hvordan kan vi styrke
boligsituasjonen for personer med funksjonsnedsettelser?» Det blir flere
arrangementer i CP-foreningens regi, men her er ikke alle detaljer helt pa
plass ennd. Vi kommer ogsd i ar til & streame fra vdre arrangementer under
Arendalsuka - slik at dere som ikke har mulighet til 4 delta i Arendal, kan
folge med hjemmefra. Fglg med pa nettsidene og Facebook for mer
informasjon om streaming og program gjennom sommeren!

Som dere ser pa forsiden, har drets kommune- og
fylkestingsvalg fatt mye plass i denne utgaven av
bladet. Vi har flere medlemmer med stort politisk
engasjement, og pa side 20 kan dere lese mer om
noen av dem. CP-foreningen gnsker mer mangfold
i politikken og synes det er flott at CP-diagnosen |
synliggjgres i lokalpolitikken ved at medlemmer
deltar og stiller til valg. Kanskje kan disse
medlemshistoriene inspirere andre til &
engasjere seg ogsa? Vi hdper pa rekordhay
valgdeltakelse og gnsker alle et godt valg
den 9. september!

I dette nummeret kan du i tillegg lese
om smerteprosjektet i Telemark, CP-
konferansen, ASK-samling, hva som
har skjedd i fylkesavdelingene de
siste manedene og mye annet.

Jeg onsker dere alle en riktig
god sommer og god lesning!
Vi ses igjen neste var!

Heidi @sthus Erikssen,
redaktor



} GENERALSEKRETAREN HAR ORDET

Kontakt oss
via var Facebook-side
eller pa e-post:
post(@cp.no.

Godt valg!

CP-foreningen forbereder na sine
debattmeter under arets Arendalsuke.
Det er landets sterste mateplass for
politikere og organisasjoner, og siden
det i ar er kommunevalg, prioriterer vi
hayt & veere til stede. Det kommer til
a bli kamp om & fa mate politikerne,
som har fulle dager med mange
debatter de skal delta pa.

Vi er godt i gang med a planlegge
debattmgate om boligpolitikk, som

er ett av to prioriterte temaer i ar. Vi
kommer ogsa til 8 delta i debattmater
sammen med andre organisasjoner.
Folg med pa Facebook, hvor vi opp-
daterer dere lgpende!

Valg er viktig i vart demokrati. | denne
utgaven av bladet har vi snakket med
politisk aktive medlemmer som alle er
kandidater til kommune- og fylkest-
ingsvalget. Vi gnsker oss politikere med
ulik erfaringsbakgrunn, og flere aktive
politikere med nedsatt funksjonsevne.
Likestilling betyr at alle har like mulig-
heter. Skal vi lykkes med & f& personer
med funksjonsnedsettelse til 3 delta
politisk, ma det veere mulig a fa
assistanse, transport og andre til-
pasninger for & kunne delta. BPA

skal vaere et slikt likestillingsverktay.
Det har ikke alle kommunene forstatt.
Regjeringen har varslet at ordningen
skal utredes med sikte pa & styrke
BPA som likestillingsverktay. Vi stetter
denne intensjonen. Vi har hatt som
krav at det skal kommme en forskrift for
3 styrke den enkeltes rett til BPA.

En ny medlemsundersgkelse viser at
det er fa som har BPA. Dette forbauser
oss, tatt i betraktning av at vi har
mange medlemmer som trenger hjelp

i starrelsesorden mer enn 25 timer hjelp

per uke. Kanskje mange ikke er klar over
sine rettigheter? Kanskje kommunenes
bruk av skjenn ved vurdering av hjelpe-
behov ikke i stor nok grad tar hensyn

til behovet for assistanse for a kunne
delta i arbeid, samfunnsliv og fritids-
aktiviteter? Dette er sparsmal vi vil
arbeide med videre og som vi vil
informere mer om.

| ar har Norge blitt hert av FN-komiteen
for rettigheter til mennesker med
nedsatt funksjonsevne. Norge far kritikk
for at vi riktignok er flinke til 3 levere
helse- og omsorgstjenester, men ikke
lever opp til kravet om likestilling for
funksjonshemmede. FN-konvensjonens
artikkel 29 om deltakelse i det politiske
og offentlige liv er et eksempel pa en
likestillingsbestemmelse. Her finner du
klare formuleringer om retten til & delta
og retten til a fa tilrettelegging for a
kunne delta i politikk og avgi stemme
ved valg, kunne delta i frivillige organi-
sasjoner og i offentlig liv pa lik linje med
andre.

Alle stemmmelokaler skal veere tilrettelagt
for mennesker med funksjonshemning.
Du har rett til & fa hjelp til & avgi stem-
me, du kan sgke om a fa avgi forhands-
stemme hjemme innen en frist kom-
munen setter. Skulle valglokalet ikke
veere mulig & komme inn i, til tross for
at kommunene er forpliktet til & ha slikt
lokale, kan du fa avgi stemme utenfor
lokalet.

Vi oppfordrer alle til & bruke stemme-
retten sin og ensker alle vare medlem-
mer et godt valg den 9. september!

Eva Buschmann, generalsekretaer
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M | pausen flokket deltakerne seg rundt materiellet Carolina Cavaggigo hadde tatt med.

Assistenter for ASK

ABC for ASK er et toarig prosjekt finansiert av Extrastiftelsen. | fjor hadde
vi en foreldresamling, mens det mandag 1. april var assistentenes tur.

TEKST OG FOTO: SEKRETARIATET

Deltakerne ble rekruttert via
foreldre til barn som bruker ASK
og via firmaer som administrerer
assistanse som brukerstyrt person-
lig assistent (BPA). Det var stor
pagang for & komme med, og vi
métte utvide kurset for a fa plass
til alle deltakerne — 40 totalt.
Barn som benytter ASK, har
ofte store hjelpebehov og dermed
ogsa et stort behov for assistanse i
dagliglivet. Det er helt avgjorende
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at assistentene kan benytte ASK-
hjelpemidlene og har kjennskap til
ASK som barnas sprak. Vi mgtte en
motivert deltakergruppe med mye
relevant erfaring og som gnsket &
leere mer om ASK.

ASK handler om sprak

Kristine Stadskleiv, nevropsykolog
med stor faglig tyngde innen ASK,

innledet om hva som skjer dersom
barna med behov for ASK ikke far

hjelp. ASK handler om sprak og det
a fa tilgang p& ASK i form av hjelpe-
midler. Det a utvikle sprak er bade
en menneskerett og fundamentalt
for barnets mentale utvikling og
mestring. Det gjelder personer med
store bevegelsesvansker, som CP,
og som ikke har motoriske forut-
setninger for at tale blir primaer-
kommunikasjon. Det kan vere at
de helt mangler tale eller har store
vansker med & snakke.



ASK ma veere tilgjengelig for
barnet og benyttes i barnets
omgivelser i alle situasjoner der
det er naturlig 8 kommunisere
gjennom hele dagen.

- Hva om vi voksne matte vente
til etter jobb med & snakke? Hva
ville det gjort med oss, spurte
Stadskleiv forsamlingen.

Dersom ASK-hjelpemidlene ikke
er tilgjengelige, hindrer vi barnet
i & kommunisere og ogsa deres
utvikling. Barn i fgrskolealder
bruker utallige timer til & gve pa
ord og utvikle ordforradet sitt, slik
at de er klare til & ta imot leering
nér de begynner pa skolen. Barn
som benytter ASK far mye mindre
trening. A leere ASK er tidkrevende,
og vi ma derfor begynne tidlig. Gjor
vi ikke det, kan konsekvensen bli
forsinket utvikling.

Det er ulike grupper ASK-
brukere, avhengig av forutsetninger
og behov. Vi deler vanligvis inn i tre
grupper, uttrykksmiddelgruppen
som har god sprakforstaelse,
stgttesprakgruppen som trenger
ASK til & utvikle sprak og statte-
sprakgruppen som trenger ASK
situasjonsbundet fordi andre har
store vansker med & forstd pa grunn
av utydelig tale. I tillegg er det en
gruppe ASK-brukere som har svak
sprakforstaelse og som trenger ASK
som sitt alternative sprak for &

kunne uttrykke seg og for a opp-
fatte.

Stadskleiv ga flere eksempler
péd hvordan ASK benyttes og ulike
former for ASK, som kan bestd av
manuelle tegn, grafiske symboler,
skrift, materielle tegn eller taktile
tegn som oppfattes via sansing.
Plattformen som brukes kan veere
fra det helt enkle i papp (for
eksempel symboler Klistret pa
kjoleskapet), tematavler knyttet til
ulike situasjoner (eksempelvis lek
med dukker) og omfattende kom-
munikasjonsbgker i en ringperm
eller pa tablets og datamaskiner.
Dette er et felt i utvikling og kan
virke overveldende & fa oversikt
over. Derfor er det viktig at familien
far hjelp og har et stgtteapparat
rundt seg som kan veilede.

Det aller viktigste er & ta i bruk
ASK tidlig, utvikle vokabular og
plattformer etter barnets behov og
utviklingstrinn - fordi ASK handler
om barnets sprak.

Hvordan brukes ASK i hverdagen?
Andre innleder, Carolina Caggagio,
mor til en jente som benytter ASK,
fortalte om ASK i hverdagen.
Hennes kunnskap om ASK startet
som mamma, men hun har senere
ogsa utdannet seg innen ASK.
Caggagio viste at ASK handler bade
om 4 gjore seg forstatt eller for selv

a forsta. I tillegg bidrar ASK til &
utvikle barnets sosiale ferdigheter
og evnen til & samhandle med
andre og fa venner. ASK er viktig
for & uttrykke behov, synspunkter
og fremme autonomi og utvikling.

— Det handler ikke bare om &
velge palegg! sa hun med et glimt
i gyet.

Derfor er det viktig & «bade i
ASK>», slik at tematavler finnes
overalt og klare til & brukes i alle
naturlige situasjoner. Det er viktig
& plukke opp ord som barna benyt-
ter pa sitt alderstrinn og tilpasse
ordforréddet til det jevnaldrende
bruker.

Hun viste hvordan ASK kan
brukes i barnehage, hjemme og
pa skole ved hjelp av enkle tilpas-
ninger. Et billig bordstaffeli kan bli
et funksjonelt ASK-hjelpemiddel,
fordi det bringer tegn og symboler
opp iriktig gyehgyde for barnet.
Riktig posisjonering er viktig!

