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Ny side pa Facebook!

Utenfor kontorlokalene vére pé Berg gard i Oslo har hélka ligget tjukk i
ukesvis. N& har plussgradene kommet for & bli noen dager, og vi kan hgre
lyden av is som smelter. Denne vinteren har veert preget av mye veer mange
steder ilandet, og vi vet at mange av vare medlemmer blir mer eller mindre
isolert i hjemmene sine som fglge av darlig sngrydding. Mange kjenner pa
frykten for & falle eller & sette seg fast med rullestolen. Ublide mgter med
hgye brgytekanter, slaps og is. Nar dette bladet kommer ut, er vi i midten

av mars. Varen har meldt sin spede ankomst, og verden utenfor dera er
forhdpentligvis litt mer tilgjengelig.

Som tittelen allerede har rgpet, har CP-foreningen fatt ny side pa Face-
book. I forbindelse med tekniske oppdateringer har vi opprettet en ny side,
og vi hdper at du vil fglge oss videre for oppdateringer pa hva som rerer seg
i foreningen. Den nye siden heter «CP-foreningen» og den gamle siden vil
bli deaktivert nér vi har fatt med oss alle som gnsker det over pa ny side.

I portrettintervjuet i drets fgrste nummer av CP-bladet mgter du Leo
Aleksander Enerstvedt. Fra han var liten, har han tilbrakt mye tid pa tur ute
inorsk natur eller pa eventyr ute i verden. Nylig har 21-dringen ogsa startet
et firma hvor han leier ut en tilrettelagt ferieleilighet, som han selv har
planlagt og utformet, med mal om & gi andre med nedsatt funksjonsevne
samme muligheten som han selv har hatt. Den unge griinderen med det
store smilet kan du bli bedre kjent med pé side 20.

Mange med CP opplever utfordringer med hverdagsaktiviteter som
krever bruk av hendene, som & kneppe knapper, flette haret, lage mat, kle
pé en dukke eller & bruke mobilen. Men hvordan er forholdet
mellom hadndfunksjon og selvstendighet i hverdagsaktivi-
teter egentlig? Det kan du lese mer om pa side 32.

I dette nummeret far du ogsd mgte Mahmoud (13)
fra Lakselv som ikke far delta i samfunnet pa lik linje
med annen ungdom, fordi det finnes fa tilrettelagte
aktiviteter i neermiljget. Du kan lese om vart nye
prosjekt for nye foreldre til barn med CP, om Rga IL
som jobber for at enda flere med CP skal fa spille
fotball, og vi presenterer to nye medlemmer i CPUS
(ungdomsnettverket vart) arbeidsgruppe, Dina og
Una - og var nyansatte innsamlingsradgiver,
Vegard. Han skal sgrge for at giverne vare
blir fulgt opp pa best mulig méte. Du
finner ogsa reportasjer fra flere av
tilbudene som finnes ute i fylkene
- og jeg héper at alle finner noe
av interesse.

God lesning!

Charlotte Asland Larsen,
redaktor



} GENERALSEKRETAREN HAR ORDET

En stor takk

Fylkeslagene vare er i full sving med &
forberede og gjennomfare drsmatene.

Det jobbes over hele landet med & legge
til rette for gode planer og beslutninger,
og valgkomiteene utarbeider sine for-
slag til valg av styre og ny valgkomite.
Vi er en del av en stor haer av frivillige
organisasjoner som driver en stor og
mangfoldig virksomhet. | vare fylkeslag
er det aktiviteter og treff som preger
hverdagen. Jeg vet sd inderlig vel hvor
mye arbeid og mater som gar med til

& rigge seg for et nytt arbeidsar. Vare
frivillige drives av bade engasjement
og pliktfalelse, og vi skylder alle en stor,
stor takk.

Dere som mgter pd arrangementene,

gir av deres tid ogsd, som deltakere og
interesserte. Dere er en uvurderlig ressurs
for organisasjonen. Uten dere som deltar,
blir det taust og trist i organisasjonen.

Vi trenger dere. Jeg vil uttrykke en stor
takk ogsa til dere som kommer pd
fylkeslagenes meater og aktiviteter, det
betyr mye for oss. Seerlig blir jeg glad

pa tillitsvalgtes vegne, som legger ned

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

mange timer der de pgnsker ut tilbud
som trekker folk. Jeg hdper du som
deltaker legger merke til gleden i an-
siktene til arrangerene nar du kommer.
At det er noen som melder seg pd, er den
viktigste motivasjonen og belgnningen.

Du som har forslag og gnsker om nye
tilbud, meld gjerne ifra til styret. Styrene
motiveres av at medlemmene kommer

med forslag. Og husk & gi honner, nar
det er noe du er fornayd med ogsa.

Jeg har stor glede av & delta p& mater
og arrangement, og er stolt over alt vi far
til sammen. A ta del i mater og kurs er
som vitamin for oss som styrer og leder
organisasjonen pd nasjonalt nivd. N&
skal bade sentralstyret og sekretariatet
representere i drsmgtene og fortelle om
hva vi arbeider med. Mange av vare
tillitsvalgte har mange ars erfaring,

og Vi blir som en stor familie.

Dette daret arrangeres CP-konferanse
sammen med NorCP, der tema er
retningslinjer for CP. Det er innledere fra
bdade inn- og utland og flere parallelle
seminarer for & dekke et stort fagomrade.
Vi haper pd god deltakelse. Faggrupper
fra hele landet har deltatt, og det er
foretatt et stort og meysommelig arbeid
med & utforme godt begrunnede forslag
som er drgftet med vart brukerpanel.
Dette er faglig arbeid av aller ypperste
klasse, helt pd hayde med de aller beste
internasjonalt. Mdlet er at tilbudet skal
bli like godt over hele landet, og det er
et ambisigst mal. Ofte tar det mange ér
G innarbeide ny praksis i tienestene, vi
jobber for & oppna resultater raskt. Hjelp
oss gjerne a fortelle om retningslinjene
og ettersper hva retningslinjene for CP
anbefaler for din situasjon. Retnings-
linjene er bade for barn og voksne med
CP og er lett tilgjengelig pd nettsiden
metodebok.no.

Til hgsten blir det ny Storsamling, med
spennende innhold. Falg oss pé sosiale

medier og nyhetsbrey, slik at du ikke gar
glipp av tilbudene vare!

Eva Buschmann, generalsekretcer
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CP-konferansen 2024

- siste sjanse!

Arets CP-konferanse finner sted den 21. og 22. mars i Oslo
Kongressenter. Det er fortsatt ledige plasser, og du finner program

og informasjon om pamelding pa www.cp.no.

TEKST: HELLE AASHEIM

FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN
ILLUSTRASJON:

FRODE ALEXANDER HANSEN

Tittelen pa &rets CP-konferanse

er «Samlet kunnskap, bedre opp-
folging.» Tittelen refererer til en
flunkende ny kunnskapsbasert
retningslinje for CP, som véare
samarbeidspartnere i NorCP har
tatt initiativ til & utvikle. Denne
rykende ferske retningslinjen
lanseres pa CP-konferansen og vil
presenteres bade i plenum og i
parallellsesjonene. Vi stiller med
foredragsholdere fra inn- og utland,
og det blir engasjerende brukerinn-
legg. Det blir parallellsesjoner begge
dagene, og for forste gang holdes
det en egen parallellsesjon for
brukere.

CP-konferansen er Norges stgrste
fagkonferanse om cerebral parese
og det stgrste arrangementet CP-
foreningen har ansvar for. De siste
arene har vi arrangert konferansen
i tett samarbeid med dyktige fagfolk
i NorCP, som er et nasjonalt, medi-
sinsk kvalitetsregister og systema-
tisk oppfelgingsprogram for barn
og unge med CP. I tillegg til at kon-
feransen gir deltakerne faglig pafyll,
er konferansen ogsa en mgteplass
for fagpersoner, brukere og deres
pérgrende. Hjelpemiddelfirmaer
og andre som tilbyr tjenester til
personer med CP, stiller ut
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og presenterer produktene og
tjenestene sine i foajeen pa
kongressenteret.

For fgrste gang siden 2019
arrangeres det en fysisk CP-konfe-
ranse. Vi gleder oss utrolig mye og
haper vi ses pa konferansen! m

CP-KONFERANSEN <

[l SJELDEN MULIGHET: Arets CP-konfe-
ranse gir deg en unik mulighet til & fa
oppdatert fagkunnskap om oppfalging av
personer med CP i et livslgpsperspektiv.



Vil spre fotballglede!

Inntil desember i fjor hadde Roa IL det eneste
CP-fotballaget i Norge. Da ble et nytt lag etablert
i Larenskog, og malet er & utvide til flere steder
og gi enda flere muligheten til a spille fotball.

TEKST OG FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

Januar har akkurat blitt februar,
sola har for lengst gatt ned og
minusgradene biter i ansiktet. P4
bakken er det tjukk halke med et
tynt dryss av nysng pa toppen.

Det er tirsdagskveld og klart for
den ukentlige treningen til det som

lenge var Norges eneste CP-lag. Vi
befinner oss i gymsalen i tilknytning
til Rgabanen og Rga IL sitt klubb-
hus, hvor treningene har funnet
sted de siste drene. Fra november til
mars foregdr treningene innendgrs,
resten av aret spiller de ute.

En etter én ankommer spillerne.
Vintersko og varme kleer byttes
ut med fotballsko og rade fotball-
skjorter med «Rga IL» pd ryggen.

Mestring og spilleglede

Lars-Erik Samuelsen har trent
CP-laget i seks ar og forteller at han
allerede var trener for damelaget,
da forespgrselen kom.

— Det kom spgrsmal om noen i
klubben kunne tenke seg a trene
CP-laget, og jeg veert her siden, sier
han.

P& spgrsmal om hvordan han
legger opp treningene, svarer han
at fokuset hele tiden er pa mestring
og glede.

- Vi prever & ta utgangspunkt
i de forutsetningene spillerne har,
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I TRIVES: Sivert Johansen (13) har spilt
pa Norges forste CP-fotballag i syv ar og
setter stor pris pa det sosiale.

FLERE LAG: De unge fotballspillerne
dremmer om flere CP-lag og muligheten
til & spille kamp ogsad hjemme i Norge.

hvilket niva de er pa og hva de
gnsker & fa ut av treningen. Det
er mye opp til dem, sier han.

Den erfarne treneren forteller
at de jobber med & gi spillerne
passende utfordringer, som gjgr
at de ma prgve & leere noe nytt,
samtidig som de fgler at de far til
ting.

Kretstreninger pa @stlandet

Pa sidelinjen denne tirsdagen,
sammen med foresatte og assisten-
ter, star lagleder Monica Thoreid
og prosjektleder i Rga IL, Nina
Eskedal. Thoreid har veert med
siden den spede begynnelse i 2015,
mens Eskedal ble engasjert for ett
ar siden. Siden hennes oppstart,
har det skjedd mye.

—Hun er den vi hadde trengt for
ti r siden. Vi har fatt flere spillere
pa CP-laget vart og hun har hjulpet
med oppstarten i Lgrenskog, sier
Monica, og skryter av den enga-
sjerte prosjektlederen. Hun
forteller at Nina har betydd og
betyr mye for rekrutteringen til
laget. Tidligere var dette arbeidet
basert pa privat initiativ.

Det hele startet med seks-syv
spillere, og antallet var stabilt
ganske lenge. Nye spillere kom
gjerne etter oppslag i media.

- De siste arene har vi veert pa
turneringer i Danmark og i Irland.
Det har det blitt mediaoppmerk-
somhet av, som har fgrt til at det
kommer nye spillere til. Og de som
kommer, blir stort sett vaerende.
Det har blitt en veldig fin gjeng,
sier Monica, som selv har en ten-
dringssgnn med CP som er aktiv
fotballspiller.

Ett av mange tiltak for & rekrut-
tere flere spillere og etter hvert
starte flere lag, er gratis kretstre-
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ninger for gdende med CP fra hele
@stlandet. Gutter og jenter, bade
med og uten fotballerfaring, er
velkomne.

- Da far flere som ikke har et lag
der de bor, muligheten til & spille
gratis én gang i maneden, sier
Monica.

- Vi er ogsd opptatt av & kunne
arrangere en Rga Tine CP-fotball-
skole der alle som har lyst til &
spille CP-fotball kan delta. Denne
skal g samtidig som den vanlige
Tine Fotballskole, slik at alle opp-
lever samveer og tilhgrigheten som
ligger i fotballen. Det er et viktig
premiss for Rga som klubb, legger
Nina til.

N& héper de at enda flere
nysgjerrige finner veien til
Bjgrnsletta idrettshall pa Ullern
i Oslo, farste sendag i méneden.

Inkluderende fellesskap

Ett av mange mal med CP-fotball
er & forhindre utenforskap ved

a gi enda flere med nedsatt funk-
sjonsevne muligheten til &8 komme
i aktivitet og veere en del av det
fellesskapet fotballaget er.

- De er blant sine egne, derfor
er CP-fotball kjempeviktig, sier
Monica. I tillegg kommer de
fysiske fordelene med & vaere
i aktivitet.

En av dem som finner stor glede
i de ukentlige fotballtreningene, er
Sivert Johansen (13). Han har spilt
pé lagetihele syv ar.

- Det beste er & mgte kompiser
og spille sammen, sier han.

Flere har spilt pa laget i mange
ar og har blitt gode venner. P4
banen blir det bade knall og fall
ijakten pa ballen, men spillerne
hjelper hverandre opp og sgrger
for at alle har det bra for spillet
fortsetter.

- De passer veldig pa hverandre,
det er fint & se. De er veldig glade
i hverandre, og det er nesten ingen
som slutter, sier Nina.

Stort internasjonalt
Forelgpig ma laget til utlandet for
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a spille kamper, og i lopet av varen
reiser de bade til Danmark og
England.

— Vireiser til Danmark kun for
a spille kamp fra ti til to en lgrdag.
Da stiller danskene med lag og
spillerne vare far pregvd seg, sier
Monica.

