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De store kontrastene

Det neermer seg jul, minusgradene biter seg fast i ansiktet pa vei til jobb om
morgenen, og julelysene lyser opp mgrke vinterdager. Det er lett & kjenne
pé urettferdigheten, nar krig og konflikt herjer andre steder i verden. Noen
skriver gnskeliste til jul, mens andre lever i bunnlgs sorg etter tap av sine
narmeste. Noen spiser pepperkaker med bldmuggost og gleder seg over
arets farste julebrus, mens andre ikke har rent vann eller mat pa bordet.
Verden er full av kontraster, og det er vanskelig & ta innover seg den bruta-
liteten som far utspille seg foran gynene pa verdenssamfunnet. Vi trenger
ikke frykte bomberegn i Norge, men matkgene blir lengre og lengre — og
gkte levekostnader gjgr det utfordrende for mange. Mange gleder seg til jul,
mens det for andre er en vanskelig tid. Det er mange nyanser. Ogsa i ar vil
jeg minne om 4 lofte blikket og se hverandre, til & spgrre en ekstra gang om
hvordan det gar eller til & sgke hjelp hvis du strever. Jeg hdper at desember
og jula byr pa lysglimt og fine stunder for alle vdre medlemmer og lesere.

Det finnes mange aktiviteter ute i fylkene, og vi oppfordrer dere til &
benytte tilbudet. Frivillige over hele landet star pa for & tilby det viktige
fellesskapet, hvor du kan bli kjent med andre i en lignende situasjon,
utveksle erfaringer, veere sammen, spise mat og drive med ulike aktiviteter.
CP-foreningen er helt avhengig av denne frivilligheten, og du er hjertelig
velkommen til & ta kontakt hvis du gnsker a bidra.. Jo flere vi er, jo mer
kan vi gjgre. I r som i fjor har vi satt av ekstra god plass til saker fra
fylkeslagene vére, og du kan lese om mye av det flotte som har skjedd
siden sist pa side 36-43.

Arets nasjonale ungdomssamling er gijennomfgrt med tema fordommer,
mikroaggresjon og psykisk helse — og det ble en leererik og sterk helg for
deltakerne. Mange fortalte om egne opplevelser, og det ble en
folelsesladet, leererik og nyttig helg, som du kan lese mer
om pa side 14.

I portrettet pa side 18 f&r du mete Edda Brendbo.
Hun satte seg pa hesteryggen for fgrste gang i barne-
hagealder og har blitt der siden. Det startet med
terapiridning som ble til s& mye mer, og i dag er
hun en dyktig rytter.

Ellers kan du blant annet lese om innspillingen
av hgstens fire nye podkastepisoder, neste ars
CP-konferanse, tur til Island i forbindelse med det
arlige mgtet i CP Norden og en fagartikkel om CVI.

Det har veert en innholdsrik hgst i CP-
foreningen, og vi ser frem til & brette opp
ermene og jobbe videre etter jule-
ferien. Jeg haper at alle finner noe
av interesse i dette bladet og opp-
fordrer til & sende inn bade tilbake-
meldinger og tips om hva vi kan
skrive om i CP-bladet til neste ar.
Send tips til charlotte@cp.no.

God jul og godt nytt ar!

Charlotte Asland Larsen,
redaktor
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Kontakt oss
via var Facebook-side
eller pa e-post:

post(@cp.no.

£

Et nytt ar star pa trappene

N& lakker det mot jul. Tiden er inne til

& se oss tilbake pd det vi fikk til, og med
den erfaringen legger vi planer for dret
som kommer.

For & kunne fortsette @ gi et godt og
variert tilbud i det nye dret trenger vi flere
engasjerte medlemmer som gnsker &
bidra aktivt i det frivillige arbeidet vart,
bade i fylkene og nasjonalt. Det er bade
givende og leererikt & veere frivillig, og du
vil oppleve mange gode menneskemater.
Det frivillige arbeidet i var organisasjon
gir kontakt mot politiske og faglige
beslutningstakere, og du fér brukt
kompetansen du har opparbeidet deg
om & leve med CP. Du kan veere med
og prioritere arbeidet vart videre og gi
innspill til ny forskning, forbedring av
tjenestetilbud og ytelser. Har du lyst til
& veere med pd & utgjere en forskjell?
Jeg oppfordrer bdde unge, voksne og
eldre som har CP i ulik grad og foreldre
til barn og unge med CP i ulike aldre til
4 ta kontakt.

Som vanlig dpner vi for seknader til
vare tre sommerleirer i drets siste utgave
av CP-bladet. Vi har gjennom dret hatt
grundige diskusjoner om hvordan vi
best kan organisere disse. Av hensyn
til deltakernes trygghet og trivsel
gjennomfarer vi leirene i 2024 med
noen justeringer. Vi vil jobbe videre med
leirkonseptet utover mot sommeren.

For barneleiren har vi endret opptaket
til barn og unge over 12 a&r, mot tidligere
10 ar. For & kunne gi et godt tilbud til alle
setter vi et tak pd 35 deltakere. Endrin-
gene skjer med bakgrunn i erfaringer vi
har gjort oss tidligere ar. Barneleiren vil
serge for hjelpere pd samme nivd som
tidligere.

Det har vist seg & vaere utfordrende a
stille med fullt bemannet hjelpegruppe
for ungdoms- og voksenleiren. Sommer-
leirene skal veere trygge og forsvarlig
organisert. Sommerleirene har fra starten
handlet om likestilling. A kunne glede seg
til ferieaktiviteter og mete andre i samme
situasjon. Hvis alle skal kunne delta,
trenger var gruppe tilgang pd assistanse.
Heldigvis ser vi gkende antall BPA og
kommunalt ansatte personlige assisten-
ter de siste drene. Det tenker vi er i god
overensstemmelse med veiledere
Helsedirektoratet har utarbeidet om
kommunenes tilbud. Vi har derfor
besluttet at deltakere som trenger hjelp
gjennom hele degnet, ma ha med seg
sine egne kjente assistenter. CP-forenin-
gen ansetter hjelpere, som skal skape
trivsel, arrangere aktiviteter og bistd i
forbindelse med disse.

Det er kommet mange store utred-
ninger gjennom aret, og for helsesektoren
er det satt fingeren pd personellmangel
som en stor utfordring. Vi blir flere eldre.
Det kommer til & bli krevende. Det
reises derfor prioriteringsdiskusjoner
om spesialisthelsetjenestens tilbud og
tilbudet i kommunene. | forbindelse med
stortingshgringene om statsbudsjettet
for 2024 har vi ogsa i @r sendt inn innspill
og deltatt i muntlige heringer. Vi skal
fortsette med & engasjere oss politisk.

Til neste ar er det landsmote, der vi skal
vedta strategi, program og uttalelser.

Vi gdrinn i det nye &ret med stor
arbeidslyst og et brennende engasje-
ment for v@re medlemmer - sammen
skal vi f& til mye!

Riktig god jul og godt nytt ar!

Eva Buschmann, generalsekretcer
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FYLKESLEDERSAMLINGEN 2023:

Godt samarbeid er gull verdt!

Helgen 3.-5. november var sekretariatet, sentralstyret, representanter

fra CPU og fylkeslagene samlet pa Thon Hotel Storo i Oslo for den arlige
fylkesledersamlingen. Pa programmet sto blant annet interessepolitikk,
fundraising, nettverks- og fylkesaktiviteter.

TEKST OG FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

-
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FYLKESLEDERSAMLING <

[l INTERESSEPOLITIKK: R3dgiver Kristin Benestad og generalsekretaer Eva Buschmann oppdaterte deltakerne om hva som rerer seg interessepolitisk.

Fylkesledersamlingen er en arena
for & planlegge CP-foreningens
videre arbeid, oppdatere deltakerne
pa arbeid som foregér i dag og dele
erfaringer pa tvers av fylkene. I r
hadde samlingen 35 deltakere. To
fylkeslag var dessverre forhindret
fra 4 komme.

Kraften til a pavirke

Da styreleder Bente Heggg Olsen
gnsket deltakerne velkommen
lgrdag morgen, fortalte hun at
programmet i ar i enda sterre grad

CP-BLADET 4 -2023

enn tidligere skulle dreie seg om
interessepolitikk.

- Det er en viktig og ngdvendig
endring for at vi skal ha pdvirknings-
kraft i samfunnet. Organisasjoner
er viktige samfunnsaktgrer, og
foreninger er med péa & motvirke
hets og skape mangfold, sa hun.

Deretter la generalsekreteer Eva
Buschmann og radgiver Kristin
Benestad frem status pd interesse-
politiske saker etter valgkamp-
arbeidet i 2023 og arbeidet med
statsbudsjettet for 2024. Budskapet

foreningen formidlet i valgkampen
dreide seg om manglende tilbud og
oppfolging i kommunene for barn,
unge, voksne og eldre med funk-
sjonsnedsettelser. Prioriterte saker
var barnekoordinatorordningen,
BPA-ordningen, habilitering og
fysioterapi.

— Dette er saker vi ogsa har laftet
i vare budsjettinnspill til statsbuds-
jettet for neste ar, sa Kristin.

Inntrykket CP-foreningen sitter
igjen med, er at det blir dyrere for
personer og familier med funksjons-
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nedsettelser og at det begynner
a4 haste dersom regjeringen skal
innfri valgkamplgfter og lafter
fra Hurdalsplattformen.

—Det er mange saker som er
viktige for oss, som ikke en gang
blir omtalt i budsjettet, sa Kristin.

Funksjonshemmedes rettigheter
Vi fikk ogsé besgk av Camilla
Huggins Aase, radgiver i Norsk
Handikapforbund og tidligere
sekretariatsleder i Likestillings-

og mangfoldsutvalget. Hun tok oss
igjennom relevante omrader i NOU
2023: Pa hgy tid — Realisering av
funksjonshindredes rettigheter.
Hovedbudskapet i utredningen er
at personer med nedsatt funksjons-
evne i Norge ikke far oppfylt sine
rettigheter og at det er noe som har
pagatt altfor lenge.

- Utredningen skal veere et
helhetlig og oppdatert kunnskaps-
grunnlag og en overordnet status
for en stor og sammensatt mal-
gruppe, sa Camilla, og forklarte
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videre at den gir klare signaler pa
manglende fremdrift i samfunnets
aksept av og lgsninger pa funksjons-
hemmedes utfordringer samt at
samfunnets aksept av annerledes-
het, inkludering og mangfold gar
for sent. Den gir ogsa gkt innsikt

i funksjonshemmedes situasjon.

- Utvalget har gnsket & ha en
rettighetsbasert tilneerming. Den
enkelte er ikke primeert en pasient
eller en bruker av tjenester, men
forst og fremst en likeverdig borger
med rettigheter og muligheter, sa
Camilla.

I utredningen pekes det ut noen
overordnede anbefalinger og for-
slag til tiltak. Det forste punktet
Camilla tok opp, var at CRPD
(FN-konvensjonen om rettighetene
til personer med nedsatt funksjons-
evne) ma inkorporeres i menneske-
rettighetsloven og at alt lovverk
som blir bergrt i forbindelse med
dette, ma bli gjennomgatt, opp-
datert og harmonisert.

— Alle relevante forvaltningsniva
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ma ogsa fa gkt kunnskap om og
oppleering i konvensjonen. Funk-
sjonshindredes representanter og
organisasjoner ma bli radfert i alt
arbeid med a utvikle og gjennom-
fore lovgivning og politikk pé alle
niva for funksjonshindrede i trad
med CRPD, mente hun.

Utvalget slar ogsa fast at arbeidet
med et universelt utformet sam-
funn ma prioriteres og at det er
behov for en forbedret, utvidet
og helhetlig assistenttjeneste med
utgangspunkt i BPA-ordningen.

Sekretariatet gir status
Innsamlingsradgiver Gordon
Johnsen fortalte om arbeidet som
er gjort siden han ble ansatt i april
og hva som er planene videre med
tanke pa fundraising lokalt og
nasjonalt.

- Det er dor til der som gjelder,
sa han, og forklarte hvordan han
leder arbeidet med & verve faste
givere og synliggjgre foreningen.
Han understreket ogsa betydningen
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av enkeltbidrag. I hgst har han,
sammen med to fundraisere som
er ansatt i engasjement frem til
nyttar, banket pa derer i Agder,
Finnmark og i Nordland. Det kan
du lese mer om pa side 30.

Monica Myhre, fylkesleder i
Agder, fikk ogsa ordet for & dele
erfaringer fra lokalt innsamlings-
arbeid i Agder.

- Det er mye jobb, og alle ma yte
for & kunne nyte, sa hun. Mange
medlemmer har engasjert seg
og ser frem til & st pa stand for
CP-foreningen rundt om i Agder
frem til jul.

Det ble ogsa en gjennomgang
av hva som har skjedd siden sist
i vére tre etablerte nettverk, og
redaktgr Charlotte Asland Larsen
fortalte om vart ndvaerende
podkastprosjekt sammen med
radgiver og prosjektleder Anita
Hanken. Samtlige ansatte i sekre-
tariatet oppdaterte deltakerne
pé hva som er planlagt pa deres
arbeidsomrader i 2024 - alt ifra
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universell utforming av nettsiden
til CP-konferansen til nye prosjekt-
sgknader og medlemssystemet.

God aktivitet i fylkene
Sist, men ikke minst handlet det

om hva som foregér i fylkeslagene.

Det var satt av god tid til at fylkes-
lagene kunne fortelle om hva som
skjer i deres fylker. Det ble utveks-
let rad og tips knyttet til hvordan
vi kan styrke lagene og hvordan vi
kan samarbeide pa tvers av fylker.
Vestland og Agder fortalte om godt
samarbeid rettet mot ungdoms-
gruppa, mens Telemark og Vest-
fold inviterte hverandre med pa
kommende arrangementer.

Fylkeslagene fortalte om konk-
rete aktiviteter som er gjennom-
fort i &r, hva de er mest forngyde
med og hva de drgmmer om & fa
til videre.

- Vi har veert gode pa arrange-
menter, og alle som deltar, kom-
mer tilbake. Nd drgmmer vi om
a bruke hele fylket vart, sa Ann-

il EKSTERN INNLEDER: Camilla
Huggins Aase innledet om arbeidet
med og innholdet i NOU 2023: P3 hay
tid — Realisering av funksjonshindredes
rettigheter.

UNGDOMSLEDER: Sofie Jansen

har ledet CPU i fire ar og snakket om
aktiviteter i ungdomsnettverket den

siste tiden.

FUNDRAISING: Innsamlingsradgiver
Gordon Johnsen fortalte om arbeidet
med & skaffe CP-foreningen oppmerk-
somhet og gkonomisk statte.

STYRELEDER: Bente Heggo Olsen
er styreleder i CP-foreningen og ensket
deltakerne varmt velkommen til rets
fylkesledersamling.