Erfaringen hennes viser at andre
barn raskt leerer seg & bruke ASK
nar de far muligheten. Det styrker
barnets muligheter til & etablere
vennskap og evne til 8 samhandle
med jevnaldrende.

ASK-brukeres
vennskapsrelasjoner i skolen

Jorn @stvik er forsker og har tatt sin
doktorgradsstudie pd vennskap
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blant elever som benytter ASK i
ordinger skole. Innledningen til
@stvik bergrte forsamlingen sterkt
med sitt enkle budskap om at
vennskap teller.

Et vanlig utgangspunkt for barn
med behov for ASK er at selv om de
er helt eller delvis ute av stand til &
snakke, er ikke det det samme som
a ikke & ha noe si. ASK vil dermed
veere et redskap til 4 redusere gapet
mellom barnets uttrykksbehov og
evnen til & kunne uttrykke seg.

I'sin studie har han undersgkt
hva som karakteriserer vennskap
mellom elever som bruker ASK og
deres medelever, hvilke faktorer
i skolemiljget har betydning for
vennskap mellom elever som
bruker ASK og deres medelever
og dessuten hvilken rolle har
elever som bruker ASK, medelever,
foreldre, og skolepersonale i ut-
vikling av vennskap blant elever
som bruker ASK.

Svarene viser, kanskje ikke
overraskende, at elever som er
ASK-brukere vurderer vennskap
som andre elever gjor og gnsker
seg venner med de samme egen-
skapene som de andre elevene
gnsker. Konklusjonen er at disse
elevene ikke skiller seg ut fra andre
elever og at de gjar seg opp en
selvstendig mening om hvem som
er venn og hvem som er gnsket som
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venn. Foreldre og leerere vurderte
ikke alltid relasjonene pa samme
mate som ASK-brukeren selv.

I mange klasser oppfattes
ASK-brukeren som en gjest som
er pa besgk, men som er lite del-
takende i klassen. Det skyldes at
ASK-brukeren faktisk er til stede
mindre enn halvparten av tiden
i klassen. @stvik framhevet at
deltakelse ma betraktes som noe
mer enn kun fysisk tilstedeveerelse.
Det er viktig & legge til rette for
sosial deltakelse. Undersgkelsen
viser videre at ndr omfanget av
individuelle aktiviteter som
spesialundervisning, fysisk trening,
individuelt tilpassede maltid
(sondeerneering m.m.), personlig
hygiene (toalett, intimstell m.m.),
hviletid, egen transport til/fra
skolen blir stort, sa hindrer det
mulighetene for sosial deltakelse.
A tenke alternativ praksis for &
styrke deltakelse, kan derimot
styrke integrering og sosial
deltakelse i klassen for ASK-
brukeren.

ASK for ABC-prosjektet er nd i
avslutningsfasen. Det som gjenstar,
er & etablere en egen temaside om
ASK pd www.cp.no - sa fglg med
pa nettsiden fremover!

ASK <

[l STOR FAGLIG TYNGDE: Kristine
Stadskleiv, nevropsykolog ved OUS,
Ulleval universitetssykehus.

A ENGASJERT FORSAMLING: Det var
en engasjert forsamling som mgttes til
ASK-opplaering.

E MAMMA OG FAGPERSON: Carolina
Caggagio holdt en engasjert innledning om
praktisk bruk av ASK.

n FORSKER: Jorn Jsthus, forsker ved
NTNU, berarte forsamlingen sterkt med
sin innledning om vennskap.



VELLYKKET SAMARBEID:

- Far fram det beste i hverandre!

For forste gang arrangerte vi landets storste
nasjonale fagkonferanse om cerebral parese

i samarbeid med Cerebral Parese Oppfolgings-
programmet (CPOP) og CP-registeret (CPRN).
Arets CP-konferanse hadde hele 500 deltakere,
og det er allerede bestemt at det blir ssmarbeid
til neste ar ogsal!

TEKST: HEIDI STHUS ERIKSSEN
FOTO: ADRIAN NIELSEN
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CP-KONFERANSEN 2019 <

il LATTERMILDT: Deltakerne var i godt
humer, og det var topp stemning bade
under foredragene og i pausene.

PA STATSSEKRETAR: Statssekreteer i
helse- og omsorgsdepartementet, Anne
Grethe Erlandsen, var pa plass og dpnet
arets konferanse.

EJ «CP-TRIOEN»: Hovedpersonene bak
drets arrangement, Guro Andersen,
Reidun Jahnsen og Eva Buschmann.

21 STOR FORSAMLING: Arets konferanse
samlet nesten 500 deltakere fra hele landet.
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Fagpersoner og medlemmer fra
hele landet var samlet til en to-
dagers konferanse i Oslo Kongres-
senter den 18. og 19. mars. Temaet
for arets konferanse var «Tiltak
og tjenester» og fokuserte pa ulike
tilbud gjennom hele livslgpet med
CP.

Dag 1 foregikk i plenumsalen
hele dagen. Statssekreteer i helse-
og omsorgsdepartementet, Anne
Grethe Erlandsen, dpnet konfe-
ransen, fgr hun ga stafettpinnen
videre til damene som pa konfe-

ransen fikk kallenavnet «CP-trioen»,

nemlig generalsekreteer i CP-fore-
ningen Eva Buschmann, leder

i CPOP Reidun Jahnsen og Guro
Andersen, leder av CP-registeret

i Norge (CPRN). De gnsket vel-
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kommen og var ordstyrere gjennom
hele konferansen.

Deretter fikk forsamlingen hgre
faginnlegg fra b&de nasjonale og
internasjonale forskere om moto-
risk, spraklig og kognitiv utvikling.
Det var ogsa foreldreinnlegg hvor
en mor til en sgnn med ryggmargs-
brokk fortalte om hverdagen og
utfordringer knyttet til barnehage,
skole og samfunn for gvrig.

Mangler evidensbasert forskning
Den anerkjente forskeren Hans
Forssberg fra Sverige snakket om
evidensbasert forskning og viste

til at urovekkende mange behand-
lingstilbud som gis til personer med
CP, mangler nettopp det — evidens-
basert forskning som kan vise til

effekt og resultater. Han holdt ogsa
et spennende innlegg om forskning
pé tarmfloraens (microbiota)
betydning for hjernens utvikling
og ga oss innblikk i resultater som
kanskje en gang i fremtiden kan
fa behandlingsmessig betydning.
Det ble ogsé grundig redegjort
for synsproblematikk hos personer
med CP ved den belgiske forskeren
Els Ortibus. Innlegget «To see or not
to see, thats the question» ble godt
mottatt av tilhgrerne.

Se alle innleggen

Alle innleggene og video fra
konferansen finner du pa nettsiden
her: www.cp.no/tilbud-til-deg/cp-
konferansen/cp-konferansen-2019/
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Tilpasset
I tillegg til at det var forste gang
CP-foreningen hadde medarran-
gorer pa konferansen, var det ogsa
forste gang vi arrangerte parallell-
sesjoner med tilpasset innhold for
ulike malgrupper. Dette ble godt tatt
imot av deltakerne som likte at de
selv kunne velge hvilke innlegg som
var mest relevante for dem.
—Vihar en god tone oss imellom,
og det tror jeg vises. Vi er alle
opptatt av a styrke fagfeltet, selv om
vi har sveert ulike roller. Jeg synes
vi far fram det beste i hverandre
og at det gir god energi. Til syvende
og sist er vi alle tre til for a skape
en bedre hverdag for barn og
voksne med CP og familiene deres,
sier generalsekreteer i CP-forenin-
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gen, Eva Buschmann om samar-
beidet.

Dag 2 startet med parallell-
sesjonene som hadde fglgende
temaer: «Intensive treningstilbud
for barn», «Tilbud til unge og
voksne med CP», «Aktivitet og
treningstilbud» og «Barn og unge pa
GMFCS V». P& samtlige sesjoner var
det b&de fag- og brukerinnlegg.

Lattermild

Andre halvdel av dag to foregikk
igjen i plenum, med nye fag- og
brukerinnlegg. Konferansen fikk en
lattermild avslutning med stand up
av komiker Dan Are Lykke Larsen,
en voksen med CP - som delte sma
og store humoristiske gyeblikk fra
sin hverdag.

CP-KONFERANSEN 2019 <

il FORBEREDELSER: Koordinator i CPOP,
Gunvor Lilleholt Klevberg og redakter i
CP-bladet, Heidi @sthus Erikssen, delte ut
den ferske rapporten « CPOP for voksney til
alle deltakerne.

A ENGASJERT: Den anerkjente svenske
forskeren Hans Forssberg holdt to engasje-
rende innlegg under plenumsdelen.

[El SYNSPROBLEMATIKK | FOKUS:
Den belgiske forskeren Els Ortibus holdt
innlegget «To see or not to see, that’s the
questiony.

21 GOD STEMNING: Det var ingenting
& utsette pa responsen fra deltakerne.

n



I etterkant av konferansen har
mange av deltakerne svart pa en
deltakerundersgkelse. Svarene gir
gode innspill til planleggingen av
neste ars konferanse.

- Vi har fatt god respons og sveert
positive tilbakemeldinger. Det gjor
meg glad, men mest av alt motivert
til & gjere en minst like god jobb til
neste ar. Vi er takknemlige for alle
nye forslag og synspunkter fra
deltakerne og tar det med oss i
planleggingen av CP-konferansen
2020, sier Buschmann.

Neste konferanse

Folg med i CP-bladet, i vart nyhets-
brev og pa var Facebook-side i hgst
for lansering av datoer og program
for neste ars konferanse!
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STAND-UP: Dan Are Lykke Larsen
avsluttet konferansen med et lite
utdrag fra sitt stand-up show.

P FOLKSOMT: Med 500 deltakere
var det et mylder av folk pa hjelpe-
middelutstillingen.

EJ KLART: Deltakerne fikk utdelt
bade rapporter, nett og penner.

REGISTERING: R&dgiver i
CP-foreningen, Kristin Benestad,
var en av flere som registrerte
deltakerne.

urobot
) krobot f

Tre i farta

KETIL WESTERDAHL

* Fysioterapeut ved HABU Helse
Nord-Trondelag

s Deltok pa CP-konferansen for
forste gang, men har deltatt pa
CPOP-fagkonferanse tidligere dr.