Nylig er det etablert et nytt lag
i samarbeid med Lgrenskog IF.
Dette er helt i startfasen, og malet
er & utvide med enda flere lag - og
& kunne spille kamper ogsd hjemme
i Norge.

— Hvorfor er det viktig med rene
CP-lag?

—Fordi det er kjempestort i
utlandet, og det er hgyt niva! Det
er flere her som er s gode at de
ogsa spiller pa funksjonsfriske lag,
men mange vil oppleve at de ikke
far spille kamp, svarer Monica, og
understreker at de ma gis mulig-
heten til & satse hvis de gnsker det.

Nina legger til at det er viktig &
ikke plassere alle med utvikling-
shemming og ulike fysiske funk-
sjonsnedsettelser pa ett og samme
lag, fordi den kognitive og fysiske
kapasiteten varierer i sa stor grad
at ingen av partene vil tjene pa det.

— Vére har en spillforstéelse og er
kognitivt pd banen, men de er ikke
like fysisk sterke eller raske som
andre lag, sier Monica.

En idrett for alle

Samuelsen oppfordrer alle gdende
med CP, som er nysgjerrige pa den
folkekjeere sporten, til & komme og
prove.

—Det er plass til alle, og jeg lover
at du blir tatt godt imot. Vi skal
legge til rette for at alle foler pa
fotballglede og mestring uansett
forutsetninger. Fotball er en idrett
for alle, som de skal fa spille hvis
de vil, sier treneren.

Rga IL takker Stiftelsen Dam for
stgtte. W

Les mer om
CP-fotball pa

roail.no




Vi er her for deg!

Noen ganger hjelper det a snakke med noen. Vi har flere tilbud til
medlemmer som ansker rad, tips eller samtaler med personer som

er i lignende situasjon.

TEKST: SEKRETARIATET OG CHARLOTTE ASLAND LARSEN

FOTO: SHUTTERSTOCK

Likepersonarbeid er aktiviteter og
tiltak som har som maél 4 tilby hjelp,
stgtte og veiledning basert pa hver-
dagserfaringer med & leve med
cerebral parese. Personer som selv
har cerebral parese eller foreldre til

barn med cerebral parese kan veere
likepersoner.

Telefonkontakter
Vi vet at mange av vare medlemmer
har spersmal, problemstillinger,

tanker og folelser som de gnsker

& dele med noen i samme situasjon.
I oversikten pé side 44 finner du
kontaktperson til alle vare likeper-
soner. Pa cp.no finner du en kort
presentasjon av hver enkelt og
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Ring en
likeperson!
Se liste pa side 44

beskrivelse av deres kompetanse-
og erfaringsomrader.

Vi haper at det blir lettere for deg
a ta kontakt med vére likepersoner
og at du gjennom oversikten kan
finne en som du kan relatere deg til,
en som er i samme, eller lignende
situasjon som deg. Alle telefonkon-
takter har veert pa likepersonkurs
i foreningen og skrevet under en
taushetsavtale. De har lyst til & gjagre
en innsats for andre og vet at det er
viktig & kunne h&ndtere fortrolige
opplysninger.

Du kan ringe en av dem eller
sende e-post nar du lurer pa hva
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du skal gjgre, nar du trenger tips
og rdd om hva som nytter eller rett
og slett nar du trenger a prate med
en som forstar hva du snakker om.
Likepersonene har CP selv eller er
foreldre til barn, ungdom eller
voksne som har CP.

Verktoy i mestringskassa

En av likepersonene i telefonkon-
taktordningen var er Carl Martin
Martinsen. Han er far til Stella,

6 ar, som har CP grad 3. Carl Martin
savnet tilpasset informasjon da
datteren kom til verden og gnsker

& dele kunnskapen han har opp-
arbeidet seg som far i drene etter

at Stella ble fgdt.

- Jeg opplever at, i hvert fall nar
man star midt oppi en skade eller
en diagnose, sa er jenter flinkere
enn gutter til 4 snakke sammen. For
at far skal ringe en annen far, kan
det veere smart & holde det praktisk.
«Har du gjort dette? Hvordan gjorde
du det?» Vi skal fikse ting, sier han
og forklarer videre:

- Ved & kontakte en likeperson
far du flere verktgy i verktgykassa,
som du kan bruke til & hjelpe barnet
ditt og familien din. Jeg kan si ting
basert pa egne erfaringer, du far
ferdigtygd og opplevd kunnskap.
Rent praktisk er det smart & kon-
takte en likeperson nar du star i en
stressende situasjon. Hvis du prgver
a gjore alt alene, kommer du til &
brenne deg ut. Det er det ingen
premie for.

LIKEPERSONORDNINGEN <

] HJELP TIL A HJELPE: Carl Martin er
likeperson i CP-foreningen og deler gjerne
av egne erfaringer for & hjelpe andre.
Foto: Privat

Smébarnsfaren understreker ogsa
at du ikke skal veere redd for & ta
kontakt fordi du kjenner pa at
«dette burde jeg kunne»: — Hvis du
ikke har hatt behov for en likeper-
son for 4 finne ut mer om noe du
lurer pa, sé er du heldig. Det & ha
kunnskap om NAV, og det & klage pa
vedtak, for eksempel, betyr at man
har opplevd urettferdighet. Har du
ikke hatt behov for & kunne det
enda, sa er det fantastisk, det skal
du ikke ha darlig samvittighet for.

Carl Martin har blant annet
erfaring med det emosjonelle
rundt det & veere far til et barn
med hjelpebehov, kolikk og sgvn-
utfordringer.

— Mor og far star i akkurat det
samme, men det kan oppleves helt
ulikt. Jeg har kjent pa bade sinne,
frustrasjon og dérlig samvittighet,
sier han.

Videre har han erfaring med
dpenhet rundt diagnose og det &
selv ha en kronisk sykdom, infor-
masjonsmateriell om diagnose til-
passet omgivelser, gode prosesser
mot barnehage, skole, ekteskap og
NAV (bade som arbeidsgiver og
arbeidstaker).

Radgivningstelefon

Som medlem kan du ogséa ringe

til var rddgivningstelefon. Her kan
du fa rad og tips om stort og smatt,
eller om du bare trenger en som
kan lytte. Du ndr oss pa telefon-
nummer 22 59 99 00. =



- Dette med ramper og derapnere
er jo egentlig sa lite og sa lett
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FRA LIBANON TIL LAKSELV <

Mahmoud Jagmara (13) og familien kom til
Lakselv som flyktninger fra Libanon i 2016.
Mangel pa tilrettelegging og tilgjengelige
aktiviteter gjor det vanskelig for ham a delta i
samfunnet pa lik linje med andre ungdommer.

TEKST OG FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

CP-bladet mgter Mahmoud hjemme
i Lakselv sentrum en kald hgstdag,
helt i starten av oktober. Her bor
han i et lite, gratt hus sammen med
mor, far og fire sgsken — den yngste
bare noen f maneder gammel. P4
telefon er det med en arabisk tolk,
som bistar ved behov.

Familien, som opprinnelig er fra
Syria, forteller at Mahmoud fikk
CP-diagnosen kort tid etter at de
dro fra Syria til Libanon.

- Dajeg var ett ar, merket de
at jeg ikke kunne ga s bra, sier
Mahmoud. 13-aringen har CP grad
3-4 og er kjent fra NRK Super-serien
«Et hav av muligheter». Han er
dpen om diagnosen og svarer gjerne
hvis noen spgr om hvorfor han
sitter i rullestol.

—Jeg pleier a si at den delen av
hjernen som brukes til & ga, er
adelagt. Jeg far en del sparsmal
om det, men det er greit, for jeg
liker & fortelle om det, sier
Mahmoud.

Det var ogsa derfor han meldte
seg pa «Et hav av muligheter», hvor
programleder Salamatu «Sally»

[l SAVNER AKTIVITETER: Mahmoud
gnsker & leve livet som en helt vanlig
ungdom, men forteller at han blir hindret
av darlig tilrettelegging.

Kamara tok med seg 13 barn, bade
med og uten funksjonsnedsettelse,
for & ta over skoleskipet Christian
Radich. Deltakerne dro pa seilas fra
Oslo til Verdens ende for & belyse
hva samfunnet gér glipp av néar
mennesker med nedsatt funksjons-
evne ekskluderes.

Toff hverdag

Né&r Mahmoud skal fortelle om
hverdagen sin i Lakselv, far han
et tungt drag over ansiktet.

- Livet med en funksjonsnedset-
telse var vanskelig i Libanon, men
det er vanskelig her ogs4, sier han.
Tilgangen pa hjelpemidler er bedre
i Norge enn i Libanon, men det er fa
tilrettelagte aktiviteter i naermiljget.

— Alts4, jeg er jo litt rundt forbi
bédde ute og hjemme, sier han, og
blir stille fgr han fortsetter:

- Hvis jeg drar ut, sd er butikkene
de eneste plassene jeg kan ga. Det er
ingen andre aktivitetsplasser hvor
jeg kommer inn.

Mahmoud er med som trener
av et fotballag to dager i uka og
beskriver det som et lyspunkt i
hverdagen. Denne muligheten fikk
han gjennom fysioterapeuten sin.

- Ett av problemene, ogsa nar jeg
skal pé fotballtrening, er dette med
ramper utenfor dera og derapnere,
sier Mahmoud.

Pa spegrsmal om hvilke aktiviteter
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han kan tenke seg a drive med,
svarer han:
— Alt. Jeg kunne veert med pa
alt, hvis det hadde veert noe.
For en tid tilbake ble det opp-
rettet en gaming-
klubb i neermil-
joet. Det forteller

lagt toalett eller heis da han
begynte.

—Jeg ma hjem nar jeg skal pa
toalettet i lgpet av dagen. Og ndr jeg
begynner i niende skal jeg ha fag

som gjor at jeg ma
opp i andre etasje,
men jeg kommer

storesgster Hayat Han dro dit ikke opp dit, sier
(15) som er til . han.

stede under 0g sa at det var trapp der, Lina, moren til
intervjuet. sd han fikk ikke veere Mahmoud, fortel-
Mahmoud hadde d pa det ler at sgnnen er
lyst til & veere med, med pa det. trist nar han skal

men kom ikke inn
ilokalet.

—Han dro dit og
sa at det var trapp der, sd han fikk
ikke vaere med pa det. Det er veldig
mange ting han har lyst til 4 preve
som han ikke far vaere med p4, sier
Hayat, som har vondt av broren
sin.

—Det er derfor jeg gnsker & veare
med pa serier pa NRK og sénn, for
at alle skal se hvordan det er & ha
en funksjonsnedsettelse, sier
Mahmoud.

Utilgjengelig skole

Hgsten 2023 ble Mahmoud elev

i attendeklasse ved Lakselv ung-
domsskole. Han syntes det var
spennende & begynne pd ung-
domsskolen og trives med fagene,
men forteller at det ikke er enkelt
a skille seg ut i et lite miljg. P4
skolen var det heller ikke tilrette-

pé skolen og
gnsker & slutte
som folge av dette.
Ifplge familien har de fatt beskjed
om at ombyggingen krever for store
ressurser.
- Det oppleves pa en méte som
mobbing av meg, sier Mahmoud,
og legger til at han er forngyd med
leererne, og at de ansatte pa skolen
gjor sa godt de kan under rddende
omstendigheter.

Dnsker a flytte
Helsetilstanden til Mahmoud gjgr
at han flere ganger i dret ma reise
til stgrre byer for behandling og
oppfolging. Det kan veere utfordren-
de & reise langt, og familien ensker
a flytte til et sted med et starre
fagmiljg og et bedre tilbud for
personer med CP.

- Vi gnsker er a flytte sgrover,
hvor det er flere sykehus og bedre

tilpasset for Mahmoud sin situasjon,
sier faren Rabih. Familien vil unnga
lange reiser hver gang sgnnen har
en avtale. I dag er det kun fysiotera-
pi som ikke byr pé lang reisevei.

- Han har tre timer med fysiote-
rapi i uka her i Lakselv, resten skjer
andre steder, sier Rabih.

Rabih og Lina gnsker mer for
sgnnen sin og synes ikke at situasjo-
nen er verdig slik den er i dag.

Foreldrene forteller at de har fatt
avslag pé sgknader om assistanse,
tilpassing av bil og 1an som gjar det
mulig & kjgpe, bygge ut og tilpasse
huset de bor i. Mahmoud har
mange hjelpemidler, og familien
trenger mer plass.

—Det at vi gnsker 4 flytte, handler
ogsd om min aktivitet. Et annet sted
ville jeg kanskje kunne gjort mye
mer, sier Mahmoud.

Det han gnsker aller mest, er &
kunne leve livet som en helt vanlig
tendring.

CP-bladet har veert i kontakt med
rektor ved Lakselv ungdomsskole,
som forteller at tilrettelagt toalett
nd er pa plass. Hun bekrefter at det
fortsatt ikke er heis i bygget, men
at dette kommer. Hun henviser til
teknisk sjef for mer informasjon om
prosessen. Teknisk sjef har ikke svart
pad CP-bladets henvendelser knyttet
til tilgjengelighet i Porsanger kom-
mune idet bladet gar i trykken.

FOLG OSS PA FACEBOOK
OG INSTAGRAM —
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Med assistanse fra Mio kan jeg...

Med personlig assistanse fra Mio har jeg muligheten

til & leve et liv som ligner p& mine jevnaldrendes, &
utforske, oppleve og delta pd mater mange rundt meg i
utgangspunktet kanskje ikke trodde var mulig for ei jente
med cerebral parese.

Takket vaere assistentene mine kan jeg dra pa
konsertene jeg har dremt om, delta pa festivaler, reise pé
storbyweekend med venner og mete utrolige mennesker.
Jeg har fatt muligheten til & virkelig utforske interessene
mine uten & fele pa unadige begrensninger som falge av
funksjonsnedsettelsen min.