H [ AKTIVE FYLKESLAG: Represen-
tantene fra fylkeslagene delte erfaringer
fra egne fylker, fortalte hva de var mest
forngyd med og hva de drammer om
a fa til fremover.

Inger Mortensen, fylkesleder i Nord-
land.

Noen fylker synes det er utford-
rende 4 komme i kontakt med barne-
familier og unge, mens andre synes
de voksne er vanskelige 4 na.

- P4 barnegruppa er det dess-
verre fa som dukker opp. Vi tok
utfordringen med & arrangere en
samling for voksne med lett grad av
CP, og det gikk veldig bra, sa det er
vi veldig forngyd med. Der var det
mange vi ikke har sett fgr, sa Lise
Lokkeberg, fylkesleder i Trgndelag.

Det er ingen tvil om at det skjer
mye rundt om i fylkene, og vi er
stolte over alle de frivillige og den
jobben som legges ned for & skape
mgteplasser og fellesskap for med-
lemmene vare. P& fylkessidene bak
ibladet kan du lese om mange av
aktivitetene som har funnet sted
rundt om i landet.

Tusen takk til alle som deltok pa
samlingen for en leererik og sosial
helg! ®



Spilte inn podkast pa Berg gard

CP-foreningens podkast, C-Podden, er tilbake med fire nye episoder denne
hasten. Bak mikrofonen er programledere og gjester med mye erfaring og

kunnskap om hvordan det er & leve med cerebral parese.

TEKST: SEKRETARIATET
FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

Helsedirektoratet har bevilget
midler til hgstens episoder som ble
spilt inn i CP-foreningens lokaler
pé Berg gard i Oslo fra september
til oktober. Nar dette bladet gar

i trykken, vil tre av dem veere
tilgjengelige via CP-foreningens
nettside, Spotify og i tekstet versjon
pa YouTube. Tidligere episoder av
C-Podden vil ogsa vere tilgjengelig
pé nettsiden og Spotify.

Sporreundersokelse

CP-foreningen sendte ut en spgrre-
undersgkelse til alle medlemmer
for sommeren, hvor vi spurte hvilke
tema de gnsket at vi skulle ta opp,
og med hvilke gjester.

— Vi fikk 228 svar, og ut ifra disse
svarene landet vi pa fire ulike tema
som retter seg mot ulike medlems-
grupper. Vi haper at alle kan finne
minst én episode de syns er interes-
sant & lytte til, sier radgiver i CP-
foreningen og produsent Anita
Hanken.

En laererik prosess
Sammen med redakter i CP-forenin-
gen Charlotte Asland Larsen og
tekniker Henning Bortne har hun
jobbet for at programledere og
gjester skulle finne trygghet og
mestring under innspillingen.

- Det har veert en utrolig gay og
leererik prosess. Ingen av oss hadde

spilt inn podkast for, bortsett fra
tekniker Henning Bortne, som
ogsa har bistatt med det tekniske
i tidligere episoder. Vi er veldig
takknemlige for at han sa ja til & bli
med denne gangen ogsa. Henning
har fungert som mentor pa alle
omréder og har en egen evne til

& samtale med programledere og
gjester. Ikke minst har han god
kunnskap om cerebral parese, og
det gjorde ham perfekt til dette
oppdraget, sier Anita.

Fra barn til voksen

Forste episode har fatt tittelen

«A bli foreldre til et barn med CP

- og erfaringer med barnekoordina-
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tor». Her har programleder Annette
Berge fatt med seg gjestene Inna
Ulrike @degérd og Trine Wigtil. Alle
tre har barn med cerebral parese og
gode erfaringer med barnekoordi-
nator.

I andre episode «A leve med
lettere motorisk grad av CP» har
programleder Sandra Fosmo-Steen
med seg Aina Myrseth og Reidun
Birgitta Jahnsen. Mens Sandra fikk
CP-diagnosen i voksen alder, har
Aina alltid har visst at hun har CP.
Sammen snakker de om aksept,
hverdagsliv, usynlige utfordringer
og psykisk helse, godt supplert av
Reidun Birgitta Jahnsen fra NorCP,
som er professor i fysioterapi og
har forsket pa personer med CP.

Magisk stemning i studio

I den tredje episoden gnsket pro-
gramleder Alexander Sviggum &

ha med seg ergoterapeut Camilla
Aksdal, som han har blitt godt kjent
med under opphold pa Sunnaas
sykehus. Sammen snakker de om
trening og motivasjon ndr man har
en CP-diagnose.
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Sesongens fjerde og siste episode
handler om det & bli eldre med CP
og oppleve funksjonstap. Program-
leder Ewy Halseth samtaler med
psykolog Sissel Garnes, som ogsa
har en CP-diagnose.

— Dette ble en veldig varm og fin
samtale mellom to personer som
ikke hadde mgtt hverandre for,
men som hadde mange gode ord
a komme med.

—Jeg haper det er mulig for
lytterne 4 oppfatte den gode
stemningen som var i studio under
alle innspillingene vi gjorde. Det
var til tider magisk & veere vitne
til kjemien som oppstod mellom
programledere og gjester, den
gjensidige forstaelsen og all den
gode kunnskapen de ville dele med
0ss, sier Anita.

Apent og =rlig om utfordringer
CP-foreningen retter en stor takk til
programledere og gjester som fant
tid til & jobbe sammen med oss og
som tok utfordringen med & spille
inn podkast pa strak arm.

- Det star stor respekt av det &

PODKASTINNSPILLING <

i,

il 1 STUDIO: Podkastepisodene spilles inn
i sekretariatets lokaler pd Berg gard i Oslo.
Anita Hanken er prosjektleder og produsent,
og ergoterapeut Camilla Aksdal bidrar i
sesongens tredje episode.

FA ANDRE EPISODE: Programleder Sandra
Fosmo-Steen har selv lett motorisk grad av
CP, som var tema for episoden hun spilte
inn sammen med fysioterapeut Reidun
Birgitta Jahnsen og Aina Myrseth.

PSYKOLOG: Sissel Garnes er utdannet
psykolog og er med i fjerde episode som
dreier som & bli eldre med CP.

3 ENGASJERT: Ewy Halseth har veert
engasjert i CP-foreningen i mange ar og
leder episoden om & bli eldre med CP.

E TRENING: Alexander Sviggum brenner
for trening og styrkelaft, som er tema for
episoden han leder.

fortelle sa eerlig og dpent om egne
erfaringer, samtidig som de viser
lytterne lgsninger og gir hép og
optimisme. Det er utrolig verdifullt,
og vi er veldig stolte av resultatet.
Tusen, tusen takk, sier Anita. ™
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Samlet kunnskap, bedre oppfelging!

Den 21. og 22. mars 2024 arrangeres Norges storste fagkonferanse
om cerebral parese. For fgrste gang siden 2019 arrangerer vi en fysisk
konferanse pa Oslo Kongressenter.
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TEKST: HELLE AASHEIM OG
CHARLOTTE ASLAND LARSEN
FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN
LOGO: FRODE ALEXANDER HANSEN

CP-konferansen arrangeres ogsa i ar
i godt samarbeid med NorCP. NorCP
er Norsk kvalitets- og oppfalgings-
register for cerebral parese, tidli-
gere kjent som CPOP og CPRN. Vi
gleder oss til & ta imot fagpersoner,
personer med CP, pdrgrende samt
en rekke utstillere.

Ny retningslinje

Tittelen for neste &rs CP-konferanse
er «samlet kunnskap, bedre opp-
felging.» Tittelen refererer til en ny
kunnskapsbasert faglig retningslin-
je for diagnostisering og oppfelging
av personer med CP, som vil veere
tilgjengelig for helsepersonell og
andre interesserte over hele landet.
Det er ildsjelene og vare samarbeids-
partnere i NorCP som har tatt
initiativ til & lage en retningslinje
for CP. Flere medlemmer i CP-fore-
ningen bidrar som brukerrepresen-
tanter i arbeidet med retningslinjen,
som har som mal & bidra til &
redusere forskjellene i behandlings-
tilbud rundt om ilandet samt gke
kompetanse pa CP-diagnosen.

Vi er stolte av at retningslinjen
vil lanseres pa CP-konferansen og
gleder oss til & presentere innholdet,
béde i plenum- og i parallellsesjo-
ner. Retningslinjen vil publiseres
digitalt pA metodebok.no.

Omfattende arbeid

Arbeidet med retningslinjen

er omfattende. Den bestar av

ni temaomrader som det vil gis
faglige anbefalinger innenfor,

og over 60 engasjerte fagpersoner
fra kommune- og spesialisthelse-
tjenestene rundt om ilandet bidrar
i arbeidet. Retningslinjen vil gi
faglige anbefalinger innenfor
temaene diagnostisering, medisin-
ske tilleggstilstander, motorikk og
spastisitetsbehandling, ortopedi,
spise-drikke-svelge, kognisjon,
kommunikasjon, psykisk helse

og overgang til voksenliv. P4
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bakgrunn av brukerkunnskap,
faglig ekspertkunnskap samt
forskningsbasert kunnskap frem-
skaffet gjennom systematiske
litteratursgk og omfattende kvali-
tetsvurderinger, vil retningslinjen
gi oss anbefalinger for hvilke tiltak
som ber iverksettes fra man far en
CP-diagnose og gjennom livslgpet.
De ulike temaene vil presenteres

i parallellsesjoner pa CP-konferan-
sen, hvor det ogsa vil veere mulig

a stille spgrsmal. Retningslinjens
malgruppe er fagpersoner i kom-
mune- og spesialisthelsetjenesten
som yter tjenester til personer med
CP, men den kan ogsa vere relevant
for fagpersoner i andre sektorer og
offentlige etater. Personer med CP
ialle aldre og deres pargrende vil
kunne finne innholdet i retnings-
linjen interessant og nyttig. CP-
foreningen deltar i arbeidet med
retningslinjen, og et brukerpanel
bestdende av personer med CP og
pargrende har bidratt aktivt i
arbeidet.

CP-konferansen vi gi deg en
unik mulighet til & fa oppdatert
fagkunnskap om oppfelging av
personer med CP i et livslgpsper-
spektiv.

Internasjonale og nasjonale
bidragsytere

Blant bidragsyterne er Emma
Livingstone. Hun er bosatt i Lon-
don, er utdannet logoped og coach,
og har selv CP. Emma er grunnleg-
ger av organisasjonen «UP, the adult
cerebral palsy movement», og
kommer til CP-konferansen for &
dele kunnskap bade som fagperson
og med erfaringer fra eget liv.
Fysioterapeut Jennifer Ryan fra
Royal College of Surgeons i Irland
presenterer resultater fra sin
forskning om psykiske helse-
utfordringer ved CP og om generelt
behov for og bruk av helsetjenester.
Fra Danmark far vi besgk av
nevrolog Bo Biering Sgrensen ved
Rigshospitalet i Kgbenhavn, som
skal prate om betydningen av
retningslinjearbeid og dele erfa-

CP-KONFERANSEN <

ringer fra retningslinjer for spasti-
sitetsbehandling. Psykologspesialist
Helene Hgye, som har veert en viktig
bidragsyter i CP-foreningen og som
blant annet har deltatt i podkast,
skal snakke om psykisk helse hos
personer med CP.

Vi gleder oss ogsa til & hore
fysioterapeut og forsker Lars Adde
fra NTNU si noe om mulighetene ved
bruk av kunstig intelligens i diagno-
stisering av CP. Er du interessert i
muskelfysiologi og betydningen av
fysisk aktivitet, ber du f& med deg
innlegg fra Ferdinand van Walden
fra Karolinska Institutet i Stockholm.
Brian Hoare fra Australia vil snakke
om helhetlig oppfelging av hdnd-
funksjon hos barn, og gnsker du &
hgre mer om alternativ og supple-
rende kommunikasjon, ber du fa
med deg innlegget fra Janice Light
fra USA. Innenfor kognisjon og
psykisk helse vil Olga La Porto-
Hoyos og Roser Pueyo presentere
fra sitt arbeid med retningslinjer
for nevropsykologisk utredning og
kartlegging av autisme hos personer
med CP.

Mgateplass for personer med CP
For aller fgrste gang, og etter gnske
fra medlemmer i CP-foreningen,
arrangerer vi en egen parallellsesjon
for medlemmer. Her vil vi legge til
rette for sosialt samveer og diskusjon
rundt temaene pa konferansen.
Vi haper 4 kunne skape en god
mgteplass for personer med CP og
gleder oss til 4 utarbeide program-
met for denne parallellsesjonen.

Medlemmer i CP-foreningen
betaler 900 kroner for & delta pa
hele konferansen. Dette inkluderer
en toretters lunsj. Vi gnsker deg
hjertelig velkommen!

Mer informasjon og pdmelding
finner du pa cp.no. |

WVelkommen til

CP-KONFERANSEN
21.-22. MARS 2024
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Nordisk mgote pa Island

Den farste uken i oktober ble det arlige matet i CP Norden arrangert.
Fra 4. til 6. oktober handlet det om a bli eldre med CP, og medlems-
organisasjoner fra de nordiske landene mgttes denne gang pa Island.

[l STEMNING: Deltagerne fra Norge,

her representert av generalsekretzer Eva
Buschmann, sentraltyreleder Bente Heggo
Olsen og Anne Ingebjarg Takvam.

A DELER ERFARINGER: De nordiske
representantene deler erfaringer fra sine
respektive land rundt bordet pa arets
mete i CP Norden.

EJ IDYLLISKE OMGIVELSER: Arets

nordiske mate ble avholdt p& Hotel Ork
i Hveragerdi pa Island.
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TEKST OG FOTO: MARIE SKRAMSTAD

CP Norden ble etablert i 2010, og
formalet er samarbeid mellom
medlemsorganisasjonene for
samfunnsmessig likestilling og
deltakelse for personer med cere-
bral parese, utveksling av informa-
sjon, formidling av kunnskap og
erfaringsutveksling. Landene som
deltar, er Danmark, Finland, Island,
Norge, Sverige og de selvstyrte

omradene Fergyene, Grgnland og
Aland. Medlemskap innvilges i arlig
nordisk mgte.

Norsk delegasjon

Det var en frisk og klar hgstdag

pé Island da en spent gjeng fra
sekretariatet landet pa flyplassen
utenfor Reykjavik. Sekretariatet

ble representert av generalsekreteer
Eva Buschmann og réddgiverne Helle
Aasheim og Marie Skramstad.
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Sentralstyreleder Bente Heggg
Olsen var ogsa til stede under
arrangementet og deltok sammen
med tidligere fylkesleder i Horda-
land gjennom 22 ar, Anne Ingebjorg
Takvam.

