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Pargrende skal ogsa
have rettigheder

Pargrende

- foraeldre,
xegtefaeller,
sgskende og
bedsteforaeldre
til bern, unge
og voksne med
et handicap

- er handicap-
politikkens
oversete helte.
Pargrende
leverer dag ud
og dagind en

keempe indsats som det kit, der far hverdagen
til at fungere og haenge sammen i familien.

De pargrende er advokater, koordinatorer,
bisiddere og gratis arbejdskraft pa de lange
straekninger, hvor den offentlige service ikke
slar til. Som mor til Mette, der var blind og
sveert multihandicappet, men nu desvaerre

daed, har jeg selv veeret der.

Indtil man selv star midt i det, tror man, at det
offentlige uden videre leverer den hjselp, man
har behov for. Men virkeligheden er, at den
offentlige service ofte kun daekker et hjgrne af
behovet. Resten tager familien og de pararen-
de sig af. De far hverdagen til at haenge sam-

men: den vagne nattevagt, de arme og ben der

Indtil man selv star midt i

det, tror man, at det offentlige

uden videre leverer den
hjeelp, man har behov for.

Men virkeligheden er, at den
offentlige service ofte kun
daekker et hjorne af behovet.
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mangler, den der kgrer, bringer, organiserer
og koordinerer. Alt for ofte er der for lidt tid til
bare at veere mor, far eller sgskende, fordi man
ender som semiprofessionel medhjzelp for det
familiemedlem, der har et handicap.

Derfor er det ngdvendigt, at de pararendes
behov og rettigheder skrives ind i lovgivnin-
gen. Det geelder bade konkrete rettigheder til
ydelser designet til pargrende - f.eks. kompen-
sation ved medindlaeggelse, ret til omsorgs-
dage, nedvendig aflastning - og ikke mindst,
at lovgivningen far indbygget et veern mod
rovdrift pa parerende, sa det sikres, at de kan
vaere det, som paregrende ferst og fremmest
skal vaere, nemlig pargrende. Det burde veere
selvfglgeligt, men det er det ikke.

At det er underforstaet og forventes at pare-
rende bidrager med en uforholdsmaessig stor
del af kompensationsbehovet betyder pa den
anden side, at de borgere med et handicap,
som har et svagt netveerk og ingen teette parg-
rende, oplever, at de har sveert ved at tilkeempe
sig den hjzelp, de har behov for - dels fordi det
forudsaettes, at der er hjzelp fra parerende,
dels fordi de mangler pargrende og netvaerket
til at kaempe for sig.

| CP Danmark gnsker vi derfor, at serviceloven
og andre relevante regler kulegraves for at
sikre, at der er det rigtige og ngdvendige fokus
pa pargrende. Det er en overset problematik,
som vi skylder de mange forzaeldre, bedstefor-
zldre og sgskende, som knokler dggnet rundt,
at fa styr pa. Vores social- og handicappolitik
skal ikke bygge pa, at vi udnytter pargrende til
handicappede.

Sone tOd)ler

Lone Mgller
Landsformand



Forlobsbeskrivelse om
indsatser for born og unge

med cerebral

parese

Den nye forlgbsbeskrivelse er et staerkt
vaerktgj for foraeldre til bgrn og unge med
komplekse falger af cerebral parese.

AF MOGENS WIEDERHOLT,
DIREKT@R | CP DANMARK

Vi herer det igen og igen. Der kan veere
enorm forskel pa de tilbud og den
hjeelp, man far, afhaengig af hvilken
kommune man bor i. Ganske vist er
loven den samme fra Skagen til Gedser,
men ikke alle kommuner er lige ambi-
tigse.

Kommunerne har desuden et vist
lovgivningsmaessigt raderum for lokale
prioriteringer - og sa er der forstaeligt
nok forskel pa, hvor stor og dybtgaende
faglig indsigt den enkelte kommune
kan have pa et sa specialisteret om-
rade som bern og unge med cerebral
parese.

Konsekvensen er, at man som foraeldre
sidder frustreret og usikker tilbage: Far
mit barn den rette og relevante hjaelp

- eller far vi bare det, sagsbehandleren
tilfeeldigvis har hert om, og kommunen
er villig til at betale for?

Men nu er der hjaelp pa vej. Socialstyrel-
sen er nemlig klar med en helt ny "For-
labsbeskrivelse om bgrn og unge med
komplekse fglger af cerebral parese.”

Forlgbsbeskrivelsen er en gennemgang
og beskrivelse af, hvilke indsatser og
tilbud der kan og ber gives til barn og
unge med cerebral parese i forskellige
situationer og pa forskellige tidspunkter
i barnets/den unges udvikling.