Med assistanse kan jeg veere en aktiv deltaker pa

skolen, bade faglig og sosialt. Assistansen har gitt meg
fleksibiliteten som skal til for & skape en balanse mellom
studier og utforskning av andre interesser. Med assistanse
kan jeg delta i aktiviteter som bidrar til min personlige vekst,
som gir meg nye erfaringer og nye ferdigheter. Det har gitt
meg troen pa at jeg kan oppné mine dremmer og mal.

Mio BPA er en av Norges starste leverandarer av brukerstyrt
personlig assistanse. Vi leverer et bredt spekter av tjenester til
personer med bade fysiske og kognitive funksjonsnedsettelser
i mer enn 130 norske kommuner over hele landet, og har
erfaring med BPA bade til barn, ungdom, voksne og eldre.

Jeg ensker a veere en del av samfunnet pé lik linje med alle
andre. Assistansen har gjort det mulig for meg a engasjere
meg, delta i diskusjoner og pavirke saker som er viktige for
meg. Det foles fantastisk & bli hert og & kunne pavirke mitt
eget samfunn, b&de det lille der hjemme, og det store der
ute.

Mio har gitt meg frineten til & forme mitt liv slik jeg

gnsker det. A ha en funksjonsnedsettelse har sine unike
utfordringer, men assistansen min gjer det mulig for meg &
leve et liv s3 likt mine jevnaldrende som mulig.

Jeg héper at flere far muligheten til & oppleve den friheten
som personlig assistanse har gitt meg. Det handler ikke
bare om assistanse, det handler om & kunne leve sitt eget
liv — et liv uten begrensninger. Med assistanse fra Mio kan
jeg det.

Vil du vite mer?
Ring oss pa 40 05 40 07,
eller besok oss pa mio.no/bpa




Nytt prosjekt skal hjelpe
nye foreldre

En prosjektgruppe bestaende av erfarne foreldre skal bidra med statte
til foreldre som nylig har fatt et barn med cerebral parese.

TEKST: ANITA HANKEN OG MARIE SKRAMSTAD

FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

Hvert ar far 130 nye barn diagnosen
cerebral parese. CP-foreningen nar
bare ut til et fatall av foreldrene
deres. Vi vet at foreldre trenger
foreldre for & kunne bli «superfor-
eldre» og er bekymret for familier
som ikke kommer i kontakt med
andre i samme situasjon.

— A folge opp et barn med cere-
bral parese krever langt mer enn
det som omfattes av ordinaer
omsorgsplikt. Vi treffer ofte «super-
foreldrene» som makter & sta pa for
barna sine. Men hva med dem som
ikke makter? Vi er bekymret. Vi
lurer pa hvor disse familiene er og
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hvordan de har det, sier prosjekt-
leder og organisasjonsradgiver i
CP-foreningen Marie Skramstad.

Bygger pa rad fra foreldre
CP-foreningen har derfor sgkt
midler hos Stiftelsen Dam og fatt
innvilget 400 000 kroner for &
gjiennomfgre prosjektet «Nettverk
for nye foreldre» i 2024. Pros-
jektsgknaden bygger direkte pa
innspill fra foreldre i et nettmgte
med Nettverket for smabarns-
foreldre i oktober i fjor.

- Vi fikk mange gode innspill pa
at prosjektet ville vaere levedyktig

og fikk konkrete rad fra foreldre om
hva vi burde gjgre. Blant annet var
det et sterkt gnske om egne, dedi-
kerte likepersoner for nye foreldre,
og det skal vi fa til. Vi er i gang med
& etablere en prosjektgruppe som
ogsa skal kurses som likepersoner
og som skal bidra i sine fylkeslag
med aktiviteter for smabarnsfor-
eldre, sier Marie.

Har informasjonsmateriell

Etter at CP-foreningen i 2022
utarbeidet en startpakke med
informasjonsmateriell til nye
foreldre, skal vi né folge opp med
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[l DANNER PROSJEKTGRUPPE:
Prosjektleder Marie Skramstad og radgiver
Anita Hanken ser fram til & samle prosjekt-
gruppa for «Nettverk for nye foreldre» til
workshop i Lillestrem 1.-3. mars.

& undersgke om disse faktisk blir
brukt av habiliteringstjenestene.

- Vivil se pd hvordan pakkene
kan benyttes i storre grad og gnsker
& oppna et best mulig samarbeid
med habiliteringstjenestene. Vi vil
ogsa kunne hente inspirasjon og
bidra i forbindelse med andre
eksisterende tilbud, som for eksem-
pel Starthjelp-kursene, sier Marie.

Samling i Lillestrom
Prosjektgruppen bestdende av
erfarne foreldre skal folge prosjek-
tet gjennom hele perioden. De vil
bidra med viktige synspunkter
og innspill til videre tiltak. De
forespurte deltagerne er enten
likepersoner fra sm&barnsnett-
verket eller erfarne foreldre med
smébarnsperioden friskt i minne.

— Malet med prosjektet er & na
ut til de aller ferskeste foreldrene
sd tidlig som mulig, og vi hdper
prosjektet kan bidra til at bade
eksisterende og nye likepersoner
skal f& best mulig grunnlag for &
folge opp nye foreldre i fylkeslagene
pé sikt. @nsket er & fa deltagere fra
de fleste delene av landet represen-
tert i arbeidsgruppen, sier Marie.

Prosjektgruppa mgtes til en fysisk
samling i Lillestrgm helgen 1.-3.
mars, hvor de skal samle gode
innspill og planlegge veien videre i
en workshop. Det vil ogsa holdes
faglige innlegg og bli gitt oppleering
ilikepersonsarbeid. Deretter holdes
det to digitale mgter i april og juni,
og avsluttes med et dagsseminar i
november, der vi oppsummerer og
evaluerer prosjektet.

Skal bli enklere a ta kontakt

- Ringvirkningene av prosjektet blir
forhapentligvis at det vil bli enklere

CP-BLADET 1-2024

STOTTE TIL FORELDREPROSJEKT <

4 ta kontakt med dem som er

i samme situasjon som en selv.
Det skal bli enklere for nye
foreldre & arrangere og delta
pa sosiale treff og aktiviteter i
naermiljget. Vi hdper at flere vil C-Podden
kunne f4 et nettverk mye tidli-
gere enn det de fleste gjor i dag,
sier Marie.

Hun understreker at de trolig
vil samle flere ideer til aktiviteter
for nye foreldre enn det er rom
for i dette prosjektet. Tanken er
da & bruke ideene som over-
feringsverdi til nye prosjekter . .
og aktiviteter i d&rene som kom- Finnes pa
mer. | Spotify og cp.no

Med BPA er du sjefen

Vi leverer BPA-tjenester basert pa
skreddersgm, respekt og brukerstyring —
for at du skal fa den beste hverdagen.

Vi tilbyr:

Fast radgiver

Fagansvarlig vernepleier
og sykepleier

God oppleering

Bistand til rekruttering

Gode betingelser
for assistentene

6% driftskonto*

Enkle digitale
Igsninger

Ditt liv—dine valg

AssisterMeg.no

Telefon: 4000 2203 post@assistermeg.no

*Kan avvike i enkelte kommuner som har egne regler angaende driftskonto.



Samling for voksne
med lett motorisk grad av CP

Helgen 24.-26.november 2023 ble det arrangert en ny erfaringssamling
for voksne med lett motorisk grad av CP. Malgruppa for samlingen var i
hovedsak medlemmer som i mindre grad har veert med i foreningen
tidligere, men som onsket a lzere mer om CP-diagnosen og bli kjient med
andre som er i samme eller lignende situasjon.

TEKST: KRISTIN BENESTAD
FOTO: ALEXANDER SVIGGUM

Naermere 40 deltagere deltok pa
samlingen, som denne gang ble
arrangert pa Thon hotel Storo i
Oslo. Programmet var tettpakket,
og vi var sa heldige a fa besgk av
mange, flinke og faglige innledere,
som vi i CP-foreningen har et godt
samarbeid med. P4 samlingen
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deltok Petra Nordby (fysioterapispe-
sialist), Susanne Fglstad (ergotera-
peutspesialist) og Tarje Aslesen
(sosionom) fra Sunnaas, Kristine
Stadskleiv (psykologspesialist) fra
Universitetet i Oslo/Oslo universi-
tetssykehus og Gunvor L. Klevberg
(forsker og koordinator) fra NorCP.

Erfaringsinnlegg
I tillegg til faglige innlegg ble det
holdt mange viktige erfaringsinn-

legg fra medlemmene i arbeids-
gruppa for nettverket for voksne
med lett grad av CP. Cristian C.
Breivik snakket om gode og
darlige dager og viktigheten av
& sette grenser, Sigrun Bjerke
Fosse snakket om det & leve med
kronisk utmattelse, Alexander
Sviggum om treningsglede og
Tone Telnes og Aina Myrseth
om deres vei til & akseptere
CP-diagnosen.

CP-BLADET1-2024

Viktig moteplass

Nesten viktigere enn det
faglige pa samlingen, var det
sosiale. Vi, som arranggrer,
opplevde at vi lyktes med &
skape en viktig mgteplass for
medlemmer fra hele landet

og i alle aldre (over 25 ar).
Deltagerne satte stor pris pa

& treffe hverandre og dele
erfaringer. For enkelte av
deltagerne var det fgrste gang
de mgtte andre med CP og fikk
faglig informasjon, noe som vi
vet var veldig nyttig. Vi hdper
og tror at det ogsa ble knyttet
nye, gode og varige vennskaps-
bénd. I etterkant har vi i
sekretariatet mottatt et dikt,
inspirert av samlingen, som
vi vil dele med leserne av
CP-bladet.

Det er andre gang CP-fore-
ningen arrangerer en slik
samling, og vi erfarer at dette
er veldig populert. Begge

CP-BLADET 1-2024

gangene har vi, som arran-
gorer, mattet stenge pameldin-
gen samme dag som den ble
apnet pa grunn av veldig stor
interesse. Dette forteller oss at
dette er et viktig tilbud, som vi
bor fortsette med. Vi kan ogsé
konkludere med at vi, med
slike samlinger, lykkes i 4 na ut
til nye medlemmer og fa flere
til & engasjere seg i CP-forenin-
gen. Noe som er veldig viktig,
da det er de med lett grad av
motorisk grad av CP som
utgjoar flertallet av dem som
har CP i Norge.

Vite mer?

Er du nysgjerrig pa hva det

ble innledet om pa samlingen?
Vi har lagt ut de faglige innleg-
gene pa cp.no under CP-skolen.
Har du lyst til 4 vite mer om
nettverket vart for voksne med
lett grad av CP, sa ta gjerne
kontakt pa post@cp.no. |

[l SOLID PROGRAM:
Innledere, arrangerer og
deltakere var godt forngyde
med samlingen. Fra venstre:
Susanne Foglstad (ergotera-

peut), Cristian Camilo Breivik,

Alexander Sviggum, Tone
Telnes, Sigrun Bjerke Fosse
(alle fra arbeidsgruppen for
voksne med lett grad av CP)
og Petra Nordby, fysioterapi-
spesialist.

MANGE NYE: For mange
av deltakerne var det forste
gang pa samling i regi av
CP-foreningen.

E] SKREV DIKT: En av
deltakerne, Ruben Runde

(i gronn t-skjorte) skrev diktet
«Takk» i etterkant av samlin-
gen.

ERFARINGSSAMLING <

TAKK

En for alle
Hver for oss
Usynlige

For hverandre

Forankret
Var ord
| den tynne luft

Vi har viljen
Til & forandre

For den sti vi gikk
Erveien n&

Héper de
Som kommer etter

Hviler i skyggen
Av vare traer

Nér vi samles
Igjen
Og beretter

Vi kan gi kunnskap
Om dere gir svar
Vier mange

Vi vil

Og vi kan

Viersom

Hentet fra revolusjon
Vihar alt gitt

Vart eaye

Var tann

Vi er de seirende rgster
Kom har her, vi synger
| kor

Usynlige for dem
Som ikke ser

Vi likner

Hver sgster

Og bror

En skade er uten
Tabu og skam
Veere seg

Hjerne og kne

Sé her og se
For du demmer
Apne aya

Sa far du se

En for alle
Hver for oss
Usynlige

For de andre

Forankret
Var ord
| den tynne luft

N& er tiden
Til & forandre

Hymne til samling pa

Storo, november 2023
av Ruben Runde
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Lordag 10. februar arrangerte CP-foreningen i
Vestland seniorsamling i Bergen om hvordan det
a bli eldre med en CP-diagnose kan pavirke den
psykiske helsen.

TEKST OG FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

— Best fgr, men brukbar etter,
kommer det muntert fra en av
samlingens ni deltakere, idet
psykolog Sissel Garnes starter
samlingen med 4 reflektere rundt
begrepet «senior».

— N&r man blir eldre, kan man
oppleve & bli mer rigid og last i
mgnstre man har hatt med seg
lenge. Man er kanskje ikke like
fleksibel i hverdagen, forteller
psykologen videre.

- Vi kan bli enda serere, rett og
slett, kommer det lattermildt fra
sidelinjen. Deltakerne kjenner
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hverandre godt fra fer, og det er
rom for bade spgk og alvor.

Praten gér lett, og de neste
timene skal det handle om alder-
spsykologien som felt, de vanligste
vanskene Sissel mgter i sin praksis
og tips til selvhjelp og mestring nar
det butter imot.

Et liv med fordommer

Sissel har selv CP og sitter pa en
verdifull kombinasjon av erfarings-
kompetanse og fagkompetanse som
psykolog. Seerlig er hun opptatt av
hvordan et helt liv i mgte med

fordommer og usynlig arbeid som
funksjonshemmet pavirker den
psykiske helsen.

- Det kan forsterke vansker
man allerede har eller utlgse nye
vansker, sier hun. Fordommer forer
til diskriminering, som kan hindre
deg i & leve det livet du gnsker.