- Det er veldig fint at dere né har
slatt sammen konferansene, slik
at vi far et bredere perspektiv. Det
er ogsa veldig nyttig for oss som
fagpersoner med brukerinnlegg.

- Det er alltid viktig a treffe
kolleger, og her mgter jeg folk fra
hele landet og kan diskutere fag
og dele erfaringer.

Westerdahl skulle gnske at
parallellsesjonene var enda mer
spisset:

- Det er en utfordring a na alle
malgruppene, men det hadde
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M Ketil Westerdahl

kanskje veert mulig med enda flere
og kortere parallellsesjoner? Jeg
synes ogsa det var litt lite breaking
news, men jeg reiser likevel hjem
med ny input, sier han.

ANNETT HENRIKSEN

* Fysioterapeut habilitering for
voksne ved Helse Fonna,
Haugesund Sykehus

* Har deltatt tidligere og var ogsa i
ar godt forngyd med programmet.

— Samarbeidet har tydeligvis
fungert bra, kvaliteten pa fore-
lesningene var bedre og det var
samsvar mellom teori og praksis.

Hun trekker sarlig frem damene
i CP-trioen, Eva Buschmann, Reidun
Jahnsen og Gunvor Lilleholt
Klevberg.
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B Annett Henriksen

— For en gjeng med dyktige damer.
De er faglig dyktige og viser et ekte
engasjement for brukeren. Det er
virkelig motiverende for oss & se!

Annett deltok pa parallellkurset
«Aktivitet og treningstilbud».

— Her fikk vi informasjon om
hvor viktig det er med aktivitet fra
bade et fag- og brukerperspektiv.

I tillegg fikk vi vite hva som finnes
av muligheter og hva som praktisk
kan gjennomfgres i kommunen.

TOR-OVE GJARDE

* Medlem i CP-foreningen, Nordland
s Deltok for forste gang pa CP-
konferansen.

— Det har veert veldig interessant.
Noe vet man jo fra fgr — men det
var ogsa mye nytt. Jeg har leert mer

CP-KONFERANSEN 2019 <

M Tor-Ove Gjeerde

om hvilke kriterier som ma
vere pa plass for a fa ulike
tilbud og hjelpemidler og hva
man bgr vere obs pa i forhold
til egen diagnose.

Han var imidlertid ikke like
forngyd med alle plenumsinn-
leggene.

— For oss som er her som
brukere er det klart at noen av
faginnleggene ble veldig kompli-
serte og fagtunge. Det gjelder
kanskje spesielt innleggene pa
engelsk.

— Men parallellsesjonene var
helt topp, og her fikk vi mulighet
til & utveksle erfaringer bade
med hverandre og foredrags-
holderne. Jeg kommer gjerne
tilbake neste ar ogsa!
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Fire om reisemal

Det naermer seg sommmerferietid, og vi har spurt

fire unge med CP litt om deres reisemal og

reisetips!

1. Hva er ditt favorittreisemal?

2. Hvorfor?

3. Hvordan blir du mgatt nar du er ute pa reise?

4. Hva er ditt beste tips til andre som skal ut
og reise?

TEKST: STINE DYBVIG.
FOTO: PRIVAT
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Camilla Stenersen (23)

1. Jeg er glad i & reise til ulike byer
i Norge, og Tromsg ma vaere en
favoritt. Av utenlandsdestina-
sjoner er det Mallorca.

2. Hvorfor: Tromsg og Nord Norge
har fantastisk natur. Alcudia pa
Mallorca fordi stranden er godt
universelt utformet for rullestol.

3. Det er varierende hvordan jeg
blir mgtt. Stort sett mater jeg
hjelpsomme personer, men jeg
mgter dessverre ogsa en del
uvitenhet. Jeg har eksempelvis
opplevd at de snakker til reise-
folget mitt og ikke meg ved
sikkerhetskontrollen og om-
bordstigning.

4. Mine best tips er & beregne god

tid og planlegge reisen godt.
Dersom du reiser med rullestol,
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sd ta av alle lgse deler, merk
stolen godt og ha med rullestolen
til gaten. Og du kommer langt
med godt humer :)

Cristian Breivik (31)
1. Jeg har reist veldig lite, men

merker at kroppen fungerer best
ndr det er varmt.

. Jeg kunne gjerne tenkt meg & dra

tilbake til London for & fa med
meg flere musikaler og kanskje
en fotballkamp ogsa.

. Jeg mgter sjelden pa hindringer,

som trolig skyldes at jeg har et
lite handikap og feler at folk
hjelper meg om jeg spgr om
hjelp til noe konkret (beaerehjelp/
veibeskrivelse).

. Mitt tips er & trene mye, sa

kroppen har et godt lager med
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energi, krefter og muskler, slik
at du far mest mulig ut av reisen.
Og bruk reisen som mal for &
komme i form. Mye uforutsett
kan skje ndr man reiser.

Marte Lia (27)
1. Jeg har reist litt rundt omkring

og har ikke et favorittreisemal.

2. Jeg er nysgjerrig av natur og

foretrekker 4 reise til nye steder
og oppleve nye kulturer i stedet
for & reise tilbake til samme sted;
gjerne til steder ikke alle andre
reiser til.

3. Jeg blir matt slik jeg mater andre.

Jeg har ikke behov for tilrette-
legging og dermed er det fa som
legger merke til CP-en min.

. Finn et sted du har lyst til

a reise og tilpass til ditt behov.

Bl Camilla Stenersen
Cristian Breivik
El Marte Lia

A3 vigdis Grimsdottir Nielsen

Vigdis Grimsdéttir Nielsen (27)

1. Fergyene

2. Pa grunn av landskapet, naturen
og atmosfeeren.

3. Dette varierer fra gong til gong,
men dei fleste er veldig hyggelege
og hjelpsame.

4. Mitt tips er & planleggja reisa godt
i forkant, lage ein liten turplan
etter eigne behov og ynskjer.
Samstundes ma du hugsa & slappa
av og nyta turen! m



KRISTIAN ERLING SOMMERSETH:

- Dremmen er a fa en
stortingspolitiker med CP

PORTRETTET <

Kommune-og
fylkestingsvalget

2019

Om alt gér veien for Kristian Erling Sommerseth (50) den 9. september,
kan han bli valgt inn som SVs representant pa fylkestinget i Vestfold og
Telemark. - Det hadde veert jaekla moro! sier han.

TEKST OG FOTO: HEIDI OSTHUS ERIKSSEN

CP-bladet mgter den utvandrede
finnmarkingen i hans leilighet like
utenfor Tensberg sentrum. Selv om
han har hatt fast adresse pa Ost-
landet i 35 &r, er dialekten og den
nordnorske humoren fortsatt pa
plass.

- For fem ar siden skulle jeg
egentlig bare kjgpe brad i butikken
under her, men s kom jeg altsa ut
igjen med denne leiligheten ogsa
- hg-hg, forteller 50-aringen spgke-
fullt.

Kristian Erling Sommerseth
vokste opp pa et sted han omtaler
som «der ingen kunne tru at nokon
kunne bu» i Finnmark, og ettersom
det var begrensede muligheter for
behandling og tilbud for barn med
CP der, besluttet foreldrene a sende
ham til Berg i Oslo. Her var han
halve aret hvert eneste ar fra han
var fire til ti ar. Deretter var det
tilbake til Finnmark, for han som
16-aring flyttet til Tansberg for &
ga pa videregdende skole.
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— Det var rett og slett flere mulig-
heter for meg pé @stlandet, sier
Kristian.

Vanskelig overgang

Etter fullfert videregdende gikk
turen videre til studier, og han
studerte blant annet mediefag.
Studiene gikk bra, men veien inn
i arbeidslivet skulle vise seg a bli
alt annet enn enkel.

— Det var ingen som ville ansette
en kar med uforstaelig tale og CP pa
den tiden, og etter det ene avslaget
etter det andre, ga jeg opp. Det ble
for teft. Jeg ble ufgr, men det betyr
ikke at jeg la meg pa latsiden av den
grunn, sier han, og fortsetter:

—Jeg har alltid gnsket & veere
aktiv og liker & ha noe pa agendaen
hver eneste dag. Det er viktig a fa
brukt ressursene sine - for 4 sitte
og kikke i taket har aldri veert et
alternativ!

Dermed startet jakten etter andre
méter & aktivisere og engasjere seg

pa. Valget landet raskt pa lokal-
politikken. Med foreldre og andre
familiemedlemmer som har veert
politisk aktive i Finnmark, fikk
Kristian naermest sitt politiske
engasjement inn med morsmelken.
Og né hadde han for fgrste gang tid
til & virkelig engasjere seg selv ogsa.
- Jeg meldte meg inn i AUF da jeg
var 18, og holdt meg til Ap til jeg
var 45 ar. Jeg deltok pa mater,
samlinger, debatter og er stolt av alt
jeg har fatt til i denne byen i disse
arene. Jeg har blant annet veert med
pé a fremme et forslag som skulle
gjore det lettere for unge mennes-
ker & komme inn pa boligmarkedet.
Forslaget fikk gjennomslag, og

] KJEMPER OM PLASS PA FYLKES-
TINGET: Kristian Erling Sommerseth har
store ambisjoner og star pa fierde plass pa
SVs liste for fylkestinget i Vestfold og
Telemark.
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lanerammen for denne sarbare
gruppen har gkt med nesten 300
prosent her i byen. De unge ma fa
en fair sjanse til 8 komme i gang
med livet, det har veert en viktig
kampsak for meg, forteller Kristian.

Byttet parti

Det blir fort tydelig at engasjemen-
tet er stort ndr Kristian far spgrsmal
om sitt politiske arbeid. @ynene
lyser opp, og han kan snakke i det
uendelige om temaer han brenner
for som samferdsel, arbeid, bolig og
klima. Nettopp disse temaene var
hovedgrunnen til at han i 2015
valgte & bytte parti, fra Ap til SV.

- Det ble et naturlig valg, etter-
som jeg har blitt godt voksen og
mer bevisst pa hvilke verdier som
er viktige for meg. Inkludering,
fordelingspolitikk og klima star
mye sterkere i SVs partiprogram —
og dette er mine hjertesaker.

Det var likevel ikke helt uprob-
lematisk da han valgte a bytte parti.
Ved valget i 2015 ble han nemlig
valgt inn som vara for Ap i kom-
munestyret i Tensberg. Der sitter
han né som uavhengig representant
ut perioden, ettersom han er bundet
av det partiprogrammet han ble
valgt inn pa.