Flere hadde ankommet allerede
pé tirsdag og fikk nyte onsdag
formiddag i den hyggelige hovedsta-
den Reykjavik. Deretter gikk turen
videre til Hveragerdi, der mgtet og
resten av arrangementet skulle
avholdes pa Hotel Ork. Omkranset
av ruvende fjell og damp fra varme
kilder ligger Hveragerdi med sine
litt over 2000 innbyggere. Tettstedet
har siden tidlig pa 1930-tallet ut-
nyttet de fascinerende underjor-
diske, varme kildene til oppvarming
og terapeutiske bad.

Felles utfordringer

Landene som var representert
denne gangen var Danmark,
Feergyene, Island og Norge. Sverige
og Finland var ikke med pa samlin-
gen, men det er gnske om 4 fa til et
samarbeid. Det vil veere nyttig med
tanke péa politisk pavirkning og ny
forskning som gjgres pa feltet pa
tvers av landegrensene. Gjennom
de timene landene tilbrakte sam-
men, kommer det tydelig frem at
alle sliter med de samme utfordrin-
gene rundt universelle lgsninger i
samfunnet generelt og det 4 ha et
godt nok habiliteringstilbud for de
voksne.

I Norge har vi et sekretariat som
jobber pa fulltid i CP-foreningen,
mens pa Island er alt lagt opp som
frivillig arbeid. Island var denne
gangen representert med fire
personer, hvor tre har CP selv og
en som har et barn med CP. Vise-
president Eidur Welding har veert
dedikert siden 2020, og hele grup-
pen var relativt nye i organisasjons-
arbeidet. Danmark er mer likt
Norge i organisering, men faerre.

«Forkvinna» og «naestforkvinna»
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i CP Faergyene, Elna Dam Dahl-
Olsen og Katrin Dagsdottir, var
med som frivillige i organisasjonen
og jobber for at andre mennesker
skal bli kjent med CP-diagnosen.

— Det er ikke CP som gjgr at man
har en funksjonsnedsettelse, det er
samfunnet rundt som gjgr det, sa
Katrin.

Erfaringer fra Danmark

Danmark har hatt et skifte i sitt
team. Frands Havaleschka har
tidligere deltatt pd CP Norden

og var redaktgr for Danmarks
medlemsblad, men gikk av med
pensjon i sommer. Stine Stenholt
Nielsen har tatt over rollen som
prosjekt- og kursansvarlig og var
til stede pa arets mgte. Danmark
hadde ogsad med seg overlege Anne
Rasmussen ved regionsykehuset
Hammel Neurocenter i Danmark,
som presenterte sitt prosjektarbeid
med smertebehandling og forskning
pé CP-diagnosen. Teamet har
allerede jobbet sammen med
utvikling av et tverrfaglig tilbud
for voksne med CP i halvannet ar.
De har penger til 4 drive prosjektet
ifem ar gjennom «Elsass Fonden».
Nylig var de pa Sunnaas sykehus

i Norge for a fa erfaringer og samle
data til sin videre forskning. Dan-
mark vil ha fokus pa saker som
mental helse og livsmestring i sitt
oppfelgingsprogram for voksne.
De har ogsa laget en faghok som
fokuserer pa barn og unge med

CP. Den heter «Bgrn og unge med
cerebral parese» og utgis av Gads
forlag. Danmark har ogsa laget en
ny podkastserie om livet med CP,
blant annet om foreldreskap og CP.
Den finnes pd CP Danmarks nett-
sider.

Habiliteringstilbud og forskning
pa voksne med CP

Hovedtema péa samlingen var
habiliteringstilbudet for voksne,

CP NORDEN <

- eller mangelen pa det. Et
eksempel er Sunnaas sykehus,
som er hovedsenter for voksne
med CP som trenger habilitering
og trening i Norge. De har ikke
kapasitet til alle, og ofte vet man
da ikke hva eller hvor man skal
henvises til, nar det ikke er plass
der. Eva Buschmann ga ogsa de
andre landene en kort innfgring
i NorCP og prosjektet rundt den
nye retningslinjen for oppfelging
av voksne med CP.

Det opplyses at mye forskning
stopper ved fylte 22 ar. Det kre-
ves livslang forskning for & se
sammenhenger og utvikling hos
voksne med CP.

- 90 prosent av barn i Dan-
mark far en hjernescan, dette
kan ogsa systematisk benyttes
pa voksne, sa overlege Anne
Rasmussen fra Danmark.

Resten av samlingen ga mange
gode diskusjoner for videre
samarbeid bade i matelokalet
og rundt middagsbordene om
kvelden. Det ble ogsa et lite
besgk pé rehabiliteringsklinik-
ken i Hveragerdi, der vi fikk
presentert et bredt behandlings-
tilbud med fokus pa trening,
medisin, erngering og alternativ
behandling.

Mot slutten av torsdagens
samling s gruppen betydningen
av & samle opp videre arbeid
punktvis og satte oppe en
arbeidsgruppe pa tvers av
landene som skal jobbe videre
mot neste ars mgte i CP Norden.
Interessen og behovet for a
jobbe pé tvers er stor, og viktig-
heten av det arbeidet og forsk-
ningen som gjores er viktig &
dele mellom landene, slik at man
stdr sammen som gruppe.

Konklusjonen er entydig. Vi
skal fortsette & holde fokus pa
arbeidet med et bedre tilbud til
voksne og eldre med CP! |
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UNGDOMSSAMLINGEN

Populaer ungdomssamling
skapte glede og engasjement

Ungdomssamlingen var fulltegnet bare fa timer etter at pameldingen
apnet. En fin gjeng med ungdommer fra hele landet var samlet pa
Gardermoen 20.-22. oktober.

TEKST: ANITA HANKEN
FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

Den nasjonale ungdomssamlingen
for unge med CP i alderen 18-30 ar
ble arrangert av CP-foreningen i
samarbeid med ungdomsnettverket
vart (CPU). Flere av ungdommene
hadde aldri veert pd ungdomssam-
ling tidligere, og nye vennskap ble
knyttet i lgpet av samlingen.

Musikkbingo og quiz

Fredag var det en spent gjeng som
mgtte hverandre, noen for farste
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gang, og andre som kjente pa
gjensynsgleden. Det ble en inn-
holdsrik samling med mange
inntrykk. P4 kveldene var det
sosiale i fokus, og det ble arrangert
musikkbingo og quiz. Det la ingen
demper pa stemningen at arrange-
mentet var alkoholfritt, og arbeids-
gruppen i CPU gjorde en solid
innsats for at alle skulle ha det bra
og fole seg inkludert.

— Helga har veert sosialt bra, og

il ENGASJERTE UNGE: Mange av
deltakerne tok ordet gjiennom helgen og
delte dpent og eerlig.

1 VIKTIG M@TEPLASS: P ungdoms-
samlingen far deltakerne mate andre unge
med CP i lignende situasjon som dem selv.



den faglige bolken var ogsa bra,
oppsummerte deltaker Henrik
Nyvoll (26) etter endt samling
sgndag ettermiddag.

- Det har vert en bra helg. Malet
var a lage noe som kunne vere
relevant for alle, og jeg opplever at
vi har Kklart & treffe pa det, sa Even
Hodne Valaker fra arbeidsgruppa
i CPU.

Fordommer pa agendaen
Tema for arets ungdomssamling var
fordommer. Fgrst ut var Terje Olsen
og Gunhild Frisell fra Fafo, som la
frem funn fra sin undersgkelse om
hverdagsdiskriminering og mikro-
aggresjon mot personer med
nedsatt funksjonsevne.

- Fordommer er dommer som
vi har trukket pa forhand, pa
bakgrunn av begrensa kunnskap.
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Det hgres kanskje ikke sa lurt ut.
Men vi ma belage oss pa at vi ikke
kan ha kunnskap om alt. Og nar

vi ma leve med at vi har begrensa
kunnskap, ma vi ogsa trekke noen
dommer pé forhand. Men negative
forestillinger om andre kan veere
bevisst eller ureflektert, og det kan
vere darlig, sa Terje Olsen.

Mikroaggresjon

Videre ble ungdommene spurt om
de var blitt mgtt med fordommer,
og det kunne mange av dem be-
krefte. Bade i skole, arbeidsliv og pa
fritiden fortalte de om ubehagelige
opplevelser.

Terje Olsen og Gunhild Frisell
ble ikke overrasket. Undersgkelsen
deres viser at av 1000 personer som
svarte pd undersgkelsen deres, har
41 prosent opplevd ubehagelige

ytringer. Hele 36 prosent har opp-
levd krenkende ytringer, og 32
prosent har opplevd hatytringer
én eller flere ganger det siste aret.

- Hatytringer, eller hatefulle
ytringer, er de hardeste meldingene
man kan fa. Men mikroaggresjon
er legger vi nesten ikke merke til.
Det kan veere smating, men det er
gjerne mye av det. Det er nesten
usynlig, men vi er opptatt av hvilke
konsekvenser det har for oss & bli
mgtt med mye hverdagslig grums,
forklarte Terje Olsen.

Internalisering

— Mikroaggresjon er summen av
stadige paminnelser om at man
ikke passer inn. Det totale trykket
av nedlatende holdninger kan fa
store konsekvenser for helsa var,
sa Gunhild Frisell.
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Holdninger, forventninger og
forestillinger kan komme i form
av velmenende rad, og man kan
ofte streve med & se at det er
mikroaggresjon.

— Det kan komme fra venner,
familie og kjeereste. Personer man
gjerne gnsker a ha en god relasjon
til, og det kan derfor veere vanskelig
a si ifra. Vi kaller det internalisering
nér vi til slutt tar inn over oss disse
inntrykkene og begynner & tro pa
det. Man kan begynne & se pa seg
selv som en som ikke passer inn og
som en annenrangs borger. Det kan
igjen fore til angst og depresjon,
forklarte Gunhild Frisell.

Deltakelse og inkludering

Ida Svantorp og Grete Vandvik fra
Redd Barna snakket om deltakelse
og inkludering. De var innom tema
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som barnekonvensjonen og in-
korporering av CRPD i norsk lov.
Ungdommene fikk gruppeoppgaver,
hvor de blant annet diskuterte
lgsninger og mulighet for inklude-
ring og likestilling. Her var de blant
annet opptatt av BPA, ulikheter i
kommunene, bussjafarer som ikke
hjelper, fysiske hindringer og opp-
felging i habiliteringstjenesten.

- Kommunikasjon er ngkkelen
her. Vi kjenner oss selv best,
oppsummerte en av gruppene.

Psykisk helse
Sendag snakket psykolog Sissel
Garnes, som selv har CP, om for-
dommer og internalisering, hva
som skjer nar de blir en del av oss
og hvordan det kan pavirke var
psykiske helse.

- Internalisering handler om
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n WORKSHOP: Deltakerne fikk flere
spersmal de skulle reflektere rundt
sammen i grupper.

FORTALTE OM UNDERSQKELSE:
Gunhild Frisell og Terje Olsen fra Fafo la
frem resultater fra sin undersokelse om
hatkriminalitet og mikroaggressjon mot
funksjonshemmede.

E VENNSKAP: Atina Winter (20) var pa
samling for farste gang og fikk venner for
livet giennom helgen.

FORDOMMER: Det var stor enighet om
at temaet for samlingen var teft, men ogsa
sveert viktig & snakke om.

Folg oss pa
Facebook og

Instagram
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il HELE GJENGEN: Gruppebilde har blitt
en tradisjon pd ungdomssamlingen, og i ar
ble samtlige deltakere med pa bildet.
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hvordan vi gjer opplevelser til en
del av oss selv. Var opplevelse av
oss selv utvikles i samhandling med
andre og er en livslang prosess. Det
er greit & reflektere over hvordan
andre oppfatter oss, for det er ogsa
avgjorende for sosial fungering.
Negative holdninger fra andre kan
pévirke hvordan vi opplever oss
selv. Mennesker pavirkes ulikt av &
bli mgtt med fordommer, avhengig
av individuelle forutsetninger og
stgttende faktorer rundt oss,
forklarte hun.

Ny arbeidsgruppe i CPU

Under samlingen holdt CPU work-
shop knyttet til prioriteringer i
ungdomsarbeidet videre, og her
kom det mange gode innspill. Far
jul skal det velges ny arbeidsgruppe
i CPU, og leder Sofie @sterbg Jansen
og Noomi Alexandersen fortalte
ogsa litt om hva CPU er og hva det
vil si & sitte i arbeidsgruppa.

—Vier et bindeledd inn mot
sekretariatet. Vi skriver i CP-bladet,
har egen Facebook-side og Insta-
gram. Vi er medarranggrer pa kurs

pé Storsamlingen og i CP Norden.
Vi besgker barneleiren pa Risgya,
deltar pa generalforsamlingen til
Unge funksjonshemmede og deltar
inn i prosjekter, fortalte de.

CPU har ogsa en ungdomsrepre-
sentant i sentralstyret, deltar pa
fylkesledersamling og er obser-
vatgrer og delegater til landsmagtet
i CP-foreningen. Ny arbeidsgruppe
vil bestd av bade tidligere og nye
medlemmer, og vedtas av sentral-
styret for jul.

Veien videre

Helga ble avsluttet med tanker
rundt ungdomsarbeidet i CPU. Sofie
@sterbg Jansen og Even Hodne
Valaker fortalte at CPU blant annet
er opptatt av bolig og BPA, utdanning
og hvordan statsbudsjettet pavirker
var gruppe. De snakket ogsd om
mater man kan pavirke og engasjere
seg i interessepolitikk, som gjennom
leserinnlegg, media og sosiale
medier. Til slutt stilte de refleksjons-
spgrsmal rundt dette, og det var
mange engasjerte ungdommer som
hadde tanker rundt det. ®
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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. Inntekts-
fradrag kan kreves nar gave-belgpet utgjer minst 500
kroner i aret gaven er gitt, maksimum 30 00O 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 fradraget bort!

C-Podden

Finnes pa Spotify og cp.no

FYSIKALSKE HJELPEMIDLER FOR

BARN OG VOKSNE

Na med
instruksjonsvideoer
pa nettsiden!

www.bamseprodukter.no
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Vi leverer fysikalske
hjelpemidler for barn,
ungdom og voksne til

fysioterapeuter, klinikker,
institusjoner og
privatpersoner i hele
landet.




- En mestringsfolelse
jeg ikke far andre steder
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Edda Brondbo (21) har drevet med hest siden hun gikk i barnehagen.
| dag er hun forrytter for to hester - og har funnet trygghet og mestring

pa hesteryggen.
TEKST OG FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

Ivrig bjeffing hares fra innsiden nar
Edda &pner inngangsdgra for a ta
imot CP-bladet. Vi mgter 21-aringen
hjemme i Asker, hvor hun bor
sammen med mor og to firbeinte.
To eldre brgdre har forlatt redet,
men labradorene Embla og Ofelia
sorger for & holde livi leiren.
Oktober har sa vidt blitt novem-
ber, men bladene
holder seg enda
pé treerne, og

forteller at moren undersgkte ulike
typer trening for henne da hun var
liten. De var egentlig innom det
meste, og sdnn havnet hun pa
hesteryggen for forste gang mens
hun gikk i barnehagen.