Det er tgffe temaer som lgftes
frem, og psykologen understreker
at det er lov til & kjenne pa bade
sinne og frustrasjon. Deltakerne
deler erfaringer fra egne liv, som
gir sterke inntrykk. Fra oppvekst,
spesialskole og institusjon og om
fordommer i mgte med helsevesen,
arbeidslivet og resten av livet.

Undersgkelser Sissel viser til,
forteller at den psykiske helsen
blant funksjonshemmede generelt
er darligere enn i den gvrige
befolkningen.

- Det er et kjipt landskap, men
det er viktig & fa det pa bordet og
snakke om det, sier hun, og spgr om
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det er tgft & se tallene hun presen-
terer. Det nikkes rundt bordet.
—En ting er & se tallene, noe
annet er 4 tenke pa hvor lite som
blir gjort med det. Det er skrem-
mende, svarer en av deltakerne.

Treffer godt

Et fokus pa hvordan det & leve
med en CP-diagnose pavirker den
psykiske helsen, har veert et sterkt
gnske fra seniorgruppen i fylkes-
laget.

— Det er veldig fint for oss a fa
inn den kompetansen og erfaringen
Sissel har. Det er vanskelig & finne
fagfolk som har god kunnskap om
CP, vi ma bare fortsette 4 snu hver
eneste stein til vi finner sdnne som
henne, sier Linda Blalid, ansvarlig
for samlingen sammen med
Tor-Helge Gundersen. Hun er godt
forngyd med dagen.

Vi vet at konsekvensene av
skaden endrer seg gjennom livet.

CP-BLADET 1-2024

Hva det gjgr med oss mentalt

a oppleve funksjonstap, er et av
sporsmalene som stilles i lopet av
dagen.

En av dem som har sett frem til
samlingen, er Kari Anderssen (69),
som har veert aktiv i foreningen
ien arrekke. De senere drene har
hun blant annet opplevd gkende
smerter, men er redd for & «bli
sittende i gyngestolen» hvis hun
ikke holder seg gaende. Hun kjen-
ner ogsa pa en stgrre frykt for &
falle, ndr hun géar ute.

— Psykologen treffer s& bra og
sd inderlig. Jeg senker skuldrene
og er der jeg skal veere nd, sier
hun, nar vi slar av en pratien av
pausene. Hun synes det er vanskelig
a vite hvilke utfordringer som
skyldes CP-diagnosen og hva som
skyldes andre ting, og suger til seg
av kunnskapen Garnes deler med
de fremmagtte.

- Hun far plassert ting, sier Kari,

SENIORDAG OM PSYKISK HELSE <

[l FELLESSKAP: Diskusjonen gikk lett, og
deltakerne delte dpent og raust av erfaringer
fra egne liv.

F1 ARRANG@R: Linda Blalid fra styret i
CP-foreningen i Vestland sier at temaet for
samlingen var et onske fra medlemmene.

El ENGASJERT: Sissel Garnes har praktisert
som psykolog i over 20 ar og ensker & belyse
hvordan et liv med fordommer kan pavirke
den psykiske helsen var.

og ser bort pa psykologen idet hun
kommer forbi og gjor seg klar til
neste bolk:

—Hvor har du veert hele livet
mitt? Du er én av oss, og det er sa
masse vi slipper a forklare. Du
forstar. m
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PORTRETTET <

En verden full av muligheter

| en alder av 21 ar har Leo Aleksander Enerstvedt allerede reist verden
rundt. Nylig har han ogsa startet eget firma og jobber for at andre med
nedsatt funksjonsevne skal fa flere tilgjengelige reisemal og tilpassede

aktiviteter.

TEKST: CHARLOTTE ASLAND LARSEN

CP-bladet mgter Leo hjemme i
Kolbotn utenfor Oslo. Her bor han
sammen med faren Kjell, men
styrer sin egen hverdag ved hjelp
av en dggnkontinuerlig BPA-ord-
ning. Hjemmet vitner om en reise-
glad familie med store og smé
suvenirer fra ulike kriker og kroker
av verden. Pa veggene henger det
bilder fra de mange reisene.

12022 startet Leo firmaet
«HandyFunv», for det er akkurat
det det skal dreie seg om — & komme
seg ut og ha det gay. Vi setter oss
ned ved kjgkkenbordet for & prate
om den unge grinderens gnske
om & gi personer med nedsatt
funksjonsevne og assistansebehov
muligheten til & dra pa tur og
komme ut i naturen - og hva som
forte ham dit.

—Jeg gjor dette forst og fremst for
andre, men malet er 4 kunne utvide
og leve av dette ogsa, sier Leo.

Starten pa en drom

Etter det siste aret pa videregdende
skole sgkte Leo seg videre til et ar
pa folkehgyskole. Han hadde
tidligere veert pa CP-foreningens
sommerleir og sa frem til et helt ar

]l EVENTYRLYSTEN: Leo drammer om
nye reisemal og nye opplevelser.
Foto: Charlotte Asland Larsen
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med faglig og sosialt pafyll. Dess-
verre ble ikke aret pa folkehgy-
skolen det han hadde drgmt om.
Brutte lgfter om tilstrekkelig
assistanse til deltagelse i aktiviteter
pa kvelder og i helgene, forte til at
han sluttet.

- Grunnen til at jeg reagerte pa
folkehgyskolen, var fordi jeg har
opplevd og gjort veldig mye gjen-
nom oppveksten min, sier Leo.

Han vet at

han kan gjgre

s& mye mer, 9

med riktig Hadde det
assistanse og ikke veert for de
de hjelpe-

midlene han

—Hadde det
ikke veert for
de erfaringene
jeg allerede
har, hadde jeg nok ikke visst bedre,
sier han.

Leo var alene pd rommet om
kveldene og i helgene. Han skryter
av ansatte, skolemiljg og tilgjengelig
skolebygg, men uten mulighet til &
veere med pa sosiale aktiviteter, var
det ikke verdt det.

For mange er folkehgyskolen en
arena for a bli selvhjulpen i storre
grad, men for Leo er ikke det
relevant.

- Han m4 ha assistanse til alt

erfaringene jeg allerede
har. har, hadde jeg nok
ikke visst bedre.

—hele dagen. Det viktige for ham er
& leve med og & styre assistanse-
ordningen, forklarer faren.

Trenger sosial assistanse

Under intervjuet med CP-bladet,
er det faren som hjelper Leo med
a fortelle sin historie.

- Han har spraket, men det er
tungvint noen ganger. Nar han blir
satt i situasjoner med mye folk og
mye aktivitet rundt
seg, blir det vanskelig.
Han trenger trygg-
heten ved & ha en
assistent der, som kan
fullfgre en setning og
serge for at han kan
delta i samtalen, sier
Kjell.

Han opplever at
mye er lagt opp rundt
den fysiske assistan-
sen, men at den sosiale assistansen
er lite omtalt. For & kunne delta
sosialt, trenger Leo at en person
som kjenner ham godt bistar i
samtalen og hjelper til med setnin-
gene.

— Alle kommunikasjonshjelpe-
midlene jeg har provd til na, har
fungert darlig for meg, sier Leo.

Det er tidkrevende & bygge opp et
godt ordforrdd og lage setninger, og
han opplever at det ofte gar raskere
a si ordene selv. Han har forsgkt
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gyestyring, men siden gynene ikke
flytter seg jevnt, fungerer det ikke
godt nok for ham.

Ble griinder

Erfaringene fra folkehgyskolen
inspirerte Leo til 4 gjore en forskjell
for personer i samme situasjon som
ham selv.

«Hva gjor jeg na?» tenkte han
etter & ha avsluttet skoleéret for
tiden. Den aktive 21-aringen har
veert mye pa Geilo for & kjere sitski
og fikk nyss om et hotell som skulle
bygges om til leiligheter. De hadde
et handikaprom, men visste ikke
hva de skulle gjgre med det.

—Dasa jeg at jeg ville ha det, sier
Leo, som fort begynte & snakke med
hotellet om tilpasninger. Frget som
ble sddd, har na blitt til en tilpasset
ferieleilighet pa Geilo.

- Jeg reiste rundt for a se pa ulike
lgsninger og valgte det jeg syntes
fungerte best, sier Leo, som blant
annet har tilpasset leiligheten med
personlgfter, bredere dgrer og
fjerning av terskler. Leiligheten har
ogsa skapsenger som kan slds opp
for mer gulvplass og mgbler du kan
komme inn under med store rulle-
stoler.

— Det forste malet er 4 fa i gang
utleie av denne leiligheten. Hvis
det blir bra, er det kanskje nye
muligheter der oppe, sier Leo.

Han tenker ogsa pa andre steder,
men bruker forelgpig tiden sin pa
markedsforing av leiligheten i Geilo.
Na& er maélet til Leo & gjore tilbudet
kjent i lokalmiljget, bli kjent i
omrader man kan komme rundt
med rullestol og se pa tilpassede
aktiviteter.

BPA som barn

Da Leo fikk BPA i en alder av ti ar,
var han det fgrste barnet i kom-
munen som fikk en slik assistanse-
ordning.

- Han fikk stgttekontakt fra han
var seks ar, men jeg var opptatt av
at det var assistanse og ikke stgtte-
kontakt han trengte, fordi han kom
til & matte bruke assistent hele livet.
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Hvis du skal ha et naturlig forhold
til det, ma du begynne som barn,
sier Kjell.

Faren var Kklar pa at det var
Leo som skulle styre ordningen
fra han var barn, slik at det ble
en naturlig del av livet hans. Det
gjor at han na kan holde pd med
egne ting ogs4, uten at assistenten
blander seg i det han gjgr, men er
tilgjengelig ved behov.

Personlig kjemi og at de
snakker godt sammen, er viktig
nér nye assistenter tilsettes i
ordningen.

— Alle praktiske ting kan leeres,
sier Leo, som i dag styrer ansett-
elser, vaktliste, oppfalging av
bytter og hvem som skal veere
med pa hva, selv.

— Plutselig er det en ny person
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i huset, som jeg ikke vet navnet
pé en gang, ler Kjell.

Verdensvant

Leo og faren tar CP-bladets journa-
list med for en neermere titt pa
reisebildene som henger pa
veggen. De er det mange av, og
begge forteller med stor entusi-
asme. Bildene viser alt fra olabil-
race i Norge til seiltur i Karibien.

—Da vi var i Karibien, var Leo
det fgrste barnet de hadde sett i
rullestol i omradet der, sier Kjell,
og ma trekke pa smilebdndet nar
ett av mange gode reiseminner
dukker opp:

- Det var happy hour pé milk-
shake pd en av restaurantene.
Da begynte vi med dessert, og s
spiste vi middag etterpa hvis vi
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B MIDT@STEN: Leo tar en selfie sammen
med assistenten sin foran Burj Khalifa, en
skyskraper i Dubai. Foto: Privat

F VINTERVAR: Mye veer er ingen hindring,
Leo liker & veere utenders hele aret.
Foto: Privat

E KARIBIEN: Leo var det forste barnet
de hadde sett i rullestol, da han var pa
katamarantur i Karibien. Foto: Privat

1 MOTORSYKKELTURER: Med Leo

i sidevognen og faren Kjell bak rattet har
duoen veert pd mange turer rundt om

i Norge og Europa. Foto: Privat
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orket det. Det gjorde vi hele den
ferien.

Den verdensvante duoen har
ogsa veert pa flere motorsykkelturer
med Leo i sidevogn og rullestolen
festet bakpd. Den fgrste gangen de
gjorde det, var Leo bare fire ar og
satt i et stort barnesete i side-
vognen.

- Vi hadde skjerm s& Leo kunne
sitte og se pa Fldklypa Grand Prix
mens vi kjgrte. Vi hadde ogsa
intercom i hjelmene, slik at vi
kunne snakke med hverandre
underveis, forteller Kjell. Turene
har tatt dem gjennom bade Norge
og Europa, i alt fra norske dalstrgk
til Alpene i Sveits.

- Livet mitt har aldri blitt begren-
set, sier Leo, som trekker frem disse
motorsykkelturene som noen av
sine aller beste reiseminner.

- Ja, vi har hatt mange fine
opplevelser med den. Jeg husker
en gang vi Kjgrte gjennom Monaco.
Da kom det to stykker i hver sin nye
Ferrari for 4 vise frem bilene sine
foran kasinoet. Da vi kom kjgrende
i motorsykkelen, snudde alle
kameraene sine mot oss i stedet,
sier Kjell, og humrer mens han
minnes noen snurte sportsbil-
sjéforer.

Alt har ikke gatt pa skinner pa tur
ute i verden, men som regel finnes
lgsninger pa de utfordringene som
dukker opp. Leo og Kjell forteller
om ombygging av rullestoler for
& kunne kjgre pa stranda, om
finurlige hjelpemidler kjgpt pa
nett og en sta pa-vilje og eventyr-
lyst som har muliggjort mye.

Planlegging er nokkelen

Sammen har far og senn veert i
godt over 20 land, og Leo er ikke

i tvil om at han kommer til 4 reise
mye i drene som kommer ogsd. Han
drgmmer seg bort til varmere strgk,
er glad i bading og serlig asiatisk
mat.

— Egentlig overalt i Asia, svarer
han pé spgrsmél om hvor han
kunne tenke seg & reise fremover.
Leo har selv asiatisk bakgrunn og
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trekker frem Bali som et av mange
reisemal som star hgyt oppe pa
lista.

Na gjelder det & fa leert opp
assistentene, slik at han kan dra
ut i verden alene ogsa. Arene med
reising har gitt verdifull erfaring,
og bade far og sgnn deler raust av
erfaringene de har gjort seg.

- Begynn & planlegge ett ar for
og bruk Airbnb. De har egne
kategorier for rullestolvennlige
overnattingssteder, parkering og
alle slike ting, sier Leo.

Faren trekker frem at det kan
veere lurt & se pa andre reisendes
bilder av for eksempel hoteller for
a skaffe seg et inntrykk av hvordan
det er.

- Og veer ikke redd. Folk snakker
kanskje ikke samme sprak som deg,
men de er ikke annerledes i andre
land. De er mye mer hjelpsomme
enn du tror, sier han, men under-
streker at det alltid er en del prak-
tiske ting & tenke pa.