- Jeg er profesjonell, og forholder
meg til regelverket - sd sa veldig
problematisk er det ikke, forklarer
han.

Store ambisjoner

N4 er lista lagt hgyere, og ambis-
jonene for det kommende kom-
mune- og fylkestingsvalget i septem-
ber er skyhgye. Det & fa en plass i
fylkestinget, er malet, et mal som
ifglge dagens malinger ser ut til &
veere innen rekkevidde.

- Legger jeg dagens malinger til
grunn, sd er jeg inne, men her er
det close race, og det ma jobbes. Det
kommer til & veere fa stemmer som
avgjor.

50-aringen star nemlig pa fjerde
plass pa SVs liste for fylkestinget i
Vestfold og Telemark.

- Det er ikke smatteri. Det & bli
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folkevalgt, har veert en drem sa
lenge jeg kan huske, og det hadde
veert jeekla moro & fa det til! Tenk at
en mann med CP pa over 50 ar som
aldri har veert i arbeidslivet skulle fa
denne muligheten — det er jeg faktisk
ganske sd stolt av!

— Nar partiet tror pa meg, sa skal
ikke CP-en stoppe meg.

Na er det fullt program frem til
valget den 9. september.

—Jeg SKAL ha den plassen pa
fylkestinget. Na er det valgkamp for
alle penga, og det er viktig a synligg-
jore seg der man kan. Kalenderen
min er fullpakket de neste maned-
ene, og jeg har allerede lagt inn en
avtale den 10. september, sier han
med glimt i gyet:

- Da skal jeg kjgpe meg en ny
mgrk dress. Det trenger jeg jo som
folkevalgt.

Hvor spent er du pa resultatet pa en
skala fra 1-10?

-11.

Pa spegrsmal om hva han skal
gjore dersom det ikke gdr som han
haper, svarer han noe mer unn-
vikende:

—Jeg har ingen plan B. Eller —
for & si det sdnn - jeg kan ikke ha
det tankesettet na. Det er klart;
verden gar ikke under om dette
gar i vasken, men det hadde veert
forbasket ergerlig.

Fordommer

Etter mange ar i lokalpolitikken

har han mgtt bade fordommer og

uvitenhet, og fortsatt kan mange

veere skeptiske nar de ser en person

i elektrisk rullestol og med utydelig

tale i for eksempel en paneldebatt.
- Folk flest er hgflige, men jeg
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merker jo pa bade blikk og opp-
forsel at de tenker: Hva i all
verden gjgr denne karen her?
Hva kan han bidra med? Men da
gjelder det for meg & veere godt
forberedt og stille med gode
punchlines, sa skjgnner de fort at
de tok grundig feil — jeg har faktisk
mye & bidra med. Og jeg hadde
aldri patatt meg alt dette arbeidet
om jeg ikke hadde trodd at jeg
kunne utgjore en forskjell.

Men det koster & veere engasjert.

Som mange andre med CP har
50-aringen virkelig fatt kjenne
senfglgene av diagnosen pa
kroppen. Han har mer smerter
og blir fortere sliten enn tidligere.
SV-politikeren bor i en egen
leilighet og har i dag brukerstyrt
personlig assistent (BPA) 50 timer
iuka. Skulle han bli folkevalgt i
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september, ma han ha langt mer
hjelp enn han har i dag.

— Da blir det enda mindre privat-
liv enn jeg har i dag, men det er en
pris jeg gladelig betaler for 4 fa
oppiylt denne drgmmen.

N& haper han at hans historie
kan bidra til at andre politiske
spirer med CP velger & engasjere
seg.

— Ta sjansen, men ikke innbill deg
at det er en walk in the park. Du ma
veere villig til & gjgre jobben, og det
kan vere tgffe tak. Men det er verdt
det. Drommen er & fa en stortings-
politiker med CP — det hadde vaert
noe, sier Kristian Erling Sommer-
seth, og kommer med en siste
oppfordring til CP-bladets lesere:

- Det gar an a forandre verden,
vi ma bare ikke vaere sa jekla
beskjedne!

PORTRETTET <

1] PA VEI: Kristian har en full timeplan frem
til valget - og her er han pa vei til bussen for
a rekke et mate hvor det er mulighet for &
hanke inn noen stemmer.

Al SPENT: Kristian legger ikke skjul p&
at han er veldig spent pa valgresultatet.
- Her er det close race, og det ma jobbes!

El KJORER KOLLEKTIVT: 50-ringen er
opptatt av samferdsel og at kollektivtilboudet
skal veere for alle. Selv kjarer han kollektivt
nesten daglig.
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SEKS POLITISK ENGASJERTE MEDLEMMER:

- Derfor stiller vi til valg!

TEKST: HEIDI ISTHUS ERIKSSEN

Sporsmal

1. Hvorfor har du valgt & engasjere deg?

2. Hvor lenge har du veert politisk aktiv?

3. Hvilke politiske saker brenner du for?
4. Hvorfor valgte du dette partiet?

5. Har du mgtt noen fordommer knyttet til din diagnose i ditt politiske arbeid,
hvis ja - kan du fortelle litt om dette og hvordan du har handtert det?

20 CP-BLADET 2 - 2019
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Rina Wesenberg (27), Oslo
Sitter i styret til Rodt Grorud og Radt Oslo

1. Jeg har valgt & engasjere meg fordi jeg er lei av at avgjgrelser som gjelder min og
andres framtid blir tatt av politikere som ikke har kompetanse. Jo flere funksjons-
hemmede som engasjerer seg politisk jo bedre!

2.Jeg har veert medlem i diverse partier i flere ar, for jeg endelig landet pa Radt.

Her foler jeg meg hjemme. Jeg ble valgt inn i Grorud-styret né i februar og i Oslo-
styret pa drsmatet i mars, sd jeg er ganske fersk.

3. Jeg brenner for universell utforming, interseksjonalitet, diskriminering i alle ledd, en
mer inkluderende seksualundervisning og mer selvstyre.

4. Jeg valgte Rgdt fordi deres politikk er det som passer best til mitt verdi- og politiske syn.

5. Jeg merker at det ikke har veert mange med nedsatt funksjonsevne i partiet tidligere,
men jeg har bare blitt mgtt med &penhet. De tror pd mine evner, og det setter jeg
uendelig stor pris pd. Nar det bare er en gjeng funksjonsfriske, sa aner de omtrent
ikke hva som er tilgjengelig eller ei. Partikontoret til Rgdt er veldig utilgjengelig, og
det er hovedsakelig der styremgtene i Rgdt Oslo har blitt holdt. Da jeg ble valgt, sa jeg
ifra at det var umulig for meg & komme meg inn i elektrisk rullestol. og de flyttet
mgtene til rAdhuset med en gang.

Siv Hammerseng (30), Gjovik

Styremedlem i Radt Gjovik, star pd valgliste for Radt Gjovik og for Radt Oppland og
Hedmark

1. Jeg har alltid veert samfunnsengasjert og valgte & engasjere meg politisk for & kanskje
utgjore en forskjell i lokalpolitiske saker, som er viktig for meg, for eksempel sykehus.

2. Jeg har veert politisk aktiv siden hgsten 2017.

3. De politiske sakene jeg brenner for handler om funksjonshemmedes rettigheter,
FN-konvensjonen som ble nedstemt i Stortinget na nylig, kampen mot forskjells-
Norge og for brukerstyrt personlig assistanse (BPA).

4. Jeg valgte & melde meg inn i Rgdt fordi de kjemper for mindre forskjeller i Norge.
Samtidig kan jeg std inne for de fleste av partiets verdier.

5. Jeg har heldigvis ikke mgtt noen fordommer i mitt politiske arbeid.

Mari Svartveit Hansen (35), Kinsarvik
Tredjekandidat for SV i Ullensvang kommune

1. For meg endra noko seg den gongen Tamarin vart spytta pa pa trikken. Eg kjende
ho ikkje, men eg vart sa sint. Eg fekk kjensla av at det var eit angrep pa alle oss med
nedsett funksjonsevne. Det same Kkjensla far eg nar eg hgyrer om Amir. Eg kjenner
det pa kroppen og ma engasjere meg for oss som familie og jentene mine.

2. Eg har alltid vore interessert i politikk. Allereie som student der eg stod pa stand
og delte ut flygeblader. Etter det har eg assistert litt under vala, da eg flytta heim
til Ullensvang etter studia. Eg har statt pa stand og levert program i postkassar.

3. Alle fortener dei same rettane, meiner eg. Lokalt er det ruspolitikk og like mogleg-
heiter for alle i den nye kommunen, som er viktig for meg. Dessutan gode teneste-
tilbod og rassikring, slik at me kan bevega oss trygt i den nye kommunen. Miljg og
at borna mine skal ha jorda etter oss ma aldri glgymast. Men mangfold ma visas
péa alle samfunnsarenaer. Det er sd viktig!

4, SV star for rettferd og lik fordeling. Det har aldri vore tvil for meg. SV kjempar for
dei svake.

5. Eg har aldri mgtt fordommar i politikken, men eg har opplevd fordommar elles.
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Havard Eriksen (22), Grimstad

Leder i Grimstad Unge Hgyre, pd niendeplass til kommunevalget

5.

. Fordi jeg vil veere med pa & forberede samfunnet til fordel for alle. Jeg mener det ikke

gdr an 4 leve i et samfunn uten 4 ta stilling til politikk.

. Jeg har alltid veert politisk interessert, men har veert medlem i Hgyre i rundt seks ar.
. Egentlig alle. Skole, neeringsliv, helse og selviglgelig ivareta og forbedre rettighetene til

oss som er funksjonshemmede.

. For meg er det viktig at enkeltmennesket skal bli sett. Det er systemet som skal tilpasses

brukeren og ikke brukeren som skal tilpasses systemet. Hgyre har troen pa at enkelt-
mennesket, uansett funksjonsniva er best i stand til & bestemme over sitt eget liv

og ikke bli tvunget inn i en mal som partiene pé (ytre) venstreside har laget i fantasien.
Jeg har ikke mgtt noen fordommer i mitt politiske arbeid.

Kaja Varem Aardal (28), Bodo

Styremedlem i Kristelig Folkepartis Ungdom (KrFU), medlem i KrF, stdr pd bdde fylkes-
og kommunevalglistene

1.