En annen type frihet

Det startet med terapiridning, men
idager Edda en
dreven rytter. Hun
fant seg fort til rette

minusgradene isalen og opplevde
her ikke fatt Det var en god fremgang.
fotfeste helt annen mate 4 komme - Da jeg begynte
enna. Fra stue- og meg rundt pa enn ari, hadde jeg
kjgkkenvinduene veldig darlig

ser vi helt ned til rullestolen. balanse, sier Edda.
Hagyfjorden som Pa den tiden hadde
er omkranset av hun ikke mulighet
vakre hgstfarger. til & holde seg pa

Vi slar oss ned pé kjokkenet for &
prate om det som er Eddas store
lidenskap, ogsé firbeint, men noe
stgrre enn de to pelskledde familie-
medlemmene, nemlig hesten.

— Det var moren min sin feil,
holdt jeg pa a si, ler Edda. Hun
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hesteryggen alene, men det skulle
snart endre seg.

— Hun som eide stallen, mente at
jeg hadde s& god kommunikasjon
med hesten. Det var det ikke alle
som hadde, sier Edda. Hun ble
derfor radet til & ha en vanlig

ridetime i uka ogs4, i tillegg til
terapiridningen.

— Da begynte jeg med vanlige
ridetimer sammen med en ven-
ninne. Etter hvert Klarte jeg & ri
selv uten hjelp ogs4, forteller Edda.
Allerede i starten av barneskolen
satt hun trygt i salen alene, og
ridningen ga henne en selvsten-
dighet hun ikke fikk andre steder.

- Det var en annen mate a
komme meg rundt pa enn rulle-
stolen. Det er en annen type frihet,
som du egentlig ikke kan f& noe
annet sted, sier Edda.

Erfaren rytter

Edda har veert heldig og matt gode
folk som har hatt troen pa henne.
Pa rideskolen mente de at hun
kunne komme langt.

B FORRYTTER: Edda er glad i turridning
og tempo, og en av hestene hun rir ukentlig
er islandshesten Keilir. A vaere forrytter
innebaerer et ansvar for hesten pa lik linje
med hesteeier de dagene man har den.
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B HJELPENDE LABBER: Edda har selv
lzert opp hundene sine, Ofelia og og Embla,
til & hjelpe henne med ulike ting.
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- Det hadde mye 4 si! Det var
mange som ikke trodde at det kom
til & g& i det hele tatt. Du blir fort
undervurdert nar du har CP, sier
hun.

Etter hvert sluttet Edda pa
rideskolen og begynte som forrytter
for to ponnier, sammen med
venninnen sin.

- De var sd sma og sgte, og vi
kunne gjgre nesten hva vi ville
med dem. Da gjorde vi mye rart,
ler Edda, og ma innrgmme at hun
ikke hadde gjort det samme i dag.

—Vi hadde for eksempel kapplgp
eller akebrett bak hestene i full fart.
Vi hadde det bare goy og tenkte ikke
pé konsekvenser, sier den uredde
21-aringen, og tenker tilbake pa det
som var en veldig fin tid sammen
med venninnen.

- Jeg utviklet meg mye mer da jeg
sluttet pa rideskolen og kom over til
den forhesten. Det var en veldig fin
vei & ga. Den var bade snill og ikke
sa hoy, sd alt var sa lett, sier Edda.

Etter hvert som hun ble eldre,
matte hun finne en ny og stgrre
hest.

— Det var trist, men jeg kunne
ikke la meg stoppe av det. Heldigvis
fant jeg Lady som jeg har ridd i
seks-syv ar na, sier Edda, som i dag
er forrytter for New Forest-hoppa
Lady og islandshesten Keilir.

De siste fire somrene har hun
ogsa tilbrakt en uke pa fjellet
sammen med en assistent for & ri
pé islandshest, som er favorittrasen.

—Da leier vi en hytte og rir opp-
til seks timer om dagen. Det er
kjempevakKkert, og det fgrste du
ser nar du vakner opp, er hestene.
Jeg er veldig glad i turridning, sier
Edda. Og en assistent som kan ri,
gjor at hun ikke blir s& begrenset.

—Jeg slipper & vente, som jeg mé
gjore hvis de gar, sier Edda.

Fersk student

Etter et fridr begynte Edda pa ergo-
terapistudiet ved OsloMet i hgst.

I en travel studiehverdag blir det
mindre tid og energi til & drive med
hest.

—Men jeg har sagt at jeg ikke skal
slutte, fordi jeg synes det er sa bra.
Jeg trives, men en annen ting er at
det er sa god trening. Jeg tror mye
av min fysiske utvikling er takket
veere ridningen, sier Edda.

I starten var det tungt & kombi-
nere ridningen med studiene, det
ble lange dager med pendling frem
og tilbake til Oslo.

—Men det er deilig 8 komme
seg ut pa tur. Noen dager er det
selviglgelig tungt, men de fleste
dager far jeg mer energi av &
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komme meg ut, opp pa hest og ha
det gay, sier Edda og legger til:

- Noen prioriteringer ma jeg
gjore, men jeg prover a holde
ridningen ved like og alltid ha
to dager i uka.

Pa hesteryggen tenker hun ikke
pé eksamen som skal leses til
senere. Da er hun til stede i gye-
blikket.

Fremtidig ergoterapeut

—Jo mer jeg tenkte pa det, jo mer
naturlig ble det & ta det valget, sier
Edda om studievalget. Pa videre-
gdende gikk hun medier og kommu-
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nikasjon, men s ikke for seg en
jobb innenfor det.

— Etter fridret spurte moren min
litt for tull: «Du skulle ikke bare
blitt det selv?», siden jeg var
misforngyd med ergoterapeutene
mine og med systemet. Jeg tenkte
at det ikke kom til 4 g4, at det ble
for vanskelig, men nar jeg harte at
andre med funksjonshemming og
rullestol hadde gjort det, tenkte jeg
at det métte veere mulig, forteller
Edda.

Forste praksisperiode pa
Sunnaas sykehus er allerede vel
gjennomfart.

PORTRETTET <

[l VIKTIG TRENING: Edda forteller at hun
trener styrke i tillegg til ridning. - Nar jeg
trener og blir sterkere i kroppen, er det
enklere for meg a gjore ting selv.

- Jeg lurte pa om folk kom til &
synes det var rart, hvordan jeg
kunne hjelpe andre med en assi-
stent som fungerer som armene
mine, men ingen reagerte pa det.
Det var kanskje ikke sa rart likevel,
sier Edda. Hun er klar pa at det ikke
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} PORTRETTET

er alt hun klarer pd samme niva
som medstudentene, men er opptatt
av a gjore det beste ut av det:

- Det er litt ekstra utfordringer,
men sa lenge du er positiv og ser
lgsninger, skal det g bra. Jeg har
flinke leerere og folk rundt meg til
a veilede meg.

Opplaert til a hjelpe

Selv om hesteinteressen har fulgt
henne siden barnehagen, er det
ingen tvil om at
hunder ogsa star
hjertet neer. Edda
bruker mye tid pa
sine to labradorer.

—Jeg fikk min
forste hund da jeg
var 14 ar. Det var da
interessen startet
skikkelig, sier Edda.
Hun hadde allerede
god erfaring med & passe hund,
men det var da hun fikk sin egen
at interessen virkelig slo rot. Valpen
som flyttet inn den gang var Embla,
som na har blitt en voksen dame pa
syv ar. For ett r siden flyttet ogsa
lille Ofelia, som i dag er litt over ett
ar, inn.

- Begge hundene er oppleert til &
hjelpe meg, sier Edda, og gir eksem-
pler pa hva de kan gjore for henne:

- Hvis jeg skal forflytte meg, ma
jeg ha fotbrettet opp og ned. Det
gjor de. Den eldste kan mye mer
enn hun yngste. Hun kan ta av
jakka og enkelte sko hvis de sitter
lgst pd. Hun er ogsa oppleert til &
plukke opp ting jeg mister pa tur
og til & &pne og lukke dgrer.

Edda forklarer at ingen av
hundene er godkjente service-
hunder. Hun har selv leert dem
opp og prgver stadig nye ting.

- Sa lenge de synes det er goy,
Klarer vi a finne ut av det sammen,
sier hun.

I tillegg driver Edda med hunde-
sportene rallylydighet, en blanding
av lydighet, freestyle og agility og
Nosework. Nosework er sgksarbeid
hvor hunden skal markere et funn.
Begge har til felles at det krever et
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33 Begge
hundene er oppleert
til & hjelpe meg.

godt samarbeid mellom fgrer og
hund.

Leder egen BPA-ordning
Siden hun var ni &r har Edda hatt
personlig assistent som folger
henne bade pa skolen og hjemme.
Hun beskriver ordningen som sin
frihetsnokkel til & leve det livet hun
gnsker uten & veere avhengig av
foreldre.

—Da kan jeg ri nar jeg vil, for jeg
ma jo ha hjelp.
Jeg barster
hesten selv,
men Klarer ikke
a sale pa og
komme meg
opp. Jeg ma ha
en assistent til &
hjelpe meg med
det, sier hun.

Frem til i fjor
var moren hennes arbeidsleder for
BPA-ordningen, men nd har hun fatt
oppleering og styrer alt selv. I dag
har hun seks faste assistenter og
flere tilkallingsvikarer.

—Jeg ville prgve & ta over mens
jeg bodde hjemme, sd overgangen
ikke skulle bli for
stor. Jeg vet jo hva
jeg skal gjgre og ’,
hva som er planene
mine, og derfor er

For meg
handler det mye om

len i fjellet, hvor jeg rir om somme-
ren. Det hadde jeg aldri fatt oppleve
hvis jeg ikke kunne ri s& godt. Jeg
har nettopp konvertert mamma
0gsd, sd hun har tatt ridetimer og
veert med pa fjellet, sier hun. Moren
hadde aldri sittet pd en hest for hun
ble med pa den arlige fjellturen i
fjor sommer.

—Jeg sa at hun kunne veere med
pa noen av de kortere turene, men
det endte med at hun ble med pé
alle turene unntatt én. Og det er
skikkelig terreng, opp og ned i
skraninger, men hun syntes det var
veldig gay, sier Edda. Endelig kan
mor og datter komme seg pa fjelltur
sammen.

— Det kunne vi ikke for, fordi hun
ikke kunne ri, og jeg ville ikke ha
kommet meg opp med rullestolen.
N& kommer vi oss ut sammen, fordi
vi begge kan ri. Det er veldig fint at
hun kan veere med pa det, sier hun.

Edda har troen pa at du kan
komme langt med ridning hvis du
ikke er redd. Derfor handler det
mye om & gjere det innenfor trygge
og gode rammer.

- Det er naturlig a fole seg utrygg
i starten, siden du
tross alt skal sette
deg pa et stort
dyr. Du kan fale
at du mister litt

det greit at jeg gjor o kontroll i starten,
det selv, sier hun. a finne noen som har men hvis du gjer
Edda legger ikke litt tro pa meg og som det i en trygg
skjul pa at det er kan veere bade en setting kan du
mye jobb og mye overkomme
ansvar, men Stgtte og en som denne usikker-
heldigvis far hun pusher, heten, sier hun
god hjelp av bade og avslutter:
BPA-firmaet og — Det som har
moren. hjulpet meg er

- Jeg tror jeg klarer det ganske
greit, jeg har ikke fatt s mye klager
fra assistentene enda hvert fall, ler
hun.

Deler opplevelsene

Edda har et neert forhold til moren

sin og gleder seg over at hun nylig

fikk ogsad henne opp pa hesteryggen.
— Det er umulig & bruke rullesto-

& finne et godt sted med god stotte,
gode folk og gode hester. Det skaper
en trygg setting, og du far en god
opplevelse. For meg handler det
mye om & finne noen som har litt
tro pa meg og som kan vere bade
en stgtte og en som pusher. Ridning
gir en veldig god mestringsfglelse,
som du ikke far s mange andre
steder. ™
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Det er ikke det samme
hvilken BPA-leverandor
du velger

Det er forskjell pa BPA-leveranderer.
P& samme méate som det ikke er
likegyldig hvem som er assiste
barnet ditt, er det heller ik
hvilken BPA-leverander dere bruker.
Noen leveranderer er bedre pa BPA for
barnefamilier enn andre.

| Mio er ode pa familier. Farst
og f st fordi mange av oss
obber her selv er foreldre og
BPA-arbeidsledere for barn med
funksjonsnedsettelser; Vi forstar
hva du som forelder star i og hvilke
utfordringer du og barnet ditt ma
Vi har veert der selv.

Mio BPA er en av Norges starste leverandgrer av brukerstyrt OFf=A0l
personlig assistanse. Vi leverer et bredt spekter av tjenester til ?ﬁ
personer med bade fysiske og kognitive funksjonsnedsettelser Vil du vite mer? Eﬁh

i mer enn 100 norske kommuner, og har erfaring med BPA Ring oss pa 40 05 40 07,

béde til barn, ungdom, voksne og eldre. eller besok oss pa mio.no/bpa
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Uik, sy o ayeheise

Den 3. desember

3. desember markerer vi FNs internasjonale dag for funksjonshemmede.
Dagen markeres for & understreke funksjonshemmedes rett til & delta i alle
deler av samfunnet, bade politisk, sosialt, skonomisk og kulturelt. Rundt
15 prosent av verdens befolkning lever med en form for funksjonshemming.
Dette gjor dem av oss med nedsatt funksjonsevne til verdens storste

minoritet.

TEKST: SIMEN BONDEVIK

FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN OG PRIVAT

Samtidig som vi er den stgrste
minoriteten, er vi ogsa blant de
mest diskriminerte gruppene i
samfunnet i dag. 80 prosent av
norske skoler er ikke universelt
utformet og tilgjengelig for alle.
Det vil si at mange barn med
nedsatt funksjonsevne fratas
muligheten til & ga pa naerskolen
med vennene sine.
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De av oss med 11 prosent fatt

nedsatt funk- beskjed om at de
sjonsevne er ikke burde ha blitt
ogsa ekstra utsatt fodt eller ikke

for hets og fortjener & leve.
hatkriminalitet. Tilgangen pa BPA

er ogsa altfor darlig. Noe
som gjgr at mennesker med
nedsatt funksjonsevne mister
muligheten til & delta i samfunnet

En av tre funksjons-

hemmede har blitt utsatt

for en eller flere former for
hatytringer mot seg. Av disse har
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[l POLITIKER: Simen Bondevik er aktiv
i Partiet Sentrum og deltok i var debatt
om BPA-ordningen under Arendalsuka.