— Dette med
toalett er alltid en
ting. Det er ofte den , ,
stgrste frykten ...

med assistenter

til Costa Rica for et par ar siden
testet de & reise med fire rullestoler.
En elektrisk, en dusjrullestol, en
manuell — og en Hippocampe for

& komme ut pa tur i fjellene og pa
stranda.

- Vi hadde undersgkt og fatt
godkjent & reise med elektrisk
rullestol, sier Kjell, som var spent
pé om alle stolene kom med. Det
gjorde de.

— Bilene er sd sma der nede, sé&
det var bare sa vidt det ble plass,
sier Kjell, og ser pa sgnnen sin:

— Du ble sittende bak-frem med
bakhjulene oppunder setet foran
den ene gangen, og det var sa vidt
de fikk klemt igjen bakdgra. Der satt
du og sa ut gijennom bakruta, — med
all bagasjen stablet rundt.

- Da var det ingen som skjgnte
noen ting. De hadde ikke sett s
mange rullestoler for, sier Leo.

Den stgrste utfordringen kom
heldigvis ikke fgr pd hjemreisen. P4
siste etappe hjem til Norge var flyets

bagasjeluke for liten.

Rullestolen til Leo

Reis maétte demonteres

og stoldelene ble

kommer jeg meg plassert rundt forbi
pé toalettet? Det som har reist inne i flyet.
fungerer som regel - Bakkemann-

bra nedover i
Europa, men det er
viktig 4 planlegge og sikre at du har
toalettmuligheter. En god rullestol
er ogsa viktig, manuelle stoler setter
seg fort fast, sier han.

— Og reis med assistenter som har
reist mye, sier Leo, som 0gsa tipser
om en hotellkjede han har funnet
og som fungerer godt. I fjor sommer
la han opp kjereturen fra Norge til
Alicante i Spania etter beliggen-
heten til Holiday Inn-hotellene.

- De er veldig ngye med bookin-
gen. De spgr meg hva jeg trenger,
sier Leo, og forklarer at kjeden har
hoteller stort sett over hele verden.

Fire rullestoler

Leo og faren er ikke redd for & ta
sjanser og byr pd mang en reise-
historie. P4 en begivenhetsrik tur

mye.

skapet var nytt og

uerfarent og visste
ikke hva de skulle gjgre. Hele flyet
maétte bli stdende og vente pa det
som endte med én og en halv times
forsinkelse, sier Kjell.

Stolen kom med til slutt, men
bagasjen med batteriladeren ble
derimot borte allerede pa turen
ned til Costa Rica.

—0g jeg ma ha den stolen i bilen
pa vei hjem, sier Leo.

Som de siste passasjerene for
dagen kom de omsider ut av fly-
plassen, og strgmmen holdt til de
kom inn i bilen.

— En meter for du var pé plassen
din var det tomt for stregm, sa da
métte vi dytte deg pa plass, sier
faren. Men trygt hjem kom de,
med enda flere opplevelser og
gode historier i bagasjen.
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[ ENDELIG TILBAKE. Storsamlingen er endelig tilbake etter to &rs pause. Husk pdmeldingsfristen 3. juni om du vil sikre deg plass helgen
6.-8. september. Foto: Charlotte Asland Larsen
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Bli med pa Storsamlingen
6.-8. september!

CP-foreningens starste medlemsarrangement er tilbake pa Thon Hotel

Arena i Lillestram helgen 6.-8. september 2024.

Det er to &r siden forrige gang
Storsamlingen samlet nesten 200
mennesker til en helg full av faglig
og sosialt innhold. N4 er sekretaria-
tet i full gang med planleggingen av
arets samling.

Likepersontilbud

Storsamlingen er en viktig
mgteplass for vdre medlemmer, og
mange deltar ar etter ar. Samlingen
er et likepersontilbud hvor med-
lemmer fra hele landet mgtes, og
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dette blir den 11. samlingen siden
2011. Erfaringsutveksling mellom
deltakerne star i sentrum, og i ar
skal ogsa CP-foreningens ulike
nettverk involveres i enda stgrre
grad i utformingen og fornyelsen
av de ulike kursene.

Pameldingen apner 3. mai
Pameldingen apner fredag 3. mai
med presentasjon av de ulike
kursene man kan velge mellom.
Mélet er at alle skal finne noe som

TEKST: ANITA HANKEN

kan passe dem. Dette blir
annonsert bade via CP-forenin-
gens nettside cp.no og i sosiale
medier. @nsker du plass pa arets
samling, er det lurt & holde av
helgen allerede na og huske
pameldingsfristen mandag 3.
juni.

Plasser fordeles pé de ulike
kursene etter at pAmeldings-
fristen har gatt ut, og avbestil-
lingsfristen er 5. august. M
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Nye medlemmer i arbeidsgruppen

Det var stor interesse for de ledige vervene i ungdomsnettverket. | slutten
av 2023 ble to nye medlemmer valgt inn i CPUs arbeidsgruppe.

R N J
L' s

B VIKTIGE STEMMER: Dina (til venstre) og Una skal jobbe med 3 lafte frem saker og sparsmal

som er viktig for unge med CP. Foto: Privat

F

Fem pd gata om vinter og vinteraktiviteter

1. Hva er ditt beste minne fra en
vinteraktivitet?

2. Hva er ditt beste triks for @ komme
deg rundt i snovaeret?

3. Hvilken vinteraktivitet liker du best?

4. Hva er ditt beste triks for & holde
pd varmen?

5. Er det noen vinteraktiviteter du
kunne tenke deg a prove?

Il Jon Eirik Hangard (21)

1. Det er a gd pa ski med ski-rullator
sammen med mormor og mamma
pa Vaset i Valdres.

2. Det ervel & ta ski pa rullatoren.

. Hundekjering.

4. Det er 4 sitte ved et bdl, spise varme
polser og drikke kakao.

5. Nei, jeg har pregvd det meste.

W

Frida Sture (28)

1. Mitt beste minne fra en vinteraktivitet,
ma veere d kjore hundespann med
skolen.

2. Jeg er sd heldig at jeg kan g& med
stotte. Det gjor fremkommeligheten
litt lettere om vinteren.

3. Favorittvinteraktivitet ma bli hunde-
spann.

4. Det beste trikset for & holde varmen
er gode klzer og & veere i bevegelse.

5. Jeg kunne tenkt meg & kjgre bob-
slede.

Ingrid Haaland (17)

1. Det varipdska da vi var smd og
heile familien samlast til ski, aking
og grilling. Bestefar min er kreativ og
han bldste opp ein dobbelluftmadrass
som alle vi barnebarna akte pd ned
ein sveert bratt bakke.

Medlemmene i arbeidsgruppa
velges for to ar av gangen, og i
2024-2025 vil arbeidsgruppen
bestd av leder Sofie Jansen (27),
Even Hodne Valaker (21), Iver
Hggden Meele (20) samt nyvalgte
Una Helene Selvik (20) og Dina
Syngve Hamnvik (18).

Alle fortjener det beste
Dina kommer fra Tromsg, men
bor na pa Hvalstad i Asker. Hun
gar det siste dret pa videregdende
og liker 4 veere aktiv med venner.
Hun har CP ataksi grad 2.

- Skaden pavirker meg mest
i tempoet og talen, men jeg lever
fint med dette, sier hun.

2. Mitt beste triks er & bruke gode sko
og broddar, saerleg ndr det er glatt.

Da slepp ein & bekymre seg for & dette
og slé seg.

3. Eg likar best & gd langrenn og ake.

4. Det er & kle seg godt med ull, fleece,
hue, vottar og gjerne boblebukse nar
ein er ute. Gode varme vintersko er
0gsa viktig.

5. Eg er litt pysete, men sitski ser kjekt ut.

Z1 Fia Bakke Christophersen (16)

1. |Isjette klasse pd barneskolen var jeg
pa leirskole i vinterhalvaret. En av
aktivitetene vi skulle gjiennomfgre,
var slalém. Til denne anledningen fikk
leirskolen lane en sitski fra Beitostaelen
Helseportsenter. Lite visste vi at
bremsene ikke funket, sd jeg trynte
hvert andre sekund ned bakken. Det
var ikke vondt i det hele tatt pd grunn

Hun gnsker & bidra i CPU fordi hun
er opptatt av at alle skal fa en s
god ungdomstid som bare mulig,
CP eller ei.

— Det skal ikke ha en betydning.
Alle fortjener det beste, fordi vi
lever bare én gang med en ung-
domstid. Jeg vet hvor utfordrende
det er & balansere ungdomstiden
med diagnosen. Og jeg vil bare si
at alle er i samme bat og statter
hverandre. Jeg er i hvert fall veldig
motivert for & leere og & f& lov til
a bidra i ungdomsnettverket til
CP-foreningen. Det er en &re, sier
Dina.

Hennes forhdpninger knyttet til
vervet i CPU, er at hun vil f& masse
kunnskap om CP-diagnosen, mgte
fine, nye mennesker som hun kan
bli kjent med, lytte til og leere av.

- En ting jeg har leert meg, er
ordtaket «livet ma du ga alene,

av det var sG mye sneg. | ettertid ser jeg
dette som et ggyalt minne. Og siden
sitskien ikke fungerte, fikk jeg sitte pa
en sneskuter opp og ned resten av
slaldmdagen.

2. Mitt beste triks for @ kommme meg
rundt i rullestolen nér det er sng, er
a ta skikkelig sats for & ta rullestolen
bakover, bare gasse pa alt jeg kan
og hdpe at jeg ikke tipper.

3. Jeg liker best & vaere inne, spesielt
ved juletider, for da kan jeg pynte
huset og gjere klar til julefeiring.
Resten av vinteren liker jeg & drikke en
varm kopp kakao eller noe varmt
samtidig med at jeg ser pd roman-
tiske- og komiske filmer, helst en
kombinasjon. Det gir en fin stemning

men det er menneskene man
mgter som hjelper deg a lage
stien», sier hun.

De unges stemmer

Una holder til i Rygge, er utdannet
barne- og ungdomsarbeider og
jobber i barnehage. Hun liker &
trene, ga turer, synge og a vere
sosial sammen med venner og
familie.

- Jeg gnsket & veere med i CPU
fordi jeg syns at organisasjons-
arbeidet virker spennende og har
lyst til & bidra med egen kunnskap.
Jeg er engasjert og har veldig lyst
til & leere. Jeg vil veere med pa &
hjelpe, slik at stemmene til unge
blir hert og f4 tatt opp deres
gnsker og behov, sier hun.

Det hun gleder meg mest til
ved & sitte i CPU, er & fa veere med
pa a gjore en forskjell. Det & kunne

ndr det er markt ute. Jeg liker ogsa
a lese engelske, romantiske baker.

4. Jeg bruker varmesokker med strgm for
a holde varmen pd beina og har det
samme i vottene mine. Nar jeg er ute
og gar, har jeg kjgpt en slags «sove-
pose» til beina mine for & holde
varmen. Jeg har ogs@ en jakke som
gar helt ned til Iarene. Nar jeg er
innendars, bruker jeg en varmeflaske
og fyrer i peisen hvis jeg fryser.

5. Jeg skulle gjerne ha prevd a kjgre
sitski igjen, men denne gangen en
som ikke er gdelagt. Ellers s& synes
jeg aking i rattkjelke er goy, men jeg
ansker & prave en som er tilpasset
voksne.
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ta saker videre slik at det kan bli
gjort noe med dem.

- En sak jeg er veldig opptatt av,
er at alle mennesker har samme
verdi og gis like muligheter. Det er
veldig viktig for meg og alle med
CP at vi far veere like mye med i
samfunnet som alle andre og at
alle blir behandlet likt uansett
funksjonsnivd, sier Una.

Hun tror at det goyeste med
a veere med i CPU, blir & vere et
talergr og en stgtte for andre.

- Det brenner jeg for! Jeg har lyst
til & skrive innlegg i CP-bladet om
forskjellige temaer, da far jeg ogsa
vist hva jeg syns er viktig. Jeg syns
alt blir spennende pa hver sin mate,
og jeg gleder meg til alt. Dette blir
leererikt, og jeg er sa klar for disse
oppgavene! sier Una. B

TEKST: CPU
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H Peter Angellsen-Storvik (19)

1. Det er ferietur til Tignes i Frankrike
med sitski og afterski i Val d'lsére.

2. Planlegge og tenke p& fremkomme-
lighet. Bruke bil til transport og dra
steder jeg vet funker for tur og uteliv.

3. Sitski, iskjelke eller bare tur pd braytet
vei. Skulle gnske sykkelen hadde
piggdekk.

4. Varmeutstyr, saueskinn som sitte-
underlag og ull sé klart. Lag pd lag,
0gsé varm dunjokke pd toppen. Lue
er et must.

5. Nei, jeg har sapass dérlig armfunksjon
at jeg ikke kan pigge. Kanskje hunde-
slede eller scooter, det har jeg ikke
prevd sd mye.



NY INNSAMLINGSRADGIVER:

- Motivasjonen min er

a skape glede og samhold

Vegard Hauge (24) er ansatt som innsamlings-
radgiver i CP-foreningen. Han hadde sine forste
arbeidsdager i slutten av januar og er allerede
godt i gang med a folge opp giverne vare.

TEKST OG FOTO: CHARLOTTE ASLAND LARSEN
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- De fgrste ukene i CP-foreningen
har veert supre. Arbeidsoppgavene
er morsomme, kollegaene er
hyggelige, medlemmene er hygge-
lige, og ikke minst — jeg far jobbe
med noe som utgjer en forskjell,
sier han og legger til: - Hva mer
kan man egentlig be om i en jobb?

Arbeidsoppgavene han har tatt
fatt pa, knytter seg til oppfolging av
givere.

— Det forste som gjores, er & sende
ut en takkehilsen. Jeg gleder meg til
& jobbe med videre oppfalging, men
ogsa til & se pd hvordan vi kan gke
antallet givere videre, sier Vegard.