Eg har valt 4 engasjere meg fordi eg har skjgnt at dersom eg vil ha endring, ma eg vere
med pa a skape den sjglv. Omverden kan ikkje lese tankane mine, s med mindre eg
seier hggt kva eg tenkjer, kan eg ikkje forvente at folk skal forstd mine tankar og behov.

. Eg har vore politisk aktiv sidan eg var 15. D4 kom eg inn i ungdomsréadet

i heimkommunen min. D4 eg var 17, melde eg meg inn i eit politisk ungdomsparti.

. Eg brenn for menneskeverd, likestilling og likeverd. Eg brenn ogsa for klimasaken,

for uten ein klode vi menneske kan leve pa, hjelp det ikkje med likestilling. Eg er
pedagog, sa eg brenn ogsa for gode oppvekstvilkar og gode skuledagar for alle.

. Eg valte nettopp Kristelig Folkeparti fordi eg meiner det er partiet som har den

aller beste politikken i dei sakene eg er mest oppteken av.

. Eg har heldigvis ikkje mgtt nokre fordommar, men opplever heller & bli heia fram og

at folk ofte har meir tru p& meg enn eg har sjglv. Eg opplever heller ikkje at det er noko
fokus pa at eg har ein diagnose. Eg blir ikkje heia fram fordi vi ma fylle ei «kvote» av
folk med funksjonsnedsettingar, men heller fordi eg er meg.

Kim Boel Pedersen (35), Kristiansand

KrF, star pa listen til kommunevalget i Kristiansand

1.

2.

3.

4.

5.

Jeg har valgt 4 engasjere meg fordi samfunnet trenger funksjonshemmede som blir

i samtalene istedenfor at vi star pa utsiden og klager. For meg er det en skandale at
ikke flere funksjonshemmede far veere aktive i yrkeslivet, i idretten og i det sosiale
livet. I tillegg er jeg sveert opptatt av at man ma se hvert enkelt menneske unike verdi
istedenfor & se pd dem med en funksjonshemning som en belastning for samfunnet.
Vi trenger som nasjon i fremtiden evne & behandle folk ulikt, slik at man far mest
mulig like muligheter. Sorteringssamfunnet og samtaler om legitimering av aktiv
dgdshjelp, er jeg sterkt imot.

Jeg har veert aktiv, siden jeg ble medlem av KrFU i 14-arsalderen. Jeg har ikke veert
medlem av noe parti fgr nylig, men har hele tiden veert engasjert.

Jeg brenner for menneskeverd, et arbeidsliv der alle far veere med & bidra, et samfunn
der vi legger til rette for at mennesker far den hjelpen de trenger istedenfor

a bli sortert bort. Jeg ensker ogsa frihet til familiene nar det gjelder 4 organisere sine
liv uten at staten blander seg for mye bort i det.

Jeg valgte dette partiet, fordi det tar menneskeverd og de funksjonshemmede og andre
utsatte grupper pa alvor.

Nei, jeg har ikke mgtt pd fordommer i politikken.

CP-BLADET 2 - 2019

Pa konsert med gode venner, nyter
god musikk og lidt forfriskende i
glasset - livet er herlig! Uten min
personlige assistent ville ikke dette
veert mulig.

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

Ulobas BPA er skapt av oss
funksjonshemmede og det er var

mate & organisere hverdagen var pa.

Ta kontakt med oss pa telefon:

322059 10 sé& hjelper vi deg videre!

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

QI— INDEPENDENT LIVING | NORGE
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REHABILITERING FOR VOKSNE OG

BARN / UNGDOM MED CEREBRAL PARESE

Formdlet er d 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

Rehabilitering for voksne i aldersgruppen 18 ar og oppover med CP.
Varer i 2 uker. Fortlgpende individuelt inntak cller gruppetilbud.
Gruppetilbud per ar: april, august og desember.

REHABILITERINGSTILBUD BARN/UNGDOM

Rehabilitering for barn og ungdom i aldersgruppene 4 - 9 ar eller 10 - 17 ar
med CP. Varer i 2+1 uker. Gis kun som gruppetilbud. Mgt andre barn eller
unge med CP. Gruppetilbud per ir: mars, april, juni og to i november.

HENVISNING OG INNTAK
Fastlege eller spesialist kontaktes for & bli henvist til tilbudet.

INFORMASJON PA NETTSIDEN

Om rehabiliteringen og annen pasientinformasjon: www.kurbadet.no

REHABILITERINGSSENTERET
NorD-NoRGES KURBAD

BPA gir meg
friheten til 3 leve
livet - fullt ut!
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Bolig og BPA
- hovedbudskap i valgkampen

CP-foreningen har vedtatt & prioritere bolig og BPA (brukerstyrt personlig
assistanse) som vare hovedsaker i 2019, og vi er godt i gang med a plan-
legge arets valgkamp og a utvikle et hovedbudskap. For & fa mer kunnskap
om disse temaene har vi nylig giennomfort en sperreundersokelse blant
unge med CP i alderen 20-30 ar. Her far du et lite innblikk i resultatene.

TEKST: KRISTIN BENESTAD

Politisk budskap

I kampen for et mer likestilt og
deltagende samfunn for personer
med CP og andre funksjonsned-
settelser har CP-foreningen valgt
a prioritere bolig og BPA som vare
interessepolitiske hovedsaker i
hgstens kommune- og fylkestings-
valg. Vart mal er & utfordre bade
nasjonale og lokale politikere pa
hvordan det kommunale tjenestetil-
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budet kan bli bedre, seerlig botilbu-
det og hjelpetilbudet for personer
med funksjonsnedsettelser.

En av hovedutfordringene er at
det kommunale tjenestetilbudet er
sa forskjellig rundt om i landet.
Hvor en bor i landet har altfor
stor betydning for hva slags tilbud,
oppfelging og muligheter den
enkelte far. Vi krever mindre
forskjeller og mer forutsighbarhet

i det kommunale tjenestetilbudet.
Vi vil ogsa styrke de individuelle
rettighetene — da serlig retten til
BPA og et godt botilbud.

Arendalsuka 2019

Vi planlegger & ferdigstille vart
politiske budskap fgr sommer-
ferien, fordi til hgsten braker det
lgs med valgkamp. I starten av
august skal vi delta pa Arendalsuka.
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Denne politiske uka er en glimrende
arena for a synliggjgre CP-forenin-
gen og vart politiske budskap.

Vi har flere planer for Arendals-
uka, og tirsdag den 13. august skal
vi arrangere en debatt om bolig. Var
forelgpige arbeidstittel er: «Hvordan
kan vi styrke boligsituasjonen for
funksjonshemmede?» P dette mgtet
kommer vi bade til 4 belyse situasjo-
nen for personer med lettere funk-
sjonsnedsettelser og personer med
mer sammensatte utfordringer.

Med andre ord vil vi diskutere flere
temaer innenfor dagens bolig-
politikk.

Selv om det er kommunene som
har ansvar for mange av tjenestene
til personer med nedsatt funksjons-
evne, kommer vi til § invitere
nasjonale politikere til dette meotet,
forst og fremst representanter fra
kommunal- og moderniserings-
departementet og kommunal- og
forvaltningskomiteen pa Stortinget.
Vi kommer til & samarbeide med
andre organisasjoner, deriblant FFO.

Sporreundersokelse

For & f& mer kunnskap og bak-
grunnsinformasjon til vart interesse-
politiske arbeid har vi nylig (april
2019) gjennomfgrt en spgrre-
undersgkelse om bolig og BPA.

Hovedmalgruppen for denne
spgrreundersgkelsen var unge
med CP mellom 20 og 30 ar. Vi
gnsket & fa mer informasjon og
tilbakemeldinger pa hvordan
denne gruppa har erfart/erfarer
«overgangen til voksenlivet» og
det & flytte for seg selv.

Siden vi vet at det kan veere
vanskelig for enkelte & besvare en
slik spgrreundersgkelse, la vi ogsa
til rette for at den kunne besvares
av pargrende; da med spgrsmal som
var tilpasset de pargrende selv.

Sperreundersgkelsen er noksa
omfattende, sd vi har ikke per i dag
rukket 4 analysere alle resultater.
Her er likevel et lite utdrag av tall/
saker som vi synes er interessante
og som vi skal arbeide videre med
itida som kommer:
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Med spgrreundersgkelsen oppnadde vi
en svarprosent pa 28 prosent. Vi fikk 97
svar, der 56 prosent (54) av responden-
tene var unge med CP og 44 prosent (43)
var pargrende, forst og fremst foreldre.

‘\.\/mf@“,}%if L

I spgrreundersgkelsen har vi kartlagt den enkelt-
es boligsituasjon, altsd hvordan den enkelte bor
idag. 40 prosent av foreldrene forteller oss at
sgnnen/datteren bor i kommunal omsorgsbolig/
bofelleskap, tilrettelagt bolig (med bemanning).
Med dette far vi et godt innsyn i hva de pargren-
de oppgir som krevende og utfordrende med
denne bosituasjonen. Og uansett boform og boligsituasjon far vi gjen-
nom foreldrene vite at mange har jobbet mye og lenge for a fa etablert
et godt botilbud til barna sine. Hele 81 prosent oppgir at de har vart

i kontakt med kommunen ndr det gjelder boligspgrsmal. Dessverre
oppgir hele 60 prosent at de veert misforngyd med den stagtten og
veiledningen de har fatt.

Videre néar det gjelder boligsituasjon, ser vi at det er
relativt mange som eier sin egen bolig. 32 prosent
av de unge selv oppgir at de er boligeiere, mens 23
prosent av foreldrene oppgir at barna
deres er det. Vi ser ogsd at mange bolig-
. eiere har benyttet seg av Husbankens
stgtteordninger, som for eksempel
Startldn. Dette er positivt og det kan
tyde pa at dette er et virkemiddel/
stgtteordning som fungerer godt.