FO@RSTE GANG: Una Helene Selvik
(20) var pa ungdomssamling for farste
gang og har skrevet om sin opplevelse.

pa lik linje med alle andre. Lis-
ten over diskrimineringen og
barrierene de av oss med nedsatt
funksjonsevne blir utsatt for, er
dessverre ogsa veldig mye len-
ger.

For & fa slutt pa denne systema-
tiske diskrimineringen trenger
vi politikere pa Stortinget med
handlingsvilje i mgte med var
tids viktigste likestillingskamp.
A inkorporere CRPD - FN-kon-
vensjonen om rettighetene til
mennesker med nedsatt funk-
sjonsevne — i menneskeretts-
loven vil veere en god start.

Samtlige politikere og partier
i Norge vil nok si seg enig at
ingen skal bli diskriminert pa
bakgrunn av funksjonsevne.
Men dessverre er det realiteten
idag. Da holder det ikke med
fine ord fra stortingspolitikerne
vére. Vi trenger konkret politisk
handling.

Vi trenger at universell
utforming blir normalen, vi
trenger bedre stgtteordninger
for eksempel med aktivitets-
hjelpemidler, vi trenger at
CRPD inkorporeres i menneske-
rettsloven, vi trenger bedre
velferdsordninger, vi trenger at
BPA-ordningen styrkes og flyttes
til nasjonalt plan og vi trenger at
de av oss med nedsatt funksjons-
evne ses pé som en likestilt
gruppe og en ressurs for sam-
funnet. Fordi det er det vi er. Vi
fortjener de samme rettighetene
og mulighetene som alle andre! |
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Forste gang pa
ungdomssamling

Det er veldig goy at jeg far skrive et innlegg om
hvordan det var pd ungdomssamlingen pa Thon
Hotel Oslo Airport 20.-22. oktober. Dette var
forste gang jeg var pa en ungdomssamling, og
jeg ble positivt overrasket!

Jeg vil takke arbeidsgrup-
pen i CPU for at de lagde
et sd fint arrangement.
Det var veldig
interessant og
jeg laerte masse!
Flere foredrag-
sholdere tok for seg
temaene fordom-
mer og hverdags-
diskriminering. Dette
er temaer som kan vere
vanskelige & snakke om og
som pavirker mange psykisk, men
det var veldig mange som hadde
lyst til & fortelle hoyt og dele egne
erfaringer. Vi hadde ogsa besgk
av en psykolog som snakket om
psykisk helse. Alle som holdt

-
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4

foredrag hadde med seg forskjellige

sporsmal, og da fikk vi mulighet til
& komme med innspill og fortelle
historier om ulike situasjoner hvor
vi har opplevd fordommer og

o I diskriminering. Vi
. .. » leerte ogsd mye av
o J;;.ﬁ hverandre og de
% historiene man
fortalte om seg
selv.
Det var ogsa
mye sosialt i
lgpet av helgen.
Vi hadde gode
middager hvor vi
kunne prate masse
med hverandre. Vi
hadde ogsa en veldig mor-
som musikkbingo og en spillkveld.
Det var veldig koselig 4 veere med
sd mange fine folk. Dette var
virkelig nyttige og fine dager.
Jeg vil anbefale alle & dra pa en
ungdomssamling om dere far
mulighet til det! =

TEKST: UNA HELENE SELVIK

FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN OG PRIVAT



Na kan du sgke om plass

pa sommerleiri 2024!

A veere p& sommerleir betyr fellesskap og sosialt samveer. Her blir du kjent
med nye venner og kan treffe igjen gamle venner. Aktiviteter som fisking,

bading, batturer, ridning, dans, diskotek og film er noen av de ulike tingene
du kan vaere med p3, hvis du vil.

LEIR FOR BARN OG UNGDOM
* For deg som er mellom 12 og
18 ar. Du kan delta til og med
det aret du fyller 18 ar.
Leiren er pa Risgya Folkehay-
skole, som ligger helt ute ved

kysten i Tvedestrand kommmune.
Leiren gjennomfeares i uke 25 og
uke 26. Deltakerne ankommer
Risgya torsdag 20. juni. Hjem-
reise fra leiren er lordag 29. juni
innen klokken 12.
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LEIR FOR UNGE VOKSNE

* For deg som er mellom 19 og
25 ar.
Leiren gjennomfares pa Eidene
senter pa Tjome 15.-24. juli.
Deltakerne kommer etter
klokken 15 ankomstdagen
og reiser hjem for klokken 12
avreisedagen.

LEIR FOR VOKSNE

e For deg som er over 25 ar.

* Leiren gjennomferes pa
Eidene senter pa Tjgme
25. juli-3. august.
Deltakerne kommer etter
klokken 15 ankomstdagen
og reiser hjem for klokken 12
avreisedagen.
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TEKST: SEKRETARIATET
FOTO: ANNE ELISE AUSTVIK

FELLES FOR LEIRENE

Du mé veere medlem av CP-
foreningen for 4 kunne delta
pé sommerleirene vare.

Egenandel
Hver deltaker betaler 5500 kroner
i egenandel.

Hjelp og assistanse

Mange av deltakerne pa CP-
foreningens leirer trenger hjelp
til ulike ting. P4 barne- og ung-
domsleiren ansettes det egne
hjelpere som er med gjennom
hele leiroppholdet. Hjelperne er
ansvarlige, unge og entusiastiske.
Alleskal fa den ngdvendige prak-
tiske hjelpen de trenger for &
kunne delta pa det de gnsker.
Det er deltakernes innmeldte
behov for hjelp som avgjor
antallet hjelpere. Det betyr at

det er sveert viktig at du beskriver
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ditt hjelpebehov si konkret som
mulig pa sgknadsskjemaet.

Pa neste ars leirer for unge
voksne og voksne gjgres det end-
ringer for & ivareta deltakernes
trygghet og trivsel pa best mulig
mate. Deltakere som har behov for
hjelp til personlig stell, forflytning
og medisinering ma ha med egne
assistenter, som bistar med dette.
CP-foreningen ansetter hjelpere,
som arrangerer aktiviteter og bistar
i forbindelse med disse.

Det er ikke medisinsk personale
til stede pd noen av sommerleirene.
CP-foreningen tar ikke ansvar for
deltakere som har spesielle medi-
sinske behov eller som trenger
personlig tilsyn 24 timer i dggnet.

Soknadsfrist

Sgknadsfristen er 1. februar 2024.
Sgknader mottatt etter fristen vil
ikke bli tatt i betraktning. Dersom

SOMMERLEIR 2024 <

sogknad na!

du er i tvil om du skal delta eller
ikke, oppfordrer vi deg til & sgke.
Dersom du ser at du ikke kan delta,
kan du svare nei hvis du far tilbud
om plass. Dersom du far plass og
ikke kan delta, ma du sé fort som
mulig gi beskjed om at du ikke tar
imot plassen.

K Pameldingen er bindende
nér egenandelen er betalt. Dersom
du trekker deg senere, vil du ikke
fa refundert den innbetalte egen-
andelen.

Soknadsskjema
Sgknadsskjema finner du
péd www.cp.no/tilbud-til-deg/
sommerleirene/
eller ved henvendelse pa
e-post: post@cp.no eller
telefon: 22 59 99 00.

Nar det er flere sgkere enn vi
har plasser til, vil nye sgkere bli
prioritert. M
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C Cerebral
Parese-foreningen

Mot representanter fra Cerebral Pa

| RESEPSJONSOMEADET PA DENK T

FUNDRAISING:

Vi eri rute!

Siden forrige CP-blad har CP-foreningen ansatt to fundraisere i et engasje-
ment som varer ut aret. Vegard Hauge, som tidligere har jobbet pa som-
merleir for unge voksne og voksne med CP, og Kjetil Fjellheim, som har
erfaring som nattevakt pa sommerleir, ble ansatt i oktober. Deres oppgave
er a skaffe CP-foreningen stotte i form av enkeltbidrag og faste givere.

TEKST: GORDON JOHNSEN

Mandag 16. oktober satte de to
nyansatte fundraiserne kursen
mot Sgrlandet og Kristiansand,
hvor de besgkte husstander i to
dager. Innsatsen deres resulterte i
faste givere samt flere enkeltbidrag
via vipps. Onsdag samme uken var
det Klart for stand pa Color Line fra
Kristiansand til Hirtshals. Her ble
det godt informert om arbeidet og
aktivitetene til fylkeslaget i Agder.
Det var ogsa satt opp et lykkehjul
pé standen, hvor publikum kunne
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vinne premier. Torsdagen og fre-
dagen ble igjen brukt til 4 besgke
husstander i Kristiansand og
Vennesla, og kong vinter satte
skikkelig inn disse dagene, sa det
ble noe friske dager ute i feltet.

Vellykket tur til Nordland
Mandag 30. oktober var det klart
for avreise til Sandnessjgen for

a sjekke ut hvordan vi ville bli
tatt imot i Nordland. Etter noen
kanselleringer kom vi oss endelig

opp til Sandnessjgen grytidlig
tirsdag morgen, klokka var ikke
mer enn 04.35. Vi fikk oss et par
timers sgvn fgr vi dro ut til hus-
standene i Sandnessjgen. Det ble
ogsd en frisk opplevelse med
minusgrader og vind opp i stiv
kuling. Det gledelige var jo at
menneskene i Nordland var veldig
gjestfrie. De ville gjerne hgre om
CP-foreningen og vart arbeid i
Nordland sé vel som nasjonalt.
Flere steder ble vi invitert inn
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pa kaffe og kaker. De fire dagene
vi var i Sandnessjgen resulterte
ogsd i faste givere og flere enkelt-
bidrag. Siden lederen for fylkeslaget
i Nordland, Ann-Inger Mortensen,
holder til p&4 Dgnna - falt det seg
ogsa naturlig for oss & ta en tur ut
til gya som ligger en 30-minutters
ferjetur fra Sandnessjgen. Denne
torsdagen var det ikke sd mange
menneskene hjemme pd Dgnna,
men vi fikk snakket med noen, og
innehaveren av den lokale kaféen
pa oya ble ogsa vervet som fast
giver.

Tilbake i Agder
Lgrdag 11. november var det klart
for en ny stand i Agder, denne
gangen i Sggne pa kjgpesenteret
Tangvall Arena. Julie Dahlmann,
Reidar Dahlmann og Aina Kalnes
var pa plass som bemanning av
standen fra kl. 11 til 14, mens
Marianne Sundsvik og Astrid
Knudsen bemannet standen fra
14 til 17. Marte S. Rustad hadde
bakt to flotte kransekaker, som
hun donerte bort som premier til
lykkehjulet. Undertegnede tok en
tur rundt i de lokale butikkene, slik
at vi fikk inn en del andre premier
ogsa. Pa Tangvall Arena var det
utrolig god og positiv stemning
blant publikum, og lykkehjulet
vért ble sardeles populeert! Jeg
ma ogsa fa skryte veldig av alle
som bemannet standen var og
maten de informerte publikum.
Virkelig fremragende!

I skrivende stund gjenstar fire
stands i Agder i ar. Det er:
¢ (Odden senter, Grimstad,

lgrdag 18. november
* ALTI senter, Mandal,

lgrdag 25. november
* Sgrlandssenteret, Kristiansand,

lgrdag 2. desember
* ALTI senter, Lyngdal,

lgrdag 16. desember

Vi er nd i rute til & nd vart mal pa
100 faste givere i lgpet av 2023 og
50.000 i sporadiske gaver.

Vi gleder oss til fortsettelsen! M
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FUNDRAISING <

[l PA BAT: Vi hadde stand p& Color Lines rute mellom Hirtshals og Kristiansand.

ETANGVALLARENAI SGGNE: Julie Dahlmann, Reidar Dahlmann og Aina Kalnes er blant
de engasjerte medlemmene som har statt pa stand for CP-foreningen denne hgsten.

PA STAND: Marianne Sundsby og Astrid Knudsen var blant medlemmene som bemannet
standen og vervet faste givere i Segne.

POPULERT: Bade unge og voksne fikk teste lykkehjulet pa ferga mellom Kristiansand
og Hirtshals.

MINUSGRADER: Fundraiser Vegard Hauge klar for & banke pa derer i Nordland.

A FAST GIVER: Den lokale kaféinnehaveren, Anita, ble CP-foreningens farste faste giver
pa Denna.
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Cerebrale synsvansker hos barn

Cerebrale synsvansker (CVI), som ogsa kalles hjernesynshemning, er en
paraplybetegnelse som inkluderer et bredt spekter av vansker (ortibus et al, 2019).

TEKST: KRISTINE STADSKLEIV FOTO: IVAN JEKIC / ISTOCK

CVI kan skyldes mange ulike ar-
saker og er vanlig hos blant annet
prematurfgdte barn og barn med
cerebral parese (CP). Anslag fra
studier tyder pa at det kan ramme
sd mange som 40-50 prosent av

Kristine Stadskleiv

er professor og
psykologspesialist i
habilitering og
nevropsykologi. Hun
jobber ved Institutt
for spesialpedagogikk,
Universitetet i Oslo
og seksjon for nevrohabilitering - barn,
Oslo universitetssykehus.
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barn med CP (Ego et al., 2015; Fazzi
etal., 2012).

Disse barna er seerlig utsatt for
a fa skader pé nervebaner i hjer-
nen. Denne hjerneskaden kalles
periventrikuleer leukomalasi (PVL),
og sees ofte hos barn med spastisk
diplegisk CP (Ortibus et al., 2019).

Hos barn med CVI er det ofte
ikke tilstander i gyet eller de fremre
synsbanene som alene kan forklare
synsvanskene, men derimot hvor-
dan informasjonen bearbeides i
hjernen. Vanskene kan arte seg pa
mange ulike méter og spenner vidt.
Noen barn kan ha vansker med &
kjenne igjen gjenstander med synet,
mens andre barn har vansker med
a oppfatte former og retninger,
kjenne igjen ansikter, skille figur-
bakgrunn og fa oversikt over
sammensatte synsinntrykk. Det er
derfor viktig & utrede hvert barn

som mistenkes for & ha CVI grundig
og tverrfaglig, slik at barnet kan

fa riktigst mulig tilrettelegging.
(Lueck et al., 2019).

Ulike tiltak

Akkurat hva som er riktige tiltak
for det enkelte barn, vil variere.
For noen barn kan det veaere snakk
om & tilpasse kommunikasjons-
hjelpemidler slik at de er best mulig
tilrettelagt visuelt, noen kan ha
behov for fargemerking av omgi-
velsene for lettere i finne frem,
noen trenger at leerebgker og
skolemateriell er tilrettelagt, mens
andre trenger tilrettelegging for

3 delta sosialt (Chokron & Dutton,
2023).