Aktiv sjel

Vegard er fgdt og oppvokst i Oslo.
Han beskriver seg selv som en aktiv
person som er glad i alle former for
aktivitet.

— Alt fra minigolf, turer i skogen,
lange lgpeturer til & hugge ved. Jeg
har drevet aktivt med flere ulike
former for idrett gjennom hele livet
og foler at det har veert med pé &
forme den personen jeg er i dag,
sier han.

[l DE VIKTIGE GIVERNE: Vegard skal sorge
for at alle som statter CP-foreningen blir
ivaretatt pa best mulig mate.
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Idretten han har brukt mest tid
pa, er langrenn, hvor han har veert
bade utgver og trener.

- Gleden av & se hvordan idrett
som en sosial arena er med pa a
skape tilhgrighet og glede, er
uvurderlig, sier han og legger til:

- Ellers vil jeg si at jeg er en
familiekjeer person som liker &
tilbringe mye tid med familien
min.

Kjent ansikt

Den nye innsamlingsradgiveren er
utdannet innen sosialantropologi og
ble fgrst engasjert som fundraiser i
CP-foreningen i fjor hgst. Han har
ogsd erfaring fra sommerleir og er
for mange allerede et kjent ansikt.

- For snart to ar siden ble jeg
introdusert til CP-leir, hvor jeg
jobbet som hjelper. Aret etter
jobbet jeg som leirleder. Jeg kan
med handen pa hjertet si at det er
verdens beste sommerjobb. Dyna-
mikken pa leiren er sa god at jeg
glemmer helt at det er en jobb, og
jeg fgler meg som en del av gjengen
og deltakerne. Jeg kommer til &
delta pa leiren ogsa i ar, sier Vegard.

I fjor hgst jobbet han med
rekruttering av faste givere gjen-
nom et pilotprosjekt i Agder.

- Da var fokuset pa ansikt til
ansikt. Dette innebar mye géing,
hvor vi banket pa derer og sto pa
stand for & skaffe midler. Gjennom
dette mgtte jeg enda flere flotte
personer, som var med pa a sta
pé stand, sier Vegard.

Tilbud som betyr noe

Vegard gnsker & jobbe med fund-
raising, fordi han ser hvor mye
foreningens tilbud betyr for med-
lemmene.
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— I mitt tilfelle ser jeg hvilke band
som knyttes pa sommerleir og
hvilken glede dette gir deltakerne.
Det er lite som overgar fglelsen av
a vite at man har vaert med pa a
bidra til & skape glede og samhold,
sier han.

Og det er nettopp det 4 veere
med pa & spre glede og skape
samhold, som motiverer Vegard
i hans arbeid.

— Dette er en drivkraft jeg har
dratt med meg fra barndommen.
Noe av det beste jeg vet er & se
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andre lykkes, skape relasjoner, ha
det gay, fole seg sett og inkludert.
Sa hvis jeg kan veere med pa a bidra
til dette, vil jeg veere sjeleglad og
stolt, sier han.

Vi gnsker Vegard varmt velkom-
men til oss! W

Har du innspill til

Vegard? Ta kontakt pa
e-post til: vegard(@cp.no!

BARN OG VOKSNE

Ma med
instruksjonsvideoer

pa nettsiden!

rodukter.no

Vi har rammeavtale med NAV og leverer
fysikalske hjelpemidler for barn, ungdom
og voksne til fysioterapeuter, klinikker,

institusjoner og privatpersoner i hele landet.
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|l vannet for alle

Midt i hjertet av Haukasen skole i Oslo skjer det noe magisk hver uke.
Noe som bringer glede og utvikling for mange med CP. Dette svomme-
programmet for personer med CP er mer enn bare trening - det eren

vei mot inkludering.

TEKST: VEGARD HAUGE
FOTO: LINDA REINHOLDTSEN

Ti ar gamle Torstein Reinholdtsen
har veert en del av svgmmepro-
grammet siden han var to dr. Hans
mor, Linda, er en av drivkreftene
bak dette unike tilbudet. Hun
understreker viktigheten av til-
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rettelagte aktiviteter for bade unge
og voksne med CP.

Terapeutiske og sosiale fordeler
Torstein, som har en blanding av
spastisk og dyskinetisk CP, har

opplevd store fysiske forbedringer
siden han startet med svgmming.
—Ja, svgmmingen er rett og slett
fin, og jeg laerer mye av det. Vi
trenger mere hjelp enn andre. Det
er viktig at vi inkluderes, sier han.
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— Vi har sett stor effekt av trening
helt siden han var en baby, tilfgyer
moren.

Det ikke bare Torstein som
nyter godt av dette tilbudet. P&
Haukasen finner vi flere som har
utviklet sine svgmmeevner.

—Noen vil aldri laere seg &
svgmme, men de utvikler stadig
vannferdighetene sine. En av
deltagerne har nd leert & snu seg
fra magen til ryggen og 4 flyte,
noe som gjgr at han kan berge
seg ivann, sier Linda, og forteller
videre om den gode effekten av
det varme vannet.

— Andre deltakere forteller at
det varme vannet hjelper mot
spasmer og at de blir mykere og
det blir lettere & toye.

Vi vet at terapibasseng og varmt
vann har en sterk sammenheng
med musklenes evne til 4 slappe
av, gkt fleksibilitet og bedre
leddbevegelighet bade under og
rett etter bading. Dette gir hap
og inspirasjon til alle som deltar.

Flere aktiviteter

Torsteins entusiasme har ledet
ham til & delta i en rekke fritids-
aktiviteter, som har bidratt til hans
fysiske utvikling.

— All treningen har fert til at
vi holder CP-en i sjakk, sier Linda.

— Sjakk matt, kommer det fra
Torstein, som gliser bredt.

En av aktivitetene er snowboard
med Funkis-klubben, som tilpasser
vintersport ut fra Torsteins evner.

- Det kan veere utfordrende,
men vi har ikke gitt opp enn,
sier Linda.

I tillegg spiller Torstein CP-
fotball pa Rea og Larenskog.
Fotballtreningene gir ham og
andre unge med CP muligheten
til & delta i den folkekjeere
sporten. Torstein er begeistret.

— Hva synes du om aktivitets-
tilbudene, hvor du mgter andre
med CP?

—Det er bra, jeg liker det. S&
lenge jeg mgter andre med CP,
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sann at jeg ikke er ensom med 4 ha
CP, svarer tiaringen.

Inkludering og tilrettelegging
Torsteins historie understreker
viktigheten av inkludering og
tilrettelegging i samfunnet. Aktivi-
teter som svgmming kan tilpasses
ulike funksjonsnivéaer. Dette utgjgr
en betydelig forskjell i Torstein og
de andre deltakernes liv. Det er
rgrende og inspirerende & se
hvordan et enkelt tilbud kan bringe
med seg bade glede og utvikling.
Slike programmer er avhengige av
statte, bade i form av tid og gkono-
miske ressurser.

- Jeg vil gjerne rette en stor takk
til Norges Svemmeforbund, som
hjalp meg & komme i kontakt med
Lambertseter Svommeklubb for &
rekruttere dyktige instruktgrer med
kompetanse pa tilrettelagt svemme-
undervisning — og ikke minst Spare-
bankstiftelsen DNB som ogsé gir
stgtte til svommetilbudet, sier Linda.

Hvert eneste bidrag til CP-fore-
ningen, uansett stgrrelse, kan ut-
gjore en stor forskjell. Pengene gar
til & opprettholde og utvide slike
livsendrende programmer. Ved &

FUNDRAISING <

[l F1 INKLUDERING I PRAKSIS: Tilrette-
lagt sveamming er ett av mange tilbud som
arrangeres rundt om i fylkene.

@nsker du & stette vart
arbeid? Les mer pa cp.no
eller ved & scanne denne
QR-koden.

stgtte disse initiativene hjelper
du ikke bare barn som Torstein &
vokse og blomstre, men du bidrar
ogsa til 4 bygge et mer inklude-
rende samfunn. Sammen kan vi
sikre at disse programmene ikke
bare overlever, men ogsa trives,
slik at flere barn og voksne med
CP kan oppleve gleden av &
svemme, vokse og vere en del
av et fellesskap.

Hvert bidrag teller, og sammen
kan vi virkelig utgjgre en for-
skjell. m
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A klare seg selv i hverdagen -
hvilken rolle spiller handfunksjon?

Mange med cerebral parese (CP) opplever utfordringer med hverdags-
aktiviteter som krever bruk av hendene, som a kneppe knapper, flette
haret, lage mat, kle pa en dukke eller & bruke mobilen. Men hvordan er
forholdet mellom handfunksjon og selvstendighet i hverdagsaktiviteter
egentlig? Er det det samme om man har CP som pavirker bare den ene

siden eller begge sider av kroppen?

TEKST: HILDE BONDEN, REIDUN B. JAHNSEN OG GUNVOR LILLEHOLT KLEVBERG

Dette spgrsmalet prover vi 4 svare
paidenne artikkelen, som er basert
pé den vitenskapelige artikkelen
som er publisert i Child: Care,
Health and Development (1) etter

Hilde Bonden
Ergoterapispesialist
i barns helse, MSc
Sykehuset Dstfold,
seksjon barne- og
ungdomshabilitering

Reidun B. Jahnsen
Seniorforsker ph.d., fysio-
terapeut. Oslo universitets-
sykehus Barneavdeling for
nevrofag, Norsk kvalitets- og
oppfelgingsregister for cere-
bral parese (NorCP) professor
em. ved Universitetet i Oslo
Institutt for helse og samfunn
og forskningsleder Beitostelen
helsesportsenter

Gunvor Lilleholt Klevberg
Leder for kompetanseutvikling
ph.d., ergoterapeut.

Norsk kvalitets- og
oppfelgingsregister for
cerebral parese (NorCP) Oslo
universitetssykehus

- Barneavdeling for nevrofag
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ergoterapeut Hilde Bondens master-
gradsoppgave i 2019 (2).

Egenomsorgsferdigheter og
handfunksjon ved CP
Hverdagsktiviteter, som & spise,
Kkle av og pa seg og pusse tenner,
er blant de forste aktivitetene i
dagliglivet vi leerer som barn, og
de fleste slike aktiviteter gjgres mest
effektivt med to hender sammen
(bimanuelt) (3-5). I denne artikkelen
kaller vi slike aktiviteter for egenom-
sorgsaktiviteter og evnen
til & utfore disse for egenomsorgsfer-
digheter. Selvstendighet i egenom-
sorgsaktiviteter gir gkt deltakelse,
gode mestringsopplevelser og kan
styrke selviglelse og selvtillit (4,5).
CP kan ramme den ene siden av
kroppen (unilateral CP) eller begge
sider (bilateral CP) (6). Barn med
CP opplever ofte problemer med &
mestre egenomsorgsaktiviteter pa
grunn av sammensatte motoriske
begrensninger og tilleggsvansker
relatert til kognisjon, syn og epilepsi
(7-11). Dette fortsetter ofte og blir
kanskje enda mer merkbart i
voksenlivet (12). Inntil 80 prosent av
barn med CP opplever begrenset
handfunksjon (13-15) som varierer

fra litt nedsatt hdndmotorisk tempo,
styrke eller kvalitet pa grepet til helt
begrenset evne til & handtere selv
enkle gjenstander. P4 samme mate
varierer selvstendigheten i egenom-
sorgsaktiviteter hos personer med
CP fra 4 veere helt selvstendig i alle
aktiviteter til & vaere helt avhengig
av hjelp (7, 9).

Manual Ability Classification
System (MACS) (Tabell 1) brukes for
a beskrive hvordan barn med CP
vanligvis bruker hendene og bestar
av fem nivaer, hvor niva 1 beskri-
ver fa begrensninger i hdndtering
av aldersrelevante gjenstander og
niva 5 beskriver stort hjelpebehov
(16). Barn med unilateral CP er ofte
Klassifisert pa niva 1-3, mens barn
med bilateral CP kan bli klassifisert
pé alle nivaene (1-5) (13, 15, 17-19).
Noen av de tidligere studiene har
vist at barn med unilateral CP er
mer selvstendig i egenomsorgs-
aktiviteter enn barn med bilateral
CP (7, 20, 21).

Nar man planlegger tiltak, er det
viktig & forsté hvilke utfordringer
barn med ulik CP-type har, og det er
ngdvendig & forstd hvorfor barn og
unge med unilateral og bilateral CP
mestrer egenomsorgsaktiviteter pa
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forskjellig mate og hvilken rolle
héndfunksjon spiller for dette
(tabell 1 og figur 1).

Tidligere forskning

Flere studier har undersgkt sam-
menhengen mellom egenomsorgs-
ferdigheter og hdndfunksjon hos
barn med CP (7, 9, 20-25). Studiene
har brukt henholdsvis Pediatric
Evaluation of Disability Inventory
(PEDI) og MACS til & méle egenom-
sorgsferdigheter og handfunksjon.
PEDI er et strukturert intervju hvor
en omsorgsperson svarer pa hva
barnet mestrer og ikke mestrer av
blant annet egenomsorgsferdig-
heter (26). MACS-nivdene gir bare
et grovt bilde av handfunksjon, og
siden egenomsorgsaktiviteter oftest
krever effektivt samspill mellom
begge hender, er det nyttig &
undersgke sammenhenger ogsa
mellom egenomsorgsaktivitet og
spesifikke sider ved handfunksjon,
som f.eks. hvordan man bruker
begge hender sammen.

To studier (8, 27) har undersgkt
sammenhengen mellom egenom-
sorgsferdigheter og evnen til &
bruke begge hender sammen,
der bruken av begge hender ble
beskrevet med testene Assisting
Hand Assessment (AHA) og Both
Hands Assessment (BoHA) for barn
med henholdsvis unilateral og
bilateral CP. Burgess et al. (8) fant
en sterk positiv sammenheng
mellom egenomsorgsferdigheter
og evnen til & bruke begge hender
sammen for barn med unilateral
og bilateral CP, pA MACS-niva 1-3,
i alderen atte til tolv &r. For barn
med bilateral CP var sammen-
hengen stgrst, dette bekreftet
ogsa Elvrum et al. (27) i deres
studie med deltagere med bilateral
CPialderen to til 12,5 &r.