COCO O

Mye kan likevel tyde pa at gkonomi er utfordrende. I begge gruppene,
bédde blant de unge selv og blant foreldrene, oppgir aller flest ordnin-
gen «Ung ufer» som deres hovedinntektskilde. Av de som har svart
pé sparreundersgkelsen, er det flere unge ufgre enn personer med
arbeidsinntekt. Nar det gjelder boutgifter, sier 13 prosent av de unge
selv at mer enn 60 prosent av alle inntekter gar til boutgifter, mens

26 prosent av foreldrene oppgir det samme nar det gjelder barna
sine. Likevel ser vi at det bare er 20-25 prosent som mottar noen
form for bostgtte. Vi har ogsa noen veldig fa tilfeller (2), der det blir
sagt at de har behov for sosialhjelp til & dekke boutgifter.
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Det er ogsa relativt mange
som fortsatt bor hjemme.
24 prosent av de unge
selv oppgir dette, mens

27 prosent av foreldrene
sier det samme om sine barn. Nar det gjelder den viktigste grunnen
til at de fortsatt bor hjemme, oppgir de unge selv at det er fordi de
ikke har rad til 4 flytte (54 prosent). Foreldrene svarer derimot at

det er fordi de ikke har noe annet valg/det finnes ikke noe aktuelt
botilbud (46 prosent).

24-27 %

bor fortsatt hjemme

Vi har ogsd kartlagt hvordan overgangen til voksen-

livet og det 4 flytte hjemmefra oppleves. Her svarer

de unge selv og pargrende veldig forskjellig. 78

prosent av de unge selv synes overgangen har veart

relativ enkel, mens bare 38 prosent av foreldrene

svarer det samme. Mange foreldre oppgir at de ikke

er helt trygge pa at barna far en tilstrekkelig oppfelging der de bor, de
er engstelig for at barna er ensomme, ikke far nok praktisk hjelp, at det
er stor utskiftning i personal for dem som bor i bemannet bolig osv.

Nar det gjelder BPA er det relativt lite antall som har det. Av de unge
selv svarer kun 28 prosent at de har vedtak, mens foreldrene forteller
at 26 prosent har vedtak. Nar det gjelder de unge selv, sier hele

62 prosent at de ikke ser pa BPA som ngdvendig.

Nar det gjelder dem som har fatt inn-
vilget BPA, ser vi at det er store for-
skjeller i hvor forngyde de er. De fleste er
forngyd med vedtaket sitt, samtidig som
vi ser at hele 20 prosent av de unge selv
oppgir at de er sveert misforngyd. Disse opplever i sveert liten grad

at ordningen er fleksibel eller at den fungerer som et reelt likestillings-
verktgy. Det er grunn til & tro at mange gnsker seg flere timer.

20 7%

sveert misforngyd

Nar det gjelder kontakten med kommunen
. iforbindelse med BPA, ser vi ogsd her at kom-
munene har et betydelig potensial til & bli bedre
pa & kunne gi informasjon, stgtte og veiledning.
' Kommentarene vi har mottatt, kan tyde pa at det er
H del som har behov for mer hjelp til & kunne admini-

strere ordningen. Flere, bdde unge med CP selv og
pargrende, synes det er krevende & vaere arbeids-
leder og kunne trenger mer hjelp og avlastning pa dette omradet.
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Innspill og tilbakemeldinger

Selv om resultatene av spgrre-
undersgkelsen vil gi oss verdifull
kunnskap til vart videre arbeid,
tar vi gjerne imot flere innspill og
tilbakemeldinger fra dere som
medlemmer til post@cp.no. Vi har
tidligere veldig gode erfaringer med
a eksemplifisere budskapet vart
gjennom gode brukerhistorier. Sa
—hvis du gnsker a dele erfaringer,
enten gode eller darlige, vil vi
gjerne fa innsikt i din historie.

Erfaringer
a dele?

Send oss
gjerne e-post til

post(@cp.no

CD g;br-}urming!n

Forste episode

av C-pod voksen finner du her:
https://www.cp.no/tilbud-til-
deg/podkast-for-voksne/
God lytting!
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Smidig BPA
tilpasset
ditt liv

Med et langvarig assistansebehov er
det viktig & f& en BPA-ordning som er

skreddersydd for deg. Vi i Stendi Assistanse .
lytter til dine gnsker og bistdr gjerne med T
& finne de riktige assistentene. -

Hvis du vil, hjelper vi deg ogsad med
seknaden og gir grundig opplcering i det
& veere arbeidsleder.

Vi er alltid tilgjengelige, og vare radgivere
kan gi deg veiledning pa telefon 24 timer i
degnet, 365 dager i dret.

-
— =

r.&\-
A .

974 80 800

Ring oss gjerne! Det er helt uforpliktende.

o
Yt

assistanse

—

stendi.no/bpa

- N - e

CP-BLADET 2 - 2019 27



NYTT FLERARIG FORSKNINGSPROGRAM:

Smerter hos barn og ungdommer
med CP - bryr vi oss?

CPPAIN-PROGRAMMET

Smerter er den vanligste folgetilstanden til CP. Samtidig har smerter
fatt betydelig mindre oppmerksomhet enn andre konsekvenser av

diagnosen. Det er pa hay tid a rette fokus mot bedre behandling av
smerter hos barn og ungdommer med CP.

TEKST: CPPAIN-PROGRAMLEDER RANDI DOVLAND ANDERSEN OG BRUKERREPRESENTANT SINDRE KLAKEGG BRUFLOT

Hoy smertebelastning

Barn og ungdommer med CP er
betydelig mer utsatt for smerter
enn andre barn og ungdommer,
og smerter er den vanligste fglge-
tilstanden til CP. CP-diagnosen kan
gi vanskeligheter pa en lang rekke
omrader, herunder endret motorisk
kontroll, spasmer, unormalt hgy
spenning i muskulaturen med
péfolgende nedsatt bevegelighet
iledd, forstyrrelser i sansning og
persepsjon/kognisjon, mage-tarm-
problemer, redusert benmasse og
redusert psykisk helse. Sammen
eller hver for seg gir disse vanske-
lighetene opphav til ulike typer
smerter og/eller forverres av
smerter. Eksempler er skader
som fplge av ufrivillige bevegelser,
magesmerter som fglge av for-
stoppelse eller hofter som gar ut
av ledd. Andre smertefulle falge-
tilstander kan veere brudd eller
benskjgrhet. Muskel- og skjelett-
problematikk medfgrer ogsa
smerter som fplge av overbelast-
ninger, behandlinger (fysioterapi,
botoxinjeksjoner) og post-operativ
smerte etter kirurgiske inngrep.
Listen er ikke uttgmmende og kun
ment & illustrere smertebyrden og
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det sammensatte smertebildet disse
barna og ungdommene kan ha.

Smerter underbehandles

Béde forskning og klinisk erfaring
tilsier at smerter hos barn og
ungdommer med CP underbehand-
les i betydelig grad og at de med
alvorligere grad av CP er spesielt
utsatt for underbehandling. Smerte-
presset gker med gkende alvorlig-
hetsgrad av hjerneskaden. Det er
flere grunner til det: Forst fordi
folgetilstander som kan forarsake
smerter, gker. Dernest fordi for-
styrrelser i persepsjon og kognisjon
og evne til & kommunisere redu-
serer muligheten til & fortelle om
smerter. I tillegg vil funksjonelle
endringer og den underliggende
nevrologiske tilstanden pavirke
hvordan smerte uttrykkes. Tegn

pé smerter hos denne gruppen er
ofte tvetydige, seeregne og mer
avdempet. De blir ogsa ofte feil-
tolket som stress. Smerter har stor
innflytelse pa barna og ungdom-
menes livskvalitet, og foreldre har
rapportert lavere livskvalitet hos
barn og ungdom med mer alvorlig
grad av CP. Det er samtidig viktig &
understreke at smerteproblematik-

ken ikke pa noen méte er begrenset
til de barna og ungdommene med
mest alvorlig grad av CP. Det er
relativt lite forskning pa omradet.
Det er fa behandlingsstudier, og
forbedringsstudier mangler helt.
Derfor er malet med CPPain-pro-
grammet & redusere smertebyrden
hos barn og ungdommer med
cerebral parese gjennom et mal-
rettet forbedringsprosjekt.

Hvordan

CPPain-programmet ble til
Initiativet til programmet kom

fra helse- og utdanningspersonell
ved en av spesialskolene i Skien
kommune. De observerte store og
ubehandlede smerter hos barn og
ungdommer med alvorlige funks-
jonshemninger med pafelgende
negativ pavirkning pa livskvalitet
og funksjon. Kommunen gnsket
samarbeid om et forskningsprosjekt
for & kartlegge situasjonen og
gjennomfpre ngdvendige endringer
for & bedre situasjonen for disse
barna. Oppstart av programmet ble
gjort mulig gjennom en tildeling pé
3,5 millioner fra en testamentarisk
gave til Sykehuset Telemark etter
Tordis Elisabeth Dahl. Program-
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sgknaden ble utarbeidet i samar-
beid med CP-foreningen i Telemark.
Programmet vil bli gjennomfegrt
som et samarbeid mellom Syke-
huset Telemark og Skien og Pors-
grunn kommuner med stgtte fra
CP-foreningen i Telemark. Nasjo-
nale og internasjonale samarbeid-
spartnere (fra Sverige, USA, Canada)
bidrar inn i forskningsgruppen.
Viktige nasjonale samarbeidspart-
nere, i tillegg til CP-foreningen, er
CP-registeret (CPRN) og CP-opp-
felgingsprogrammet (CPOP).
Programmet startet 1. januar 2019
og skal vare i seks ar.

Deltai
sporreskjemaundersokelsen!
Som en del av programmet invite-
rer vi barn og ungdommer med CP
og foreldre/foresatte i Norge, deler
av Canada og USA til & deltaien
sporreskjemaundersgkelse. For-
eldre til barn med CP 0-18 ar og
barn/ungdommer over atte ar som
er i stand til & svare pa et alderstil-
passet spogrreskjema, blir invitert
til & delta. Spersmaélene vil handle
om smerter og omrader i livet som
kan pavirkes av smerter slik som
livskvalitet, daglig funksjon, sgvn,
psykisk helse, sosial deltakelse etc.
Vi planlegger & sende ut under-
sgkelsen mot slutten av 2019 og
héper pa stor oppslutning! Svarene
fra undersgkelsen er en viktig
brikke i planleggingen av for-
bedringsprosjektet. Vi planlegger
0gsa & gjennomfore sparreskjema-
undersgkelsen pa nytt etter for-
bedringsprosjektet for blant annet
& kunne se pa endringer over tid.