I en skolesammenheng bruker
man ofte visuelle illustrasjoner,
fordi dette letter forstaelsen for
mange elever. Men for barn med
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CVI kan det veere stikk motsatt —
illustrasjonene kan virke kompliser-
ende. Ett tiltak mange barn med CVI
har behov for, er derfor at man er
svaert ngye med & gi gode spraklige
forklaringer til alt visuelt materiale
og visuelle scener (ogsa kalt syns-
tolking).

Undersokte kompetanseniva
Nar CVI er sdpass vanlig hos barn
med CP, er det en tilstand som
krever utredning og oppfelging
samt har konsekvenser pa viktige
omrader som kommunikasjon,
leering og sosial fungering (Chokron
& Dutton, 2023; Ego et al., 2015;
Ortibus et al., 2019), sa skulle man
kanskje tenke at dette er et omrade
som det fokuseres pa. Alle barn
med CP skal jo fa tilbud om et
oppfolgingstilbud i regi av barne-
habiliteringstjenestene (HABU)
(Hollung et al., 2023). Vi gnsket
derfor & undersgke hva HABU selv
rapporterte nar det gjaldt egen
kompetanse pa omradet og hvordan
CVI ble utredet. Vi gnsket ogsa a
undersgke om forekomsten av CVI,
som rapportert til Norsk kvalitets-
og oppfelgingsregister for cerebral
parese (NorCP) fra HABU, sam-
svarte med internasjonale anslag
om forekomst. Arbeidet med
sperreundersgkelsen ble utfort av
ortoptist og spesialpedagog Pamela
Friede, som en del av hennes
mastergrad. Med seg hadde hun en
tverrfaglig sammensatt gruppe,
CVI-nettverket, som bestar av
fagpersoner fra hele landet og ulike
tjenestesteder, som Statped, HABU,
gyeavdelinger, universiteter og PPT
samt brukerorganisasjonene Norges
Blindeforbund og CP-foreningen.
Initiativet til & danne gruppen ble
tatt av professor emeritus Torstein
Vik. Funnene fra studien er publi-
sert (Friede et al., 2023).
Sperreundersgkelsen ble sendt til
alle 19 ledere for HABU i Norge, og
vi mottok svar fra 17. Av svarene
fremgar det at HABU selv vurderer
at de hverken har god nok kompe-
tanse pa CVI eller gir sd grundig
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utredning som de tenker at det er
behov for. Det var kun tre av 17
HABU som vurderte at deres
kompetanse pa CVI var tilstrekkelig.
Ingen sentra benyttet screening-
instrumenter systematisk. I stedet
var det slik at mistanke om CVI
kunne bli reist underveis, mens
barnet ble utredet for andre for-
hold, eksempelvis i lgpet av en
nevropsykologisk utredning.

Trenger mer kunnskap

Data fra NorCP viste at CVI var
rapportert hos tte prosent av
barna registrert der og at CVI-status
ble rapportert som ukjent hos hele
33 prosent. Samlet sett viste derfor
spgrreundersgkelsen til HABU og
data fra NorCP at det er behov for
mer kunnskap om CVI og bedre
utredning. Pa bakgrunn av funnene
fra denne undersgkelsen tok
CVI-nettverket initiativ til & sgke
midler for & kunne identifisere
screenings- og utredningsinstru-
menter som egner seg pa norsk,
oversette og prgve ut disse, fa en
kartlegging av forekomsten av CVI
hos barn med CP samt prgve ut om
et screeninginstrument egner seg i
en helsestasjonssetting for 4 identi-
fisere barn i risiko for CVI. Vi har
ogsd ambisjoner om & preve ut
kommunikasjonstiltak for den delen
av CP-gruppa som har CVI og behov
for alternativ og supplerende
kommunikasjon (ASK). Dette er

et stort prosjekt, kalt Looking for
communication, og involverer flere
fagpersoner- og miljger. Prosjektet
er i oppstartsfasen. Psykolog Karen
Haugum er fra september i ar
ansatt i stipendiatstilling pa Institutt
for spesialpedagogikk ved Universi-
tetet i Oslo. Vi har nettopp fatt vite
at vi far midler fra Stiftelsen DAM,
der Blindeforbundet var sgkeror-
ganisasjon, til en post doc-stilling

i dette prosjektet. Denne rollen vil
fylles av lege Maren Mynarek, som
begynner i prosjektet i april 2024.
Hapet er at vi gjennom prosjektet
béde kan f& mer kunnskap om CVI
og hvordan vi pa en god méte kan

FAG <

utrede dette hos barn i Norge, slik
at barna kan fa den oppfglgingen
og hjelpen de har behov for.
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Dette skjer rundt om i landet de naermeste manedene. Vet du om et arrangement, kurs,
konferanse eller et annet relevant tilbud som vi ber skrive om pa disse sidene? Send dine
tips til post(@cp.no innen 5. februar, s& omtaler vi tilbudene i CP-bladet nummer 1-2024.

Vinteropphold for
unge voksne (18-30 ar)
pa Beitostalen
Helsesportsenter

* 24.01-20.02.24
* 21.02-12.03.24

Malgruppen er unge voksne med
fysiske, psykiske og/eller kognitive
funksjonsnedsettelser i alderen
18-30 ar som fysisk og sosialt kan
gjore seg nytte av et tilbud tilrette-
lagt i gruppe.

Mer informasjon
Mer informasjon om gruppeopp-
holdene finnes pd www.bhss.no.

Trening pa PTQ
varen 2024

PT® Norge er en ideell virksomhet
som har levert spesialisert re-/
habilitering i over 30 ar. Tilbudet
er rettet mot barn og voksne med
medfgdte, ervervede eller progres-
sive nevrologiske skader, herunder
CP. Re-/habiliteringen er tverrfaglig
og leveres gjennom avtaler med
regionale helseforetak. Faggrup-
pene pa PTQ inkluderer fysiotera-
peut, ergoterapeut, idrettspedagog

og habiliteringpedagog. Utgangs-
punktet er den enkeltes livssitua-
sjon og mal, i trdd med definisjonen
pé habilitering og rehabilitering.
Tilneermingen er helhetlig, og
motoriske, kognitive, sosiale og
spraklige funksjoner utvikles
samtidig i habiliteringsprosessen.
Malet er at hver enkelt i stgrst mulig
grad skal né sine habiliteringsmal.
Dette gjgres gjennom pedagogisk
trening av funksjon og ferdigheter
pa et spesialisert niva. Samhandling
star i fokus, og oppleering gis ogsa
til neerpersoner rundt brukerne.
Overfpring til hverdagen star
sentralt i habiliteringen. Dette er
spesielt viktig i overgangsfaser
for & unngd funksjonsfall og ivareta
livsmestring.

Vi har ledig kapasitet bade
intensivt i gruppe og individuell
regelmessig trening.

Henvisninger

Dersom barnet er i et forlgp i
habiliteringstjenesten, er det her
behovet for spesialisert rehabilite-
ring vurderes. Innvilges retten, kan

man gjennom fritt behandlingsvalg
velge PTQ.

Brukere som ikke er i et forlep
eller som er over 18 ar, kan fa
henvisning fra fastlege. Henvisnin-
gen rettighetsvurderes da hos den
regionale vurderingsenheten.

Ytterligere informasjon

Se var hjemmeside www.ptg.no for
mer informasjon. Du er velkommen
til & ta kontakt med oss dersom du
vil komme pa besgk og se hvordan
vi trener, har spgrsmal om kurs
eller behov for mer informasjon.

Ta gjerne kontakt med oss via
e-post pa post@ptonorge.no eller
pa telefon 976 93 966.

Kastvollen
Rehabiliteringssenter

Kastvollen planlegger et fireukers
gruppeopphold for personer med
CP fra 26. februar 2024. Vi anbefa-
ler & kontakte fastlege eller annen
legespesialist og fa sgkt sd snart som
mulig, hvis dette er aktuelt. Opphol-
det gjennomfares hvis det kommer
tilstrekkelig med sgknader.

Vi planlegger ogsa for et fireukers
gruppeopphold for malgruppen lett
motorisk grad av CP (GMECS grad
1 0g 2) i juni 2024, se ogsa Kastvol-
lens Facebook-side. Her ma du ogsa
sgke via din fastlege eller annen
legespesialist.

Det er ogsd mulig & komme pa
individuelle opphold. Hvis du har
behov for spesialisert rehabilite-
ring, er det bare 4 sgke.

Mer informasjon

For mer informasjon om tilbud og
spknadsprosess, se var nettside
www.kastvollen.no

Cerebral
Parese-foreningen

Bestill pa
WwWw.cp.no

Vi har sendt ut brosjyrepakkene vare!

CP-foreningen sender ut gratis brosjyrepakker til vére medlemmer én gang i éret. | ar har vi sendt ut til:

Informasjonspakke til nye foreldre: Nye medlemmer fgdt i 2019-2023

Barnehagepakken: Nye medlemmer fgdt i 2019-2023
Overgang til skolestart: Medlemmer fgdt i 2019
Overgang til ungdomsskolen: Medlemmer fadt i 2011

Overgang til videregéende skole: Medlemmer fadt i 2008
Pa vei til voksenlivet — Bolig, BPA og rettigheter: Medlemmer fgdt i 2007

Savner du en brosjyre? Bestill p& cp.no - tilbud til deg - baker og brosjyrer

Den perfekte julegaven!

Bgkene om Sivert er skrevet for
barn i barnehage og smaskolen.
«Sivert kan» forteller om en gutt
med utfordringer, men ogsa med
pagangsmot, fine hjelpemidler og
mye moro. Sivert mestrer mye,
men blir sjelden best. | bok
nummer to, «Sivert vil ikkey, har
Sivert blitt lei. Han har en kropp
som ikke alltid gjer som han
vil, og na er han lei av 3 streve.
Med en tekst pa rim og
fargerike illustrasjoner inviterer

boka om Sivert til en dialog om viktige temaer,

for bade store og sma.

Historien om Sivert er en historie om 3 vaere
annerledes, og de vanskelige felelsene det kan

bringe med seg. Det er ogsa en historie om
vennskap og mestring.

Bokene kan bestilles pa cp.no

S
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AGDER

Stralende feriedager pa Solgarden

Endelig var det ferieopplevelse pa
Solgédrden i hgstferien igjen for sma
og store i CP-foreningen i Agder. For
noen stralende dager som ventet pa
oss alle denne fgrste uken i oktober.
Solen skinte for oss og med oss, hver
eneste dag. Det fortjente virkelig
alle vare 170 deltakere, som denne
gangen har ventet ekstra lenge for

a oppleve ferie med sgsken, foreldre
og venner pa Solgarden. Det var fire
ar siden sist!

Igjen opplevde vi trygge, gode
feriedager i tilrettelagte omgivelser
i nydelig landskap. P4 Solgdrden er
det atmosfeere og verdier som ikke

- verdens beste venneplass!

kan beskrives med ord, det mé
faktisk oppleves. Det ligger «i
luften» pa Solgarden dette med at
har du det godt, sa har jeg det godt,
er du trygg, sa er jeg trygg. Verdien
av & veere en del av fellesskapet og
ville det beste for hverandre. Det
er ferie for alle!

Vi var pé spennende dagsturer,
opplevde deilige, solfylte dager pa
stranden i vakre Villajoyosa, fritids-
aktiviteter i tilrettelagte omgivelser,
bading, god mat, underholdning og
ikke minst alle de hyggelig og snille
ansatte pd Solgérden som alltid vil
oss det beste. Det var rom for alle til

a delta, bidra med underholdning
eller bare gjore det vi selv gnsket.
Slik skal ferie veere for oss i CP-
familien p& Solgarden.

Det er bare & innrgmme at det
var litt stusselig & lande til hgstvar
pé Kjevik flyplass i Kristiansand
vel hjemme igjen etter stralende
feriedager pa Solgarden. Sa er det
slik at nye opplevelser venter pa
0ss, og vi har hverandre i CP-
familien Agder alle dager hele
aret igjennom.

Tusen takk for vennskap og
glede pa Solgérden.

INNLANDET

Populzert klatretreff

Den 21. oktober hadde vi et klatre-
arrangement pa Tyrili Klatring,
hvor cirka 20 medlemmer matte
opp. Dette var det tredje klatre-
arrangementet i r. Innlandet fikk
stgtte fra DNB Sparebankstiftelsen
til & arrangere klatring for vare
medlemmer.

Vi har kjgpt inn helkropps-klatre-
sele, slik at alle kan komme seg opp
i veggen med hjelp og statte pa en
trygg mate. Instruktgrteamet pa
Tyrili Klatring er helt fantastiske
i stgtte og motivere. Det har veert
mange glade ansikter over egne
prestasjoner og stor mestrings-
folelse.

Etter klatregkta koste vi oss med
mat og hyggelig samveer. Vi skal ha
flere klatrearrangement fremover,
sa folg med pa Facebook og arrange-
mentskalenderen pa cp.no. M

Send oss
fylkesnyheter pa

post(@cp.no

FRA FYLKESLAGENE <

AGDER

Fundraising - pi
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lotprosjekt i Agder

Vi hadde en vellykket stand for
CP-foreningen pa Color Line i
oktober, tur-/retur Kristiansand-
Hirtshals, hvor det ble vervet nye
givere til oss. Vi ble ogsa profilert
pé informasjonstavler under hele
béatturen. Det var lykkehjul med
premier, og mange har blitt bedre

kjent med oss i CP-foreningen i Agder.

Det er bra! Marthe Schikora-Rustad
var en god representant for oss!

Vi fortsetter med stand pa ulike
kjopesentre i Agder helt frem til jul.

Dette er et spennende og viktig
arbeid, hvor mange medlemmer
er ivrige og engasjerte. Vi gleder
oss til fortsettelsen og er spent pa
resultatene. Det har ogsa blitt
vervet mange nye givere under
ferieoppholdet pa Solgarden - tusen
takk til dyktige Rikke Myhre Nilsen
som bidrar stort, og sammen med
Line Hasund Vareberg som dyktig
informasjonsmedarbeider er dette
et stjernelag!

Som alltid har det veert hyggelige
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treff i Funky Fox Kids Club, Funky
Fox tenaringer og CPU Agder. Vi
har hatt svemmetreff pd Bjorbekk,
Arendal og Aquarama, Kristian-
sand. Denne hgsten er vi spesielt
glad for at vi er i gang igjen med
treff pa Bulder Lekeland i Arendal.
Alle disse mgteplassene pa tvers i
Agder er gull verdt og skal fortsette.
Tusen takk til dyktige foreldre-
ildsjeler — uten dere hadde ikke
dette veert mulig!