Det er fortsatt mangel pa
kunnskap om betydningen av
héndfunksjon for egenomsorgs-
ferdigheter blant barn i ulike
undergrupper av CP. Mens barn
med unilateral CP generelt har én
velfungerende hand og én hand
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Tabell 1. Enkel beskrivelse av de ulike nivaene av Manual Ability

Classification System (MACS)*

MACS niva 1 Hdndterer gjenstander lett og med godt resultat

MACS nivd 2 Handterer de fleste gjenstander, men med noe begrenset kvalitet og/
eller hurtighet

MACS nivd 3 Handterer gjenstander med vanskelighet og trenger hjelp til &
forberede og/eller tilpasse aktiviteter

MACS nivd 4 Hdndterer et begrenset utvalg av letth&ndterlige gjenstander i
tilpassede situasjoner

MACS nivd 5 Handterer ikke gjenstander og har sveert begrenset evne til & utfere
selv enkel handtering

*Fullstendig beskrivelse finnes pa www.macs.nu

Figur 1. Fordeling av MACS-niva for hver CP subtype (17)
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som er pavirket av hjerneskaden,
har barn med bilateral CP ofte
nedsatt funksjon i begge hender,
men i ulik grad (15, 28, 29). Gitt
disse forskjellene, ville vi forvente
at barn med unilateral CP mestrer
flere egenomsorgsaktiviteter enn
barn med bilateral CP, selv nar de er
pé samme MACS-niva. Vi ville ogsa
anta at det er naer sammenheng
mellom egenomsorgsferdigheter
og evnen til & bruke begge hender
sammen for begge gruppene.

Studiens formal

Hovedformaélet med denne studien
var & beskrive egenomsorgsferdig-
heter blant fgrskolebarn med CP
og sammenligne dette mellom barn
med unilateral og bilateral CP som
var klassifisert pd sammenliknbare

MACS-niva (niva 1-3). Det var ogsa
et mal & undersgke sammenhengen
mellom egenomsorgsferdigheter
(méalt med PEDI) og handfunksjon
(malt med MACS og AHA eller
BoHA) for de to gruppene for &
utvikle kunnskap som kan bidra

til & skreddersy tiltak til spesifikke
behov.

Metode

Deltakere

Data fra barn som var registrert i
Norsk kvalitets- og oppfelgingsregis-
ter for cerebral parese (NorCP) med
resultater pd badde PEDI og enten
AHA eller BoHA far de var seks ar,
ble inkludert i studien. Det matte
veere mindre enn seks maneder
mellom datoen for PEDI og AHA/
BoHA-testen (tabell 2 neste side).
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Tabell 2. Oversikt over de deltagende barna

Totalt Unilateral CP' Bilateral CP?
(n=87) (n 61) (n=26)
3 (maneder)
Gjennomsnitt 49.49 4815 52.65
(SD; min-max) (14.69; 21-77) (15.50; 21-77) (12.32; 32-73)
n (%)
Gutter 51(58.62) 34 (55.7) 9(34.62)
Jenter 36 (41.38) 27 (44.3) 17 (65.38)
n (%)
1 26 (29.9) 16 (26.2) 10 (38.5)
2 40 (46.0) 33 (54.) 7(26.9)
3 21(240) 12 (19.7) 9 (34.6)
5n (%)
1 2(2.3) 2(3.3) -
2 56 (64.4) 52 (85.2) 4 (15.4)
3 12 (13.8) 7 (1.5) 5(19.2)
4 10 (11.5) - 10 (38.5)
5 7(8.0) - 7(26.9)
n (%)
Kognitive vansker®
Ja 28 (3218) 17 (27.87) 1 (42.31)
Nei 54 (62.07) 39 (63.93) 14 (53.85)
Mangler svar 5(5.75) 5(8.20) 1(3.85)
Epilepsi
Ja 1 (12.64) 9(14.8) 2 (7.69)
Nei 7 (8.05) 6(9.8) 1(3.85)
Mangler svar 69 (79.31) 46 (75.4) 23(88.46)
Synshemming
Ja 25 (28.74) 13 (21.3) 12 (46.15)
Nei 55 (63.22) 43 (70.5) 12 (46.15)
Mangler svar 7 (8.05) 5(8.20) 2 (769)

1 Unilateral inkluderte spastisk unilateral CP,

2 Bilateral inkluderte spastisk bilateral CP (n = 25); og ataktisk CP (n =1).

3 Alder ved gjennomforing av Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)
4 Manual Ability Classification System (MACS) og Mini-MACS

5 Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

6 Inkluderer barn med IQ<70 og leerevansker

Undersokelser og klassifisering
PEDI er utviklet for & male barns
ferdigheter innenfor tre omrader:
egenomsorg, mobilitet og sosial
fungering (26). I denne studien ble
bare data om egenomsorg brukt og
de norske normverdiene er benyttet
(30). Data varierer pd en skala fra
0-100, der hgyere skare reflekterer
heyere ferdighetsniva (31).

MACS er utviklet for & klassifisere
hvordan barn med CP fra firedrs-
alderen hindterer aldersrelevante
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gjenstander i hverdagsaktivitet pa
en skala fra 1-5, og brukes sammen
med den tilpassede versjonen
(Mini-MACS) for barn under fire ar
(16, 32, www.macs.nu).

Testene AHA og BoHA brukes for
& beskrive hvor effektivt barn med
CP pd MACS niva 1-3 bruker hen-
dene i tohdndsaktiviteter. AHA
brukes for barn med unilateral CP
mens BoHA brukes ved bilateral CP
(33, 34). Resultater fra bade AHA og
BoHA rapporteres pa en skala fra

0-100, der en hgyere skare indikerer
mer effektiv bruk av begge hendene
i tohandsaktiviteter.

Dataanalyse

Data ble undersgkt med statistiske
analyser som beskrevet i den opp-
rinnelige artikkelen (1).

Resultater

Data fra 87 barn ble hentet fra NorCP
og inkludert i studien. Totalt 61 barn
hadde unilateral CP og 26 hadde
bilateral CP (Tabell 2). Gjennom-
snittsalderen var ca. fire ar. Barna
var fordelt p& MACS-niva 1 (30
prosent), 2 (46 prosent) og 3 (24
prosent).

Egenomsorgsferdighetene, malt
med PEDI, var omtrent like for barn
med unilateral og bilateral CP, der
gjennomsnittskare var 54 poeng for
unilateral CP og 50 poeng for bilateral
CP (figur 2).

Da vi undersgkte sammenhengen
mellom egenomsorgsferdigheter og
generell handfunksjon for alle de 87
barna samlet (begge undergruppene),
fant vi signifikant forskjell mellom
MACS niva 1 og 3. Da vi undersgkte
data for unilateral CP alene fant vi
ikke noen statistisk signifikant
forskjell i egenomsorgsferdigheter
mellom de ulike MACS-nivaene. For
bilateral CP, derimot, fant vi statistisk
signifikant forskjell i egenomsorgsfer-
digheter mellom MACS-nivaene, der
barn pd MACS niva 1 var mer selv-
tendig enn barn pd MACS niva 2 og 3.

Vi fant en langt stgrre sammen-
heng mellom egenomsorgsferdigheter
og evnen til & bruke begge hender
sammen for barn med bilateral CP
enn for barn med unilateral CP. For
barn med bilateral CP fant vi ogsa at
de som brukte hendene sine ganske
likt (symmetrisk hdndfunksjon)
var mer selvstendige enn dem med
asymmetrisk handfunksjon, der den
ene hdnden fungerer bedre enn den
andre (figur 3).

Diskusjon

Resultatene fra denne studien av barn
med CP i forskolealder indikerer at
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egenomsorgsferdighetene (malt
med PED]) er tilngermet de samme,
uavhengig av om barna har unilat-
eral eller bilateral CP, dersom de
er klassifisert pd sammenliknbare
MACS-nivéer (niva 1-3). Dette var
et noe overraskende funn for oss,
ettersom tidligere studier har vist
at barn med bilateral CP er mindre
selvstendig i egenomsorgsaktivitet
enn barn med unilateral CP (7, 20,
21). Deltagerne i de tidligere studi-
ene var omtrent pd samme alder
som deltagerne i denne studien,

sd vart funn kan mest sannsynlig
forklares ved at var studie bare
inkluderte barn Klassifisert pa
MACS niva 1-3, mens alle MACS
nivaer (1-5) ble inkludert i de
tidligere studiene. Vare resultater
tyder pa at den generelle evnen til
& handtere gjenstander i hverdags-
aktivitet kan veere viktigere for
egenomsorgsferdighetene enn om
bare én eller begge hendene er
affisert.

Da vi undersgkte alle deltakerne
idenne studien samlet (begge
undergruppene), bekreftet resul-
tatene tidligere funn, at barn som
har god handfunksjon (MACS 1)
ogsa er mest selvstendig i egen-
omsorgsaktivitet, mens barn som
trenger hjelp eller tilpasninger i
héndtering av gjenstander (MACS 3)
ogsa trenger mer hjelp i hverdags-
aktiviteter (7, 9).

Nar vi ser pa resultatene for
barn med unilateral og bilateral
CP separat, finner vi allikevel noen
interessante forskjeller som er
viktige & diskutere med tanke pa
hvordan tiltak ber planlegges for
de to ulike gruppene.

Den lave sammenhengen mellom
egenomsorgsferdigheter og evnen
til & bruke begge hendene sammen
hos barn med unilateral CP kan
forklares ved de to metodene som
ble brukt til & beskrive dette. PEDI
inneholder aktiviteter som krever
bruk av begge hendene (f.eks.
kneppe knapper), men ogsa aktivi-
teter som ikke krever bruk av begge
hendene (f.eks. spise mat med ulik
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Figur 2. Fordeling av resultatene fra PEDI funksjonelle ferdigheter innen
egenomsorg for barn med unilateral eller bilateral CP.

Egenomsorg PEDI 0-100

Uralateral CP n =61

Bilateral CP n=26

Figur 3. Distribusjon av PEDI-resultater for barn med bilateral CP som
hadde symmetrisk eller asymmetrisk bruk av hendene pa Both Hands

Assessment (BoHA).
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konsistens). AHA maler hvor effek-
tivt den pdvirkede handen brukes
spontant sammen med den andre
hénden i aktiviteter som krever
bruk av begge hendene. Selv sma
barn kan ha utviklet ganske sa
effektive enhdndsstrategier, men
ogsd en «leart ikke-bruk» av den
darligste hdnden (35, 36). Dette kan
bety at barna far et lavere resultat
P& AHA, men ikke ngdvendigvis at
man mestrer faerre egenomsorgs-
aktiviteter.

For barn med bilateral CP ble det
funnet signifikante forskjeller i

egenomsorgsferdigheter mellom
MACS niva 1-2 og niva 1-3, et
forventet resultat som samsvarer
med tidligere studier (8). I arbeidet
med utvikling av BoHA-testen fant
forfatterne at de aktivitetene man
observerer i BOHA stemmer mode-
rat overens med oppgavene som
inngar i PEDI (27). Det er likevel
viktig & papeke at variasjonen i
egenomsorgsferdigheter for barn
med bilateral CP bare delvis kunne
forklares av evnen til & utfore
tohdndsaktiviteter, noe som tyder
pé at det ogsa er andre faktorer enn
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handfunksjon som har betydning for
barnas egenomsorgsferdigheter.

For barn med bilateral CP er det
verdt 4 nevne at de som hadde et
symmetrisk hAndmotorisk mgnster
pé BoHA-testen (dvs. de brukte
begge hendene omtrent likt) var mer
selvstendig i egenomsorgsaktiviteter
enn de med asymmetrisk hdndbruk.
Asymmetrisk hdndfunksjon ved
unilateral og bilateral CP er grunn-
leggende ulik ved at barn med
bilateral CP som har asymmetri
ogsa har redusert funksjon i den
beste handen - og dermed to hender
med redusert funksjon. Dette kan
ogsa pavirke den typiske rollefor-
delingen mellom dominant og
ikke-dominant hdnd, som igjen kan
péavirke utviklingen av effektive
strategier nar de skal leere a utfore
stadig mer komplekse tohands-
aktiviteter i hverdagen etter hvert
som de blir eldre.

Til slutt viser resultatene av
denne studien betydelig variasjon
i egenomsorgsferdigheter blant barn
med CP i fgrskolealder, noe som ikke
er overraskende ut fra kunnskap
vi har om at bade handfunksjon og
ferdigheter i hverdagsaktivitet har
en rask utvikling i lgpet av de fgrste
barneérene (9, 15, 22, 26, 27, 29, 37).
Studien var viser ogsa at egenom-
sorgsferdigheter for barn med CP
pévirkes av mange ulike faktorer
og bare delvis kan forklares med
handfunksjon. Kognisjon er vist
a spille en betydelig rolle for egen-
omsorgsferdigheter hos barn (8, 22).
P& grunn av manglende data pa
barna i var studie var det dessverre
ikke mulig for oss & gjere tilsvarende
analyser.

Studiens begrensninger

og praktiske betydning

Til tross for at vi brukte data fra

det nasjonale NorCP-registeret som
omfattet ca. 450 barn under seks

ar pa det aktuelle tidspunktet,
manglet det mye data og vi kunne
bare inkludere 87 barn i studien. Vi
kan derfor ikke generalisere og si at
resultatene vare ogsa gjelder for alle
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andre fgrskolebarn med CP. Det er
likevel en styrke ved var studie at
vi har beskrevet egenomsorgsfer-
digheter og handfunksjon for to
grupper sma barn med unilateral
og bilateral CP som var sammen-
liknbare nar det gjelder MACS-
nivaer. Det at resultatene vare viser
forskjellig sammenheng mellom
egenomsorgsferdigheter og hand-
funksjon for de to undergruppene,
tyder derfor pa at de to gruppene
faktisk har ulike utfordringer nér
de utfgrer tohdndsaktiviteter til
tross for at de generelt hdndterer
gjenstander i hverdagen pa sam-
menliknbare MACS-niva.