Barn og ungdommer med CP

og foreldrene deres sitter med
nokkelen

Det er i forste rekke barn og ung-
dommer med CP og foreldrene
deres som skal fa definere hva
problemene er og legge premissene
for hvilke endringer som er ngdven-
dige for & fa til bedre hdndtering av
smerter hjemme, i kommunen og i
spesialisthelsetjenesten. Deretter vil
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M Deler av CPPains forskningsgruppe og de to farste patroppende doktorgradskandidatene

i prosjektet samlet i forbindelse med oppstartsmete i programmet. Foran fra venstre: Jordan
Sheriko, IWK Health Centre/Dalhousie University, Canada; Randi Dovland Andersen, Syke-
huset Telemark (prosjektleder); Selma Muijezinovic Larsen, Oslo Universitetssykehus (doktor-
gradskandidat); Sindre Klakegg Bruflot, CP-foreningen og Kjersti Ramstad, Oslo Universi-
tetssykehus. Bak fra venstre: Guro L. Andersen, CPRN/Sykehuset i Vestfold/NTNU; Reidun B.
Jahnsen, CPOP/Oslo Universitetssykehus/Universitetet i Oslo/Beitostelen Helsesportsenter;
Agneta Anderzen-Carlsson, Orebro Universitet, Sverige; Olav Aga Kildal, Sykehuset Telemark
(doktorgradskandidat) og Christine Chambers, IWK Health Centre/Dalhousie University,
Canada. Lars Wallin, Hogskolan i Dalarna, Sverige; Chantel Barney, Gillette Children’s Speciality
Healthcare, USA, Frank Symons, University of Minnesota, USA; Lara Genik, University of
Guelph, Canada, Trond Diseth, Oslo universitetssykehus/universitetet i Oslo og Martin
Svendsen, Sykehuset Telemark var ikke til stede da bildet ble tatt.

vi involvere aktuelle helse- og
omsorgstjenester i hvordan vi kan
gd fram for a fa til disse lgsningene,
hele tiden i tett samarbeid med
barna/ungdommene og deres
foreldre. Badde barn, ungdommer,
foreldre og helse- og omsorgs-
tjenestene blir tett involvert i
gjennomfering og evaluering av
tiltak. Forbedringsprosjektet skal
gjennomfgres i to Telemarks-
kommuner og ved Sykehuset
Telemark. Senere kan erfaringer
og lesninger overfores til nye barn/
ungdommer utenfor de to kom-
munene.

Oppsummering

CP-diagnosen gjor barn og ungdom-
mer mer utsatt for smerter enn
jevnaldrende. Flere kan ogsa ha

vanskeligheter med & uttrykke
smerter. Badde forskning og klinisk
erfaring tilsier at smerter under-
behandles i denne gruppen. Det
er begrenset med forskning pa
omradet fra tidligere. Samtidig er
dette et program som vi vurderer
vil f4 stor klinisk betydning for
barn og ungdommer med CP og
deres foreldre.

Om du har spgrsmal, kommmentarer
eller nsker & registrere deg for & motta
nyhetsbrev fra programmet, er du
velkommen til & ta kontakt med oss
pé e-post CPPain(@sthf.no
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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 si-
dene? Send dine tips til post(@cp.no innen
6. september sa omtaler vi tilbudene i

CP-bladet nummer 3-2019.

PTQ Gardermoen

Sabeltanngym

sondag 16. juni kl.16-17.30
I samarbeid med CP-
foreningen Oslo og Akershus
arrangeres Sabeltanngym

i PT@s lokaler pa Garder-
moen Campus, vis-a-vis
LHL-sykehuset Gardermoen.
Her blir det skattejakt i
gangene, aktiviteter og
enkel servering.

Mer informasjon om
arrangementet og pa-
melding finnes pa PTQ
Norge sin Facebook-side
og CP-foreningen Oslo
og Akershus sine FB- og
nettsider.

Sommer og host 2019
PT® Norge arrangerer kurs
hver uke utover sommeren
og hgsten. Du er velkommen
til & ta kontakt dersom du
vil komme pé besgk og se
hvordan vi trener, har
sporsmal eller behov for
mer informasjon. Se vare
hjemmesider for kurs-
oversikt.

Naermere opplysninger
Telefon 976 93 966

eller post@ptonorge.no.
Nettsider: www.pt@.no
Facebook.com/PTONorge

C

Intensiv trening for barn og unge

PTGD Norge tilbyr et intensivt habiliteringstilbud til barn og
unge med cerebral parese
.

Malet med den intensive treningen pa PTQ er gkt mestring av
dagliglivets aktiviteter. | samarbeid med brukeren finner vi hva
som er viktig for den enkelte.

Grupper settes sammen ut fra alder og funksjonsniva. Vi tilbyr
intensive kurs og regelmessig oppfalging.

Kursoversikt og mer informasjon finnes pa vare nettsider www.pta.no. Et
tilbud hos PT@ Norge krever ingen egenandel, men forutsetter henvisning.

post@ptonorge.no
PT@ Gardermoen: tIf 976 93 966
PTQ Stavanger: tIif 52 10 99 10
www.pta.no

n /PTONorge

1
pto
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FN:

Norge bryter menneskerettighetene
for funksjonshemmede

| slutten av mars redegjorde regjeringen for hvordan menneskerettighetene
til mennesker med nedsatt funksjonsevne oppfylles i Norge. Den 9. april
kom FN-komiteen for funksjonshemmedes rettigheter med tydelig kritikk

av norske myndigheter.

Norge kritiseres for store forskjeller
mellom kommunene i tjenestetilbud
og for gkende grad av institusjo-
nalisering. Norge far ogsé kritikk
for ikke & ha innlemmet FNs kon-
vensjon om funksjonshemmedes
rettigheter (CRPD) i norsk
lovgivning.

— Vi er glade for at FN trekker frem
at det er stor forskjell pa 4 ha rett og
a fa rett. Mange kommuner bryter
i dag loven, uten at det far noen
konsekvenser, sier generalsekreteer
Eva Buschmann, og fortsetter:

—Mange av vare medlemmer
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kjemper en langvarig kamp for

a fa sine rettigheter igjennom. De
far ikke god nok informasjon, og
det er mange eksempler pa feil
lovanvendelse. Flere forteller at
det mé en runde med klage til, for
rettighetene blir innfridd. Det legger
en stor og ungdvendig ekstra byrde
pé dem som trenger bistand. Det
vil fare til at det bare er de mest
ressurssterke som far hjelp.

At CRPD ikke er innlemmet
inorsk lov, betyr at norsk lov er
gjeldende pa omrader der FN-
konvensjonen avviker fra norsk

lovgivning. To eksempler er verge-
lovgivningen og bruk av tvang i
pasient- og brukerettighetsloven.

- Vi forventer at myndighetene
tar kritikken til seg og setter inn
tiltak for & rette opp feilene. Vi har
en klar forventning til at CRPD skal
innlemmes i norsk lov. Likevel,

vi har lagt merke til at forslaget
som ble fremmet overfor Stortinget
om 4 innlemme CRPD i norsk
lovgivning, kun fikk stemmer fra
forslagsstiller, som var SV. Dette
betyr vel at det er et stykke fram,
sier Buschmann. &
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NORDLAND
Likemannsarbeid

Helgen 30-31. mars arrangerte
CP-foreningen i Nordland familie-
og rsmgtehelg pa Scandic Bodg.
Lordag startet vi med foredrag
av Heidi Elisabeth Flgtten fra
Nordlandssykehuset i Bodg. Hun
er ergoterapeutspesialist og holdt
et fint innlegg om det 4 ha lett
CP og litt om hva de ser gjennom
oppfelgingsprogrammet CPOP. Det
ble et godt foredrag, der deltagerne
fikk stilt mange spgrsmal og delt
erfaringer. Etter lunsj var temaet
«Sg@sken til en med CP». Lise Gjerde
ble intervjuet av Ann-Inger
Mortensen om hvordan det hadde
veert & vokse opp som storesgster
til Tor Ove som har CP. Det ble et
intervju med veldig arlige svar pa
hvor krevende det til tider hadde
veert. Det & fole at broren alltid kom
i forste rekke, at han fikk dra til
Valnesfjord helsesportssenter og
andre steder relatert til CP-diag-
nosen sammen med mamma, mens

hun matte bli hjemme. At han
fikk s mye mer tid sammen med
mamma, fgrte til misunnelse og
en fglelse av urettferdighet. Slik er
det nok for mange sgsken til barn
med CP eller andre diagnoser som
krever tett oppfelging fra helse-
vesenet. Det ble en god diskusjon
rundt dette temaet, og det var
tydelig at det engasjerte deltagerne.

Etter en lengre pause mgttes vi
til sosialt samveer der stand up-
komiker Dan Are Lykke Larsen
underholdt oss. Dan Are har selv
CP og holdt et morsomt show, der
vi fikk trimmet lattermusklene godt!
Det & bruke humor om livet med
CP, ga oss et morsomt innblikk i
utfordringene med denne diag-
nosen. Vi avsluttet dagen med &
ga ut og spise pa Orion restaurant
i Bodeg.

Sgndag hadde vi d&rsmgte med
19 stemmeberettigede. Med tanke
pé hvor langstrakt Nordland fylke

er, sa er vi forngyd med det, men
vi vil prgve & fa enda flere til & delta
fremover. Margaretha Nicolaysen
fra sekretariatet dpnet arsmgtet
med en orientering om CP-forenin-
gen nasjonalt og deres arbeid i
2019. Det at vi arrangerer familie-
helg med ulike temaer samme helg
som arsmgtet, gjor det litt mer
aktuelt for folk & reise langt for

a delta. Det ble en flott, leererik og
sosial helg sammen med fine folk

i CP-familien. ®

fradraget bort!

SKATTEFRADRAG PA GAVER

Husk at gaver til Cerebral Parese-foreningen kan trekkes fra i inntekten
pa selvangivelsen. Gaver til CP-foreningen kan gi fradrag i inntekt og
dermed lavere skatt. Inntektsfradrag kan kreves nar gave-belgpet
utgjer minst 500 kroner i aret gaven er gitt, maksimum 30 000
kroner pr. ar. Bidrag kan betales til bankgiro 1607.40.25157. Bidrag kan
na ogsa betales med Vipps til nummer 97339.

OBS! Personnummer til giver MA opplyses - ellers faller grunnlaget for
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ROGALAND
Bowling i Stavanger

Sendag 7. april var vi en god gjeng
fra CP-foreningen i Rogaland som
bowlet pa Lucky Bowl pd Mariero

i Stavanger. Det var bade barn,
voksne og mange ungdommer — vi
var hele 44 personer totalt. Det var
veldig kjekt at s mange ungdom-
mer ville delta pa dette, og vi hdper
like mange eller flere vil bli med

CP-BLADET 2 - 2019

neste gang ogsa. Vi var seks lag som
bowlet, og etterpa samlet vi oss pa
fire langbord for mat, samtale og
hygge. Takk til alle som kom for et
veldig hyggelig treff!