CP-foreningen Agder gnsker alle
fylkeslag og sekretariatet pd Berg
gard en hyggelig julefeiring og godt
nytt ar! |

CP-BLADET 4 -2023
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INNLANDET

Totenbadet

Den 23. september samlet vi oss pd Totenbadet pa
Raufoss. Her var vi rundt 20 medlemmer som
badet og prevde a sette rekord i vannsklia. Bolge-
bassenget var en slager, og vi koste oss med varmt
vann, lek og moro. Etter badingen fikk vi pizza og

tid til hyggelig samveer. B

NORDLAND

I Hadsel i Vesteralen holder idretts-
laget Stalbrott til, et lag med 130
aktive medlemmer, der fotball, ski
og allidrett er hovedaktivitetene.
Det var inntil en av klubbens trenere
og ildsjel Morten Bredal-Thorsen
mente de matte finne et tilbud til
en av lagets medlemmer som er
fedt for tidlig, fikk en hjerneblgd-
ning som baby og CP som fglge av
det. Emil Johan pa seks ar sitter i
rullestol og elsker fart og spenning.
El-innebandy var midt i blinken &
satse pé, en sport der alle utgverne
sitter i en kjelke som styres av en
joystick.

Lordag 14. oktober hadde Stal-
brott IL kick-off for oppstart av
el-innebandy, der representanter
fra Norges Bandyforbund og
Nordland Idrettskrets para deltok.
Mange fra den lille bygda Sandnes
kom for & fa med seg dette, det var
vel rundt 50-60 mennesker til stede.
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Kick-off for oppstart av el-innebandy

i

I tillegg til Emil Johan deltok tre
andre utgvere som har begynt &
trene el-innebandy, to av dem med
CP-diagnose, sa totalt tre av fire
med CP. Alle som gnsket det, fikk
prove kjelkene, men dagen ble i alle
hovedsak brukt til innfering av
reglement og trening av el-inne-
bandy med trener og utgver fra
el-innebandyforbundet for dem
som na har fatt et paraidrettstilboud
iregionen.

Det var fascinerende & se hvor
fort barna tok til seg rddene de fikk,
og den gleden de viser, er bare helt
fantastisk! Den ene utgveren, Vilde,
har sagt at «vi satser pa & komme til
OL»! Og en av foreldrene sa pa en
trening at vi skal oppleve idretts-
glede, med tarer, latter, skuffelser,
jubel og alt som hgrer til. Det er
stor glede og takknemlighet for at
Morten og Stalbrott gjgr dette. Det
viser hva som er mulig nar en

ildsjel og et idrettslag som satser
pé inkludering, tar grep.

Fra Norges Bandyforbund kom
aktivitetskonsulent Anders Larsen,
ambassader Eric Haugen og pro-
sjektleder Ann Katrin Eriksson og
fra Nordland Idrettskrets para,
Torben Simonsen.

Drgmmen nd er a fa flere
idrettslag her i nord til 4 starte opp
med el-innebandy, slik at vi far nok
deltagere til & konkurrere og
arrangere turneringer. Tilbudet er
apent for utgvere i hele Vesterdlen,
men avstandene er store, s det vil
helt klart veere en fordel om det
startes opp i flere kommuner. Veien
blir til mens vi gar, men det blir sa
stort som vi selv gjgr det til! Som
foresatt til et barn med CP varmer
det godt langt inn i hjerterota at det
satses pd et paraidrettstilbud her. m

TEKST: ANN MYRBAKK ANDERSEN
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NORDLAND

Hosttreff i Nordland

Den siste helga i september mgttes
13 medlemmer til hgsttreff pa
Scandic Bodg hotell. Farste fore-
leser var lgvemamma Helle Cecilie
Palmer, som fortalte om livetien
familie der to barn har en funk-
sjonsnedsettelse. Hun har skrevet
bok og leste noen strofer i tillegg til
a holde et inspirerende foredrag.
Bade foreldre og de som selv har CP,
kjente seg igjen i mye av det hun sa,
blant annet at du mé innse at du og
din familie ikke kan gjgre alt som
en funksjonsfrisk familie kan klare.

Deretter holdt Eli Kngsen fra
Likestillings- og diskrimineringsom-
budet et digitalt innlegg pa Teams
for oss om viktigheten av 4 si ifra
dersom vi foler oss diskriminert.
Hun var ogsa inne pa hvordan vi
gar fram for & sende klage. Som
eksempel pa diskriminering nevnte
hun det at en funksjonshemmet
blir nektet adgang til et utested pa
grunn at personen er for full. Nar
personen prgver & si at han/hun har
CP og gér litt rart, blir du fortsatt
nekta adgang av vaktene fordi de
ikke tror pa din historie.

Til slutt var det var egen Martin
Serensen som fortalte om hvordan
det var a delta i Special Olympics
World Games i Berlin i sommer.
Han trener judo sammen med
funksjonsfriske i Bodg hele aret og
deltok i Berlin sammen med andre
funksjonshemmede. Det var et
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innlegg med mye humor, og vi fikk
se flotte bilder fra turen.

Etter at dagens faglige gkt var
over, dro noen pa lasertag. Dette
er en aktivitet som kan tilpasses til
bade gdende og rullestolbrukere og
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var en aktivitet som frista til
gjentakelse. P kvelden var det
middag pé Orion og sosialt samveer
utover kvelden. Alle var enige om
at det hadde veert et bra treff. m

CP Vestfold tilbyr svemming i
varmtvannshassenget pa

Pamelding til:
ledervestfold@cp.no

Sandefjord Medisinske Senter
hver mandag fra kl. 16.30 - 18.30.

eller Petter Brown tlf: 911 76 930

Tilbudet er GRATIS

for alle medlemmer og assistenter!

Cerebral
Parese-foreningen

VESTFOLD
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OSLO OG AKERSHUS

Torsdag 12. september stdr mange
ved Christiania torg. CP-klubben
i Oslo og Akershus har bestilt
spgkelsesvandring med Oslo City
Walks. Denne gangen er turen
tilpasset rullestol, og vi har guiden
helt for oss selv. 14 ungdommer med
CP har mgtt opp med assistenter og
foreldre for & vandre i omradet det
gar gjetord om med flest spokelser
i Norge. P& plassen utenfor Kafé
Celsius far vi hgre historien om
boaddelen, for der pé plassen fore-
gikk det henrettelser. Til avskrek-
kelse ble hoder skjaert av og satt pa
en pale til offentlig beskuelse. Videre
gikk ferden til restauranten Gamle
Raadhus, der man bgr unnga a ga
pa do i kjelleren, for der spgker det
en hvit, gammel mann. Vi fikk ogsa
vite om spgkelser i et gammelt
barnehjem og ikke minst pa festnin-
gen, der noen vesener varsler brann
—eller kanskje de setter i gang
brann? Det har i hvert fall veert
flere branner pé festningen gjennom
historien.

Brosteinlagt festning er ikke det
beste underlaget for rullestoler,
men vi kom oss alle rundt til stoppe-
stedene pa turen. Turen ble avsluttet
ved mgrkegangen, der en hund skal
veere murt inn levende. I middel-
alderen var det skikk & begrave et
levende dyr foran inngangsdgren.

40

CP-klubben Oslo og Akershus
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Dette skulle beskytte inngangen og
bygningen ellers mot inntrengere
og overnaturlige makter. Den kalles
Malcanisen - «den onde hund» - og
varsler ogsa ulykker. Noen kan hare
knurring og pesing, og hunden skal
visstnok vere observert pa over-
vakningskameraene til festningen.
Da turen ble planlagt, fortalte
guiden at vi burde ha med mobil-
telefoner for det er lettere 4 fange
spokelser pa film enn 4 se dem i
virkeligheten. Noen av oss var litt
skeptiske til det, men hun viste oss
et eksempel som en av soldatene pa
festningen hadde tatt. Der ser man
tydelig en gammel mannsskikkelse
pé bildet, og soldatene mente at det
var aldri noen mann der. SCARY!
Na vet jeg ikke om det var flere som
trodde pa det overnaturlige etter
turen, men alle hadde en kjekk tur
rundt i gamle Oslo. Etter to timers

vandring i finveeret var det godt
& komme inn pa Peppes for & spise
pizza og skravle videre.
CP-klubben i Oslo og Akershus
er et treffpunkt cirka én gang i
maneden for ungdom mellom 13
og 20 ar fra var fylkesavdeling. Vi
prever a finne pa ulike ting som
ungdommene synes er Kjekt. Det er
mange som er med hver gang, og
stadig nye som kommer til. Aktivite-
tene er gratis for ungdommene.
Tidligere har vi veert pd Megazone,
Escape Room, kino, Tusenfryd,
bowling, Paradox museum og
teater. Noen ganger mgtes vi ogsa
pé Berg gard for spillekveld og
pizza. Det viktigste er & gjgre noe
kjekt sammen og bli kjent med
andre pa samme alder med CP !

TEKST OG FOTO: KRISTIN SANDER VIKEN
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TRONDELAG

Familieweekend i Are

Helga 8.-10. september arrangerte
CP-foreningen i Trgndelag familie-
weekend med 13 familier (45 per-
soner) pa Holiday Club i Are. Fredag
var det felles middag med tacobuf-

TRONDELAG

fet og litt mingling. Lgrdag spiste
vi frokost pa hotellet, for det ble
bading i hotellets basseng for dem
som gnsket det. Etter felles lunsj
arrangerte vi quiz i lobbyen med

Voksenweekend

Helga 6. til 8. okto-
ber inviterte vi til
voksenweekend pa
Scandic Hell. 21
personer inkludert
assistenter deltok
denne helgen.

Programmet vi
hadde lagt opp til,
gjenspeilet seg i
felles hygge, gode
opplevelser og god
mat. Erfaringsutvek-
sling med tema gode opplevelser,
hva fungerte for meg? Her kom det
tips om fine ferieturer, fine konsert-
opplevelser, gode fritidsaktiviteter
og ellers gode ting som har skjedd
i medlemmenes liv.

Per Charlie Alsethaug, ogsa kalt
DJ Charlie, fortalte sin historie om
livet med CP. Han konkluderte med
at han ikke hadde villet levd det
annerledes. Han lever det beste
livet han noen gang kunne ha
forestilt seg. I kassa pa Rema 1000

e
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og som reisende D] verden rundt,
far han levd livet og samtidig kost
seg med gode kunder og trivelige

kollegaer og gjester.

Litt informasjon fra oss i styret
ble det ogsa tid til. Da fokuserte
0gsd vi pa gode opplevelser som
nyttarsfesten for medlemmene i
januar, planlagte turer til Solgdrden
og var flotte hytte pa Oppdal, som
kan leies for en billig penge av alle
medlemmer. Vi hadde ogsa et
innlegg om BPA. Hvordan f BPA
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premier for alle som ville veere
med. Vi hadde stralende sol, og flere
benyttet anledningen til 4 ta seg en
liten tur i Are sentrum.

Pa ettermiddagen mgttes vi til
bowling, for vi spiste felles middag
pé O’Learys.

Det var ogsad mulighet for mini-
golf pa hotellet.

Sendag spiste vi frokost pa
hotellet fogr flere megttes til bading
i bassenget. Vi avsluttet helgen med
felles luns;.

Det var en fin helg og et fint mgte
med nye og gamle medlemmer! M

TEKST OG FOTO: TONJE RAAVAND OVESEN

til & fungere for deg, hvordan sgke
BPA og hva kan vi forvente at en
BPA-leverandgr kan hjelpe til med?
Vi hadde ogsa en quiz hvor
gruppa ble delt inn i tre lag, som
kjempet hardt mot hverandre.
Ellers har vi hatt masse gode
maéltider, masse gode samtaler
og masse felles hygge. |

TEKST OG FOTO: LISE LUKKEBERG
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TRONDELAG

Samling for voksne med lett CP

Den 21. til 22. oktober inviterte vi
til samling for voksne med lett grad
av CP pa Scandic Hell. Vi har tatt
utfordringen CP-foreningen sentralt
har gitt oss og er fgrste fylkeslag
som drar i gang dette. Fgr dette har
vi ogsa hatt to uformelle treff for
voksne med lett grad av CP. Vi sa
behovet for at denne gruppa mgtes
og kastet oss i gang med & fa dette
gjennomfert for 4 se om det er noe
a bygge videre pa.

Det var 17 personer som deltok pa
samlingen. Programmet startet med
at Kristin Benestad fra sekretariatet
i CP-foreningen informerte om deres
nasjonale satsing pé lett grad av CP.
Etterpé fortalte Tone Telnes sin
historie om aksept, veien til & selv
akseptere sin CP og akseptere de
endringene som skjedde i livet etter
hvert som utfordringene dukket
opp. Etterpa ble det av erfaringsut-
veksling i plenum om samme tema,
og det ble en sekvens hvor de fleste
ble engasjerte og kastet seg pa med
sine erfaringer som de delte broder-
lig av. Etter en fantastisk lunsj kom
Bente Oldren og Heidi Aaslgkk fra
Kastvollen Rehabiliteringssenter og
fortalte om tilbudet til voksne med
CP der. Her ble det ogsa en ganske
engasjert gjeng med mange spors-
mal og meninger. Ogsa det at til-
budet til denne gruppa er foreslatt &

overfores til kommunene, noe
gruppa synes er rart, da kom-
munene ikke sitter med samme
kompetanse.

P& kvelden ble det felles middag
pé hotellet etterfulgt av felles hygge
i baren. Praten gikk ogsa her videre
pé deling av personlige erfaringer
og mangel pa informasjon og tilbud
fra NAV og helsevesenet.

Sendag morgen, etter frokost,
startet Kristin Benestad med a
fortelle om tilbudet til voksne med
lett grad av CP som bygget pé en
spgrreundersgkelse som ble sendt
ut til voksne med lett grad av CP
tidligere i ar.

Deretter fortalte Monica Heggen
Berg litt om BPA, hvordan sgke om
BPA samt rad og tips til en sgknad.

Hun sitter i styret i Trgndelag, men
jobber til daglig som markedsrad-
giver for Solid Assistanse. Fgr lunsj
fikk styret fra CP-foreningen i
Trendelag ordet og informerte litt
om planlagte turer til Solgarden,
om Solgarden og om hytta var pa
Oppdal.

Til slutt ble helga evaluert. Vi fikk
tilbakemeldinger om at dette hadde
veert en flott samling som var til
stor nytte for deltakerne. De gnsker
stgrre fokus pa lett grad av CP og
deres utfordringer og fortsetter
med sine uformelle treff. De har
opprettet en Messenger-gruppe for
kommunikasjon, .og invitasjon vil
bli lagt ut pa vare nettsider. |

TEKST OG FOTO: LISE LUKKEBERG
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VESTLAND

Fellesskapstur til Voss

Helgen 8.-10. september hadde vi
fellesskapstur til Voss for tredje aret
pé rad. Vi var 64 deltagere, en fin

. blanding av smé og store, og bodde

pa Scandic Voss.