For 4 sikre at barn i ulike under-
grupper av CP far de tiltakene som
passer best til sine individuelle
behov er det ngdvendig med flere
studier som kan gke var forstaelse
av de ulike aspektene ved hand-
funksjon (f.eks. gripe- og slippevne,
bimanuell koordinasjon, gripe-
styrke, hastighet) i forhold til
hverdagsaktiviteter og deltakelse
blant barn med CP generelt, og
barn med bilateral CP spesielt.

Konklusjon

I denne studien hadde barn med
unilateral og bilateral CP, som var
Klassifisert til sammenliknbare niva
av hdndfunksjon (MACS 1-3), ogsa
sammenliknbare ferdigheter i
egenomsorgsaktiviteter. Hvilken
rolle barnas generelle handfunk-
sjon (MACS-niva) spiller for & klare
seg selv i hverdagen og betydningen
av deres mer spesifikke evne til &
bruke hendene sammen i toh&nds-
aktivitet (AHA og BoHA), synes fra
vare data & veere ulikt for de to
gruppene. Studien bidrar med dette
til & understreke viktigheten av ulik
tilnerming i oppfelgingen av barn
med unilateral og bilateral CP i
Klinisk praksis. Variasjonen innad
ibegge gruppene tyder pé at andre
faktorer (f.eks. kognisjon) spiller en
stor rolle for hverdagsferdighetene
og understreker igjen behovet for

a gjore individuelle vurderinger i
mgte med det enkelte barn og dets

familie samt & skreddersy tiltak

i mgte med den enkelte. Det krever
en mangefasettert tilnerming for
a skreddersy tiltak samt en bevisst-
het om at de ulike kartleggings-
instrumentene ikke gir samme
informasjon. |
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HVA SKJER?

Dette skjer rundt om i landet de naermeste manedene. Vet du om et arrangement, kurs,
konferanse eller et annet relevant tilbud som vi ber skrive om pa disse sidene? Send dine
tips til post(@cp.no innen 13. mai, s& omtaler vi tilbudene i CP-bladet nummer 2-2024.

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 pad PTQ inkluderer fysiotera-
peut, ergoterapeut, idrettspedagog
og habiliteringpedagog. Utgangs-
punktet er den enkeltes livssitua-
sjon og mél, i trdd med definisjonen
av habilitering og rehabilitering.
Tilnermingen er helhetlig, og
motoriske, kognitive, sosiale og
spraklige funksjoner utvikles
samtidig i habiliteringsprosessen.
Maélet er at hver enkelt i stgrst mulig
grad skal n sine habiliteringsmal.
Dette gjores gjennom pedagogisk
trening av funksjon og ferdigheter
pa et spesialisert niva. Samhandling
star i fokus, og oppleering gis ogsa
til neerpersoner rundt brukerne.
Overforing til hverdagen star

sentralt i habiliteringen. Dette
er spesielt viktig i overgangsfaser
for & unnga 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 forlgp
eller som er over 18 ir, 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 pé 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 arrangerer gruppetilbud
til lett motorisk grad av CP i perio-

den 3/6-1/7. Dette gruppetilbudet
fylles raskt opp, men om tilbake-
meldingene blir gode og det viser
seg & veere flere med behov for et
slikt tilbud, vil vi gjenta dette senere
0gsa.

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

Mer informasjon

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

Sommeropphold for
unge voksne (18-30 ar)
pa Beitostelen
Helsesportsenter

* 10.07.24-30.07.24
* 17.07.24 - 06.08.24

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

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

Valnesfjord
Helsesportsenter

Valnesfjord Helsesportssenter har
tilbud til personer med CP i alle
aldre. Malet med et opphold hos oss
er gkt deltakelse i skole, fritid og
arbeid. De som kommer til oss har
ofte provd mye hjemme med hjelp
fra kommunen, men har behov for
ekstra tilrettelegginger og tips til
hva som er viktig videre.

Vi er opptatt av at alle skal fa
prove forskjellige aktiviteter og
delta ut fra egne forutsetninger og
gnsker. Vi vet at med gode tilrette-
legginger far vi til veldig mye.
Mange synes det er fint 8 komme
hit og se andre med lignende
utfordringer. Vi heier pa, leerer og
hjelper hverandre. I tillegg har vi
mye utstyr og hjelpemidler man
kan prgve mens man er her. Man
kan ogsa komme hit for 4 lere seg
for eksempel sykling, svgmming og
friluftsliv.

Vare ansatte er spesielt gode pa
a lage trygge og rolige omgivelser
med muligheter til & prgve, feile,
gve og mestre. Vi har blant annet
nevrolog, fysioterapeut, ergotera-
peut, sykepleier og idrettspedagog
som har jobbet lenge med personer
med CP.

Mer informasjon

For mer informasjon se var

hjemmeside, vhss.no, eller ta

kontakt med:

* Avdelingsleder habilitering barn
og unge:
Renate.alexandersen@vhss.no

» Avdelingsleder rehabilitering
voksne: Tine-LiseLarsen.
Solhaug@vhss.no

NORDLAND
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Innholdsrik arsmgtehelg

i Bodo

P& arsmgtet deltok i alt 13 delta-
kere. Mgtet ble organisert som
et hybridmete, der to deltok pé
Teams og de gvrige pa Strawberry
Ramsalt Hotel. Styret hadde
forberedt en innholdsrik helg
i Bodg, som i 2024 er europeisk
kulturhovedstad. Vi fikk med oss
smakebiter fra arrangementet og
hadde en trivelig helg sammen.
Fylkeslaget gjennomfarte to
likepersonsaktiviteter, et kurs
ilikepersonsarbeid lgrdag og
tilpasset klatreaktivitet i Klatre-
hallen pad Mgrkved pé sgndag
etter at drsmgtet var gjennomfart.
Styret ble utvidet med et nytt
styremedlem, til seks medlemmer.
Det meldte seg ogsa en ny til
valgkomiteen. De som stod pa valg,
ble gjenvalgt. Alle valg var enstem-

mige. Gjenvalgt styreleder Ann
Inger Mortensen sier det som
inspirerende a oppleve at flere nye
takker ja til tillitsverv i fylkeslaget.
N4 ser styret fram til 4 gjennom-
fore vedtatt handlingsprogram
som legger opp til aktiviteter bade
i Vesteralen og ser i fylket.

P4 lgrdag var det invitert til
likepersonskurs med Ann Inger
Mortensen og generalsekreter
Eva Buschmann som kursleder
og innleder. Det var ble en fin og
engasjert samtale om hvordan vi
best kan leve et godt liv med CP.
Whiteboard-tavla ble raskt fylt av
gode innspill, som ble oppsum-
mert med at det viktigste & jobbe
videre med er & oppna bedre
forstaelse for vare behov i kom-
munene.
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NORDLAND
Julebord i nord

Send oss
fylkesnyheter pa

post(@cp.no
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Tradisjonen tro var smé og store

i CP-foreningen i Nordland samlet
til julebordshelg den siste helga i
november i fjor.

Lordag ettermiddag mettes vi
for & spille bowling. Det var stort
konkurranseinstinkt, og alle var
veldig forngyd, selv om det ble bade
strike og noen kjegler i renna.

Om kvelden var det julebord i
hotellets matsal. Det ble servert god
mat og drikke. Barna og ungdom-
mene fikk utdelt litt brus og godteri

som de kunne ta med pa hotellrom-
met for & kose seg etter middag.
Det er goy & se gleden i barnas
gyne nar de mgtes. Enkelte av
vare medlemmer hadde antrekket
hengende framme i flere uker for
julebordet. Dette viser hvor viktig
det er & mgtes bade for a treffe
andre med CP og for at foreldrene
kan dele erfaringer. Dette er nok
en tradisjon som er kommet for
a bli her i Nordland. =

CP-BLADET1-2024

VESTLAND

FRA FYLKESLAGENE <

Forjulsfest desember 2023

CPVs tradisjonelle forjulefest ble
denne gang arrangert pa Scandic
Airport Flesland, sgndag 17. desem-
ber i fjor. Vi var over 100 deltakere i
alle aldre. Lokalet var stort, romslig

og sveert tilgjengelig. Det ble spist god

mat og drikke, og praten gikk lett.

Etter maltidet kom Tromme-Lars
med assistent. De hadde med seg
mange trommer og rytmeinstru-
menter og arrangerte en «tromme-
sirkel», der alle som gnsket det
kunne vare med og spille pd en
tromme eller et annet rytmeinstru-
ment. Dette var til stor glede for
dem som deltok.

Etter kaffe og kaker kom jule-
nissen pa forjulsbesgk og delte ut
gaver, bade til store og sma. Til slutt
ble det juletregang for dem som
ville veere med pé det. ®

CP-BLADET 1-2024
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AGDER

Vennskap skaper glede i CP-familien Agder

Et begivenhetsrikt &r med mange
gode opplevelser og gleder ble
avsluttet med mange hyggelige
forjulstreff hos oss i Agder. CPU
Agder og Funky Fox Teens Club
startet forjulssesongen i fellesskap
med storkoselig treff pd spennende
Biz On Wheels i Kristiansand og
avsluttet sammen rett fgr starten
pé juleferien med vennetreff pa
Egon. Funky Kids Club hadde
sendagsferjulssamling med mye
moro sammen, og den siste helgen
var det som alltid julekino i Grim-
stad Kulturhus for sma og store
medlemmer.

Den tradisjonelle store medlems-
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julefesten var ble arrangert sendag
3. desember i Lillesand sammen
med foreldre, sgsken, besteforeldre,
venner og familie. Det var lotteri,
Kahoot-quiz, konkurranser, under-
holdning, deilig maltid og gode
samtaler i strdlende vennefelles-
skap. Det er alltid veldig hyggelig pa
denne medlemsjulefesten var, hvor
samtaler og latter ruver blant sma
og store og alle er med! Sa er det
ekstra spennende med nissebesgk!
Det er utvilsomt slik at vennskap
skaper gleder, og ekstra hyggelig er
det & treffe hverandre og glede seg
til jul sammen med gode venner i
desember. Fgrjulstreff for smé og

store er en tradisjon i CP-familien
i Agder og skal fortsatt veere det
idrene som venter pa oss.

2024 startet med stadig utford-
rende veer med massevis av sng og
vind pd Serlandet, og det hindret
aktivitetene vare i starten av
vintersesongen. Det tar vi igjen
senere. Dette var likevel ingen
brems for tendringsjentegjengen
var i Agder. Den forste helgen i
februar dro denne flotte gjengen
med familie og ledsagere til Hovden
pa vintertur. Lerdagen startet litt
skuffende veermessig med mye
vind, sng og stengt bakke. Jentene
lot seg likevel ikke stoppe, og med
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god hjelp av sterke assistenter
ble det likevel fartsfylte turer i
akebakken eller aktiviteter i bade-
landet. Kveldene ble koselige, med
nydelige middager og bursdags-
feiring for en av fjortisene — og
med MGP-finale pa storskjerm pa
lgrdagskvelden. Da kan jo ikke livet
bli bedre en vinterhelg. Dette ble
en super tur!

Vi gleder oss til alle spennende
opplevelser som venter pa oss
videre dette aret!

Send oss
fylkesnyheter pa

post(@cp.no
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FRA FYLKESLAGENE <

SKATTEFRADRAG
PA GAVER

Husk at gaver til Cerebral Parese-foreningen kan trekkes fra i inntekten pa selv-
angivelsen. Gaver til CP-foreningen kan gi fradrag i inntekt og dermed lavere skatt.
Inntektsfradrag kan kreves nar gave-belapet 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!
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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 &8 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,
besgk 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:

"% Telefon: 975 84 361
| E-post:

Stine Dybvig
Bosted: Oslo

Fodt: 1991

Telefon: 952 56 511

stine.dybvig@gmail.com

Snorre Spilling @vereng
Bosted: @stfold
Fodt: 1989

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 1-2024
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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

Sentralstyret

Leder

Bente Heggg Olsen,
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,
Tregndelag

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

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

’.‘ . | EvaBuschmann
" .. _ | Generalsekreter
%’ﬁ E-post: eva@cp.no

WL

i
I,i

Telefon: 979 94 652

Charlotte Asland Larsen
Redakter og
informasjonsradgiver
E-post: charlotte@cp.no
Telefon: 457 28 464

Kristin Benestad
Radgiver

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

Ole Kristian Fagersand
@konomiradgiver

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

Vegard Hauge
Innsamlingsradgiver
E-post: vegard@cp.no
Telefon: 907 69 371

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

Vil du ha en annonse i CP-bladet?

Ta kontakt pd 22 59 99 00 eller post(@cp.no

CP-bladet utgis fire ganger i dret. Opplaget er pa 3300,

og bladet sendes til alle medlemmer. Medlemsmassen
omfatter bade privatpersoner og sentrale fagmiljger
innenfor helse- og skolesektoren. Bladet er et aktualitet-
smagasin med en blanding av reportasjer fra fylkeslagene
og fagmiljgene, presentasjoner fra seminarer og fag-
konferanser, leserinnlegg og fagartikler.

@nsker du
CP-bladet innlest?

Norsk lyd- og
blindeskriftbibliotek
(NLB) produserer og
|&Gner ut CP-bladet

i lydform.

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

Tjenesten er gratis.
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@KONOMI
ECONOMIQUE

Returadresse:
CP-foreningen
Bergsalléen 21
0854 Oslo

Meld deg
pd i dag!

Velkommen til arets
CP-konferanse!

Norges storste
fagkonferanse om
cerebral parese.

21.-22. mars 2024 Oslo Kongressenter.
Pamelding og program finner du pa cp.no.

Arrangeres av CP-foreningen og NorCP.

Vi har ny Facbook-side!

Folg oss videre pa «CP-foreningen».