Vi gleder oss til gjentakelse i hast,
da pa Bryne Stadion - invitasjon
kommer! &

FRA FYLKESAVDELINGENE <
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FRA FYLKESAVDELINGENE <

AGDER Send oss
fylkesnyheter pa

post(@cp.no

VEST-AGDER

Kokkekurs - «Norges beste kokkelag»!

Denne vinteren og varen har
ungdommer i CP-foreningene

i Aust- og Vest-Agder igjen veert
samlet pa Samkom skole i Vennesla
annenhver tirsdagskveld for &
tilberede og kose seg med bade gode
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maltider og gode samtaler! S&
kokkekurs er gull verdt p4 mange
mater!

Nytt denne gangen pa kokkekur-
set var at CP-foreningene engasjerte
Ayman Taha som funksjonsassistent

J N
LA

til alles glede og nytte. Han assi-
sterte og var til praktisk hjelp for
dem som trengte det i tillegg til
var faste kursinstrukter Else.

Assistent-behov er alltid en
utfordring, fordi flere av vare
ungdommer har begrenset til-
deling av timer til stgttekontakt,
BPA m.m. Takket veere Ayman,
var det mulig a delta pa kokke-
kurset denne gangen uten foreldre
eller uten & komme alene — det
gir folelse av & leve ut et verdig
ungdomsliv og fale pa selvstendig-
het!

Kurset ble avsluttet med at
ungdommene inviterte venner og
familie til kveldskos med utsgkt
mat fra Syria, og det takket veere
Ayman som virkelig fikk vist frem
matkultur pa sitt beste fra hjem-
landet sitt. CP-ungdommene i
Agder er heldige som har Ayman
med pa laget!

Som hildene viser, manglet
det ikke pa glede og latter — sa
fortsettelse fglger! m
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Arsmﬂtet

Grgvan om
inkluderings-
dugnad -
Benestad om
vart politiske
budskap

Fredag
1. mars var
medlemmer
i CP-foreningen
i Vest-Agder samlet til &rsmgte pa
Scandic Bystranda i Kristiansand.
Gode medlemsvenner fra Aust-Agder
var ogsa invitert, sa hele CP-Agder
var samlet — og det er bra!

Arsmgtets gjester var Kristin
Benestad, radgiver i sekretariatet,
og Hans Fredrik Grgvan, stortings-
representant for Agder og parlamen-
tarisk leder for KrF. Begge bidro
med gode, relevante innlegg med
solid kompetanse, samfunnsfor-
stdelse og innsikt som motiverte
og ikke minst skapte pagangsmot for
det videre arbeidet i CP-foreningene
i Agder.

Grgvan informerte om regjerings-
plattform i 2019 i sin helhet og
inkluderingsdugnaden spesielt, som
er en likeverdsreform. Temaet hans
var i hovedsak rettet mot gkt del-
tagelse i arbeidslivet for unge med
nedsatt funksjonsevne og BPA-ord-
ningen. Han var tydelig pa at det
ikke er akseptabelt at det forekom-
mer store forskjeller kommuner i

mellom - og videre at BPA skal
fokuseres mer pa som et like-
stillingsverktay, ikke kun som

en helseordning. Han fikk mange
innspill fra medlemmene vare, og
tok helt klart med seg ny forstdelse
og erfaringer tilbake til Stortinget.
Sa far vi folge med videre hva som
skjer der!

Kristin Benestad hadde i sitt
innlegg stort fokus pa CP-forenin-
gens nasjonale, interessepolitiske
maélsettinger i 2019, hvor vi skal
delta aktivt i den kommende
kommunevalgkampen med bud-
skap om bolig og BPA serskilt og
vare prosjekter i 2019. Videre
informerte hun om den pagaende
regionsreformen og hvilke konse-
kvenser den far for oss i CP-forenin-
gen. Veldig viktig og tydelig bud-
skap fra Kristin med Grgvan som
tilhgrer! Kjempebra at CP-forenin-
gen er godt synlig og profesjonell
i det interessepolitiske landskapet!

Arsmgtet er alltid en hyggelig
begivenhet hos oss pa Sgrlandet.
Det er en fin anledning for a treffe
hverandre, skryte litt av hva vi
har klart sammen, snakke om
utfordringer som venter oss, arets
arbeidsplan og ikke minst det &
veere sammen. Med sd interessante
og engasjerte gjester ble kvelden
ekstra hyggelig dette aret. Tusen
takk til begge innlederne vare! m
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KONTAKTINFO

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

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

Helle Benedicte Aasheim
Radgiver

E-post: helle@cp.no
Telefon: 413 60 819

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
Kontaktperson: Fred Gjgran Einvik
Telefon: 95 15 31 58

E-post: Fred@einvik.net

Avdeling Hedmark og Oppland
Leder: Katrin Austnes

Telefon: 92094960

E-post: katrinaustnes@hotmail.com

Avdeling Hordaland og

Sogn og Fjordane

Leder: Bente Heggg Olsen
Krakeneslien 29, 5153 Bones

Telefon: 911 50 011

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

Avdeling More og Romsdal
Kontaktperson: Petter Sortevik
Telefon: 95479474
E-post:sortevik@gmail.com

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

Avdeling Oslo og Akershus
Leder: Andre Berg
Telefon: 92015574
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

Solvangen 85, 7027 Trondheim
Telefon: 901 47 929

E-post: liseloekkeberg@hotmail.com

Avdeling Vest-Agder

Leder: Monica Myhre

Rona 10, 4638 Kristiansand
Telefon: 907 45 738

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

Smagrupper
tilsluttet
CP-foreningen

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

4085 Hundvag

Telefon: 932 56 278

Gruppe Ataxia Teleangiectasia (AT)
Kontakt: Bent Are Rgnstad

Telefon: 934 83 594

E-post: beronsta@bbnett.no

Alesund og Sunnmare
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

Sentralstyret

Leder

Tor Helge Gundersen,
Hordaland Sogn og Fjordane
Epost: tor-helge@dagen.no

Styremedlemmer

Ken Ggran Skar,

Mgre og Romsdal

Epost:
KenGoranBlakstad.Skar@fmcti.com

Marte Broderstad Sandvik, Troms
Epost: martebsandvik@gmail.com

Tanja Leegaard, Vestfold
Epost: tanja.leegaard@hotmail.com

Monica Myhre, Vest-Agder
Monica.Myhre@nav.no

Varamedlemmer
Sigrun Bjerke Fosse, Oslo og Akershus
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Folg oss pa Facebook:
Cerebral Parese-foreningen
iNorge
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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.

| |
T
‘k,__;'nLJ(:-‘

Vil du ha en annonse i bladet?

Ta kontakt pd 22 59 99 0O eller post(@cp.no

CP-bladet utgis fire ganger i dret. 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 aktualitetsmagasin med en blanding av reportasjer fra
fylkesavdelingene 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

Fodti 1991

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
Fogdti 1989
" 4 Tarbeid

| Telefon: 934 62 757
E-post: joakim.loberg@
icloud.com

Voksne med CP

Mari S. Hansen

Bosted: Kinsarvik, Hordaland
Fodti 1984

Gift og har to barn

I arbeid

Telefon: 476 20 708

E-post:
marisvart@hotmail.com

Ann-Inger Mortensen
Bosted: Dgnna, Nordland
Fodti1978

o il Telefon: 412 45174

Gift, i arbeid.

E-post:
anninger@hotmail.no

Mari Mosand

Bosted: Trondheim
Sor-Trondelag
Fodti1964.

I arbeid. To barn
Telefon: 911 12 974
E-post:
mosandcp@gmail.com

= Helle-Viv Magnerud
|| Bosted: Bergen, Hordaland
Fodti1964
I arbeid, ett barn
Telefon: 971 18 191
E-post: magnerud@online.no

Maiken Lovise Kvale
Bosted: Trondheim
Ser-Trondelag
Fodti1963

Ikke i arbeid

Telefon: 970 71 176
E-post:
maikenk@online.no

Inger Eline Bille

Bosted: Berum, Akershus
Fadt 1960

Ikke i arbeid

Telefon:

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

Ewy Halseth

Bosted: Oslo

Fadti 1949

Pensjonist

Telefon: 901 87 847
E-post: ewy@halseth.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.

Camilla Klggetvedt
Bosted: Oslo

Mor til jente fgdt 2010
Telefon: 938 72 175
E-post:
cammyk6@hotmail.com

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

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

Mor til jente fgdt i 2004
Telefon: 920 94 960

E-post:
katrinaustnes@hotmail.com

Foreldre til barn og unge med CP

Lisbeth Zachariassen Charlotte Wesenberg
Bosted: Tromsg, Troms Bosted: Kristiansand
[ Mor til gutt fgdt i 2001 Mor til jente fgdt i 1991
| Telefon: 920 15 811 Telefon: 481 77 721
E-post: liszac@online.no E-post:

arlotte2000@yahoo.no

Eva Alvilde og Anita Sjestrem
Ole Alfred Larsen Bosted: Oslo
Bosted: Alta i Finnmark Mor til jente fgdt i 1988

Telefon: 924 09 435
E-post: anita_sjostrom@
hotmail.com

Foreldre til gutt fodt 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

Vil du vite mer om
likemannsarbeid?
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PHONOMI
ECONOMIQUE i
NORGE P.P.

Returadresse:
CP-foreningen
Bergsalléen 21
0854 Oslo

Cerebral
Parese-foreningen

Pakka koster
350 kr

Bestill pa
WWW.CP.NO

BARNEHAGEPAKKA

INKLUDERTE SMATASSER

BARNEHAGEPAKKA

MOTORIKK, KOGNISJON OG ASK

BARNEHAGEPAKKA

INKLUDERTE SMATASSER

Barnehagepakka «Inkluderte smatasser» er et godt produkt  «Inkluderte smatasser» inneholder god og lett forstaelig
og et nyttig verktay for foreldre til barn med cerebral parese  informasjon om diagnosen, funksjonsniva og kognitive
og barnehageansatte som jobber med dem. utfordringer for barnehagebarn med CP.