Vi mgttes fredag ettermiddag.
Da hadde vi en bli-kjent-stund og
quiz, for vi spiste middag. Lerdag
formiddag spilte vi fotballgolf pa

Eenstunet, en aktivitet ingen av

oss hadde prgvd fgr, men alle koste
seg— og mange fikk seg en god
treningsgkt her. P4 hjemveien dro
vi innom Store Ringheim gard og
spiste lunsj. Dette er en gammel
gard fra 1800-tallet, og som de selv
skriver pa sin hjemmeside: P4 Store
Ringheim mgter du ei anna verd, ~
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VESTLAND

Storbytur til Stockholm

CP-foreningen i Vestland hadde en
storbytur til Stockholm helgen
20.-22. september. Vi var 20 for-
ventningsfulle deltagere som dro
av garde fra Flesland fredag for-
middag. Noen av oss hadde veert i
Stockholm fgr, mens for andre var
dette forste gang. Vi forlot Bergen
i strdlende sol og ankom Stockholm
ilett regnveer. Vi hadde bestilt
transport for hele helgen og ble
hentet av en stor buss med en
saerdeles hyggelig og hjelpsom
sjafar. Vi bodde sentralt pa Hotel
C Stockholm, og her er det gang-
avstand til mange kjente steder. Vel
innkvartert pa hotellet, inntok vi en
herlig lunsj, fgr det var tid pa egen
hé&nd pé ettermiddagen. Noen ville
slappe av pa hotellet, mens andre
ville utforske byen og besgke blant
annet Gamla stan. Pa kvelden
mgttes vi alle for & spise middag
sammen.

Lordag formiddag hadde vi en to
og en halvtimes guidet sightseeing-
tur med buss. Vi hadde en virkelig

flink og engasjert guide og fikk med
0ss masse historie. Etter turen var
det tid for lunsj, og deretter var det
noen som besgkte Vasa-museet fgr
felles middag pa kvelden igjen.

Sendag formiddag var det ikke
noe program, s mange som dro ut
pa shopping. Vi bodde like ved
Drottninggatan, som er Stockholms
lengste butikkstrgk, en og en halv
kilometer langt. Etter endt shopping
var vi en del som samlet oss pa
Pickwick Pub for en god luns;.
Etter lunsj var det tid for & besgke
Abbamuseet — og det var en stor
opplevelse, enten man er fan av
Abba eller ei. Der tilbrakte vi et par
timer, for vi dro til en neerliggende
restaurant for & spise middag.
Deretter ble vi hentet av bussen
var og kjgrt til Arlanda.

Vilandet i Bergen nermere
klokken 23, og det var en sliten,
men forngyd gjeng som tok farvel
pé Flesland.

Stor takk til alle som var med
pé turen! =
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FORTSETTELSE Fellesskapstur til Voss

hus med sjel, rustikke tgmmerveg-
gar, fine og unike detaljar, moderne
komfort og ei heilt spesiell atmos-
feere.

Pa ettermiddagen var det fri til
a gjore hva man ville. Noen valgte
a ta en gondoltur, noen gikk pa
shopping og andre ville bare slappe
av pé hotellet. Sgndag formiddag
hadde vi besgk av ulike ortopedi-
firmaer som hadde stand pa hotel-
let, og disse ble flittig besgkt av vare
medlemmer. Deretter var halve
gruppen pa bading pa Vossabadet,
mens den andre halvparten spilte
bowling. Deretter var det lunsj pa
hotellet, fgr vi tok avskjed.

Vihadde noen nye medlemmer
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med pa denne turen - og bade de
og flere andre ga uttrykk for at det
hadde veert en fin og innholdsrik helg.

Vi vil rette en stor takk til alle som
var med — og for at hver og en bidro
til at helgen ble s vellykket! m
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LIKEPERSONER/TELEFONKONTAKTER

En som forstar
hva du snakker om

Helene Ngss

Bosted: Eidsvoll

Mor til gutt fodti 2017
Telefon: 977 55 135
E-post:
noss.helene@gmail.com

Deeqa Muse Yusuf
Bosted: Baerum, Akershus
Mor til gutt fodt i 2016
Telefon: 406 37 005
E-post:
deeqal76@hotmail.com

Foreldre til barn under 10 ar med CP

Carl Martin Martinsen
Bosted: Torshov i Oslo
Far til jente fodti 2017
Telefon: 980 32 786
E-post: carl@
planakommunikasjon.no

Henriette Sortehaug
Bosted: Sunnmgre

i Mgre og Romsdal
Mor til jente fgdt i 2018
H Telefon: 951 53 047

En likeperson i CP-foreningen har

gatt pa likepersonkurs i foreningen og
skrevet under pa en taushetsavtale. En
likeperson har lyst til & gjere en innsats
for andre. Likepersonen praver a skille
mellom egne og andres problemer og

vet at det er viktig & kunne handtere
fortrolige opplysninger. Du kan ringe en
av dem nar du lurer pa hva du skal gjere,
nar du trenger tips og rad om hva som
nytter eller rett og slett nar du trenger

3 prate med en som forstar hva du
snakker om. For a lese mer om vare
likepersoners kompetanseomrader,
besok var nettside www.cp.no.

Annette Berge

Bosted: Oslo

Mor til jente fgdt i 2016
Telefon: 918 03 167
E-post:
berge.annette@gmail.com

E-post: sortehaughenriette@gmail.com

Even Hodne Valaker
Bosted: Trondheim,
Tregndelag

Fodt: 2002

Telefon: 901 18 333

E-post: e-valake@online.no

Marte Broderstad Sandvik
| Bosted: Tromsg, Troms
Fadt: 1990

Telefon: 988 60 375

E-post:
martebsandvik@gmail.com

Joakim Leberg

Bosted: Skien, Telemark

| Fodt: 1989

4 Telefon: 934 62 757

E-post:
joakim.loberg@icloud.com

Voksne 18-35 ar med CP

Tor-Ove Gjaerde
Bosted: Melgy, Nordland
Fodt: 1994

Telefon: 993 46 012
E-post:
to.gjarde@gmail.com

Marthe Schikora-Rustad
Bosted: Vennesla, Agder
Fodt: 1990

Telefon: 916 08 091
E-post: marthe_rustad@
hotmail.com

Caroline Hoel Saether
Bosted: Sarpsborg, @stfold
Fodt: 1989

Telefon: 928 13 367

E-post: caro.likemann@gmail.com

| E-post:

"% Fodt: 1989
| Telefon: 975 84 361

Stine Dybvig
Bosted: Oslo

Fodt: 1991

Telefon: 952 56 511

stine.dybvig@gmail.com

Snorre Spilling @vereng
Bosted: Kristiansand,
Agder

E-post:
snorreov@gmail.com

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

E-post: emoldekl@online.no

Foreldre til barn 10-18 ar med CP

Ingvild Skarsem Jonassen
Bosted: Froland, Aust-Agder
Mor til jente fgdt i 2005

| Telefon: 932 46 793

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

Camilla Klggetvedt
Bosted: Oslo

Mor til jente fgdt i 2010

4 Telefon: 938 72 175
E-post:
cammyk6@hotmail.com

Voksne 35-50 ar med CP

Alexander Sviggum

Bosted: Bergen, Vestland
Fodt: 1984

Telefon: 414 39 384

E-post: sviggum@icloud.com

Jenny Holte

Bosted: Kragerg,
Vestfold og Telemark
Fedt: 1976

Telefon: 986 72 547
E-post: jenny@kebas.no

Aina Myrseth

Bosted: Enebakk, Viken
Fadt: 1980

Telefon: 938 35 267

E-post: aithmy@gmail.com

Ann-Inger Mortensen
Bosted: Dgnna, Nordland
Fodt: 1978

Telefon: 412 45 174

E-post: anninger@hotmail.no

Charlotte Wesenberg
Bosted: Kristiansand
Mor til jente fgdt i 1991
Telefon: 481 77 721

E-post: arlotte2000@yahoo.no

Vil du vite mer om
likepersonsarbeid?

Kontakt
CP-foreningen pa
telefon 22 59 99 00
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Voksne over 50 ar med CP

b Helle-Viv Magnerud
Bosted: Bergen, Hordaland
Fodt: 1964

Ewy Halseth
Bosted: Oslo
Fodt: 1949

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

Mari Mosand

Bosted: Trondheim, Trgndelag
Fodt: 1964

Telefon: 911 12 974

E-post: mosandcp@gmail.com

Inger Eline Bille

L W Bosted: Baerum, Viken

Fadt: 1960

Telefon: 67 13 31 44/ 958 86 691
E-post: billeinger@gmail.com

Maiken Lovise Kvale
Bosted: Trondheim,
Tregndelag

Fodt: 1963

Telefon: 970 71 176

E-post: maikenk@online.no

CP-BLADET 4 -2023
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} KONTAKTINFO

C

Cerebral
Parese-foreningen

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

Webside: www.cp.no

| Bente Heggg Olsen,

Sentralstyret

Leder

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

1. nestleder

Monica Myhre,

Agder

E-post: Monica.Myhre
@nav.no

2. nestleder

Sigrun Bjerke Fosse,
Oslo og Akershus
E-post: sigrunfosse
@hotmail.com

Styremedlem
Tor-Helge Gundersen,
Vestland

Styremedlem
Synne Guro Haugseng,
Innlandet

Styremedlem
Torstein Torheim,
Troms

Styremedlem
Stine Dybvig,
Oslo og Akershus

Styremedlem
Robert Johnsen,
Trondelag

Styremediem
Kenneth Olsen,
Vestfold

Styremedlem
Sofie @sterbg Jansen,
CPU

Varamedlem
Renate Mathisen,
Vestfold

Varamedlem
Ingvild Skarsem
Jonassen, Agder

Varamedlem
Kristin Bakken,
Innlandet

Varamedlem
Noomi Alexandersen,
CPU

Fylkeslagene

Agder
Leder: Monica Myhre
E-post: leder.agder@cp.no

Buskerud
Leder: @yvind Brathen
E-post: leder.buskerud@cp.no

Finnmark
Kontaktperson: Fred Gjgran Einvik
E-post: leder.finmark@cp.no

Innlandet
Leder: Katrin Austnes
E-post: leder.innlandet@cp.no

More og Romsdal
Kontaktperson: Frode Dyrkorn
E-post: leder.more-romsdal@cp.no

Nordland
Leder: Ann-Inger Mortensen
E-post: leder.nordland@cp.no

Oslo og Akershus
Leder: André Berg
E-post: styreleder@cpoa.no

Rogaland
Leder: Malin Lillesund Harestad
E-post: leder.rogaland@cp.no

Telemark
Leder: Frank Robert Hiibenbecker
E-post: leder.telemark@cp.noo

Troms
Leder: Tanja Steen
E-post: leder.troms@cp.no

Trondelag
Leder: Lise Lokkeberg
E-post: leder.trondelag@cp.no

Vestland
Leder: Bjgrn Greve
E-post: leder.vestland@cp.no

Vestfold
Leder: Tanja Leegaard
E-post: leder.vestfold@cp.no

Ostfold
Leder: Hanne Petersen
E-post: leder.ostfold@cp.no
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Sekretariatet

Eva Buschmann

I e 4 Generalsekretaer
M E-post: eva@cp.no

o Telefon: 979 94 652

Charlotte Asland Larsen

Redaktgr og
= % | informasjonsradgiver
“) E-post: charlotte@cp.no

Telefon: 457 28 464

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

Ole Kristian Fagersand
@konomiradgiver

E-post: ole.kristian@cp.no
Telefon: 464 71 737

Gordon Johnsen
Innsamlingsradgiver
E-post: gordon@cp.no
Telefon: 923 70 273

Helle Benedicte Aasheim
Radgiver

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

Anita Hanken
Radgiver

E-post: anita@cp.no
Telefon: 976 69 046

Marie Skramstad
Radgiver

E-post: marie@cp.no
Telefon: 959 46 476

Folg oss pa Facebook:
Cerebral Parese-foreningen
iNorge
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Anders Tore Floystad har gatt bort

Det er med sorg at vi fikk vite at Anders Tore Flgystad uventet
dede 15. april i ar.

Anders Tore var opprinnelig fra Arendal, men bodde
pa Haug i Alesund i store deler av sitt voksne liv. Han var en
kjent skikkelse i bybildet ndr han kjgrte rundt i sin minicrosser.
I mange ar arbeidet han som bud i Kreditbanken, Sunnmers-
banken og sist i Nordea. Anders Tore hadde et brennende
engasjement for CP-foreningen generelt og lokalt spesielt.

Han var ogsé et aktivt medlem av Norges Handikapforbunds
lokallag i Alesund.

Selv traff jeg Anders Tore forste gang pa Frambu senter, hvor
CP-foreningen arrangerte ungdomskurs. Jeg tror aret var 1979
- o0g ja, vi var «ungdommer» til langt opp i voksen alder den
gangen. Siden ble det flere kurs og opphold pa Frambu. Det
fantes ikke noe annet tilbud til voksne med CP sa fortvilelsen
var stor hos oss da CP-foreningen, etter noen ar, avviklet
tilbudet. Anders Tore tok imidlertid «skjeen i egen hand» og
arrangerte CP-treff i Alesund. To ganger arrangerte han treff
i Jugendbyen med forelesninger, sightseeing, god mat og mye
sosialt samveer. Jeg tror det var under det forste treffet i
Alesund at han lanserte ideen om en &rlig samling. Idé ble
til handling hos herr Flgystad. Han hadde tidligere veert pa
«Vintersportsuka» pd Venabu Fjellhotell. Han trivdes godt der
oppe og tok kontakt med vertskapet, og CP-treffet pad Venabu
ble derigjennom et arlig arrangement. Innholdet i treffene
besto av faglig og nyttig pafyll, sosialt samveer, friluftsliv og
god mat. Etter hvert tok CP-foreningen sentralt ansvaret for
treffene. Vi hadde mange hyggelige stunder i fjellheimen
sammen med Anders Tore og resten av gjengen pa Haug. I 2011
ble CP-treffet pd Venabu byttet ut med et nytt arlig tilbud fra
CP-foreningen, Storsamlingen, som samlet medlemmer fra hele
landet til en helg med bade faglig og sosialt innhold. Anders
Tore var hjertelig til stede pa disse samlingene ogsa. Han var
flink til & holde kontakt med venner og bekjente via telefon
og hyggelige hilsener i postkassen.

Takk for godt vennskap og fine stunder gjennom mange 4r.
Vi glemmer deg ikke!

P& vegne av venner, Kari-Anne Pedersen

Minneordet ble sendt til CP-bladet i juni.
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Josi Wismi!

www.banolife.no = ==

Kom deg dit du vil med nye
Josi Wismi E-drive!

Bade byliv og marka blir lekende lett med nye Josi Vismi E-drive!
Vogna har lang rekkevidde, stillegaende motor, er ssmmenleggbar og har god fremkommelighet.
Gode posisjoneringsmuligheter og mulighet til a ligge i hvilende stilling.

post@banolife.com | tlf. 64 91 80 60
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