Direkter Mogens Wiederholt | §
har store forventninger til
forlabsbeskrivelsen, som
Socialstyrelsen har arbejdet
pa i over to ar.

Konkrete anbefalinger

Der gives konkrete anbefalinger og en
grundig faglig begrundelse for, hvorfor
bestemte tiltag og indsatser er relevan-
te for bern/unge med cerebral parese.
Her er det faglige handtag, som mange
foreeldre har manglet i deres diskus-
sion med kommunen om den rigtige
indsats.

Forlgbsbeskrivelsen er i udgangspunk-
tet udarbejdet med henblik pa sagsbe-
handlere og kommunale beslutnings-
tagere. Den er ikke en facitliste eller

en norm, som kommunerne skal felge.
Det er en retningslinje og en faglig
beskrivelse af det gode forlgb, som skal
inspirere kommunerne til den bedste
lgsning.

Selv om det saledes ikke er et rettig-
hedskatalog - og selv om malgruppen
for forlgbsbeskrivelsen ikke er foraeldre
- sa far forzeldre og andre parerende til
bern og unge med cerebral parese ikke
desto mindre et rigtig godt veerktgj. Et

steerkt vaerktgj til dialogen med kom-
munen og den kommunale sagsbe-
handler om, hvad der er det gode og
relevante tilbud til deres barn.

Med hjzelp fra forlabsbeskrivelsen vil
man dels kunne hente inspiration til
relevante indsatser - og man vil kunne
hente argumenter til en drgftelse med
kommunen om, hvorfor de vaelger
eller ikke vaelger at tilbyde ens barn en
bestemt indsats.

CP Danmark vil de kommende mane-
der tage initiativ til en raekke aktiviteter,
som skal bidrage til at udbrede indhol-
det i og eksistensen af forlabsbeskri-
velsen - bl.a. gennem webinarer og
arrangementer sammen med ambula-
torierne pa hospitalerne. Fglg med pa
vores hjemmeside og i CP INDBLIK.

Du kan selv finde og downloade for-
lgbsbeskrivelsen pa Socialstyrelsens
hjemmeside: www.socialstyrelsen.dk

Der gives konkrete anbefalinger og en
grundig faglig begrundelse for, hvorfor
bestemte tiltag og indsatser er relevante
for bern/unge med cerebral parese.
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VIDEN OM

CP-konference til november
CP Danmark er netop nu i gang med at laegge sidste hand

pa efterarets CP Konference. Konferencen finder sted pa

konferencecentret Musholm i Korsgr, tirsdag den 5. november,

med plads til 200 personer. Temaet bliver behandling og trening.

Skole OL med kongeligt
high-five

Skole OL er Danmarks officielle olympiske skoleaktivitet for
bern bestdende af klassekonkurrencer i forskellige sports-
grene for 4.-7. klassetrin. Kort far sommerferien blev der
afholdt Skole OL pa @sterbro Stadion i Kgbenhavn. Blandt
deltagerne var de tre unge parasport-atleter, David, som
dyrker racerunning, Lue, som spiller fodbold og Ida, som
spiller Boccia. - Det var dejligt at vise de andre begrn, at selv-
om man har et handicap, kan man sagtens deltage i Skole
OL, forteeller David.

- Jeg lgb i min racerunner, og Lue lgb ogsa med. Da vi ende-
lig kom i gang, holdt jeg mig naer de inderste baner, for der
stod Kronprinsen pa graesset og uddelte high-fives til alle
leberne. Han gav mig en og sendte mig videre. Senere fik
ogsa Ida lejlighed til at hilse pa Kronprins Frederik, der kom
ned i hallen til os. Det blev en rigtig god dag.
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Camonokort for
mennesker med
handicap camanoen

Leengere vandreture er blevet en populaer frilufts-
beskaeftigelse for mange. Og hvis man ikke lige
har teenkt sig at drage til Spanien og gd Camino-
en, sa har man nu i tre ar kunnet tage til Mgn og
ga Camenoen. | juni kom sa et ‘Camgnokort for
handicappede’. Ruten er sa vidt vides den ferste
vandrerute for mennesker med handicap i Dan-
mark og felger den originale Cameno, men pa
visse straekninger er ruten sendret af hensyn til
kerestolsbrugere og gangbesvaerede. Kortet er ikke
opdelt i etaper, men angiver 24 sarlige naturop-
levelser, som man ogsa kan na til i bil og de fleste
steder ogsa med el-kgrestol. Initiativet er stottet
af Danmarks Naturfredningsforening, Vanferefon-
den, Vordingborg Kommune og Velux Fonden. Laes
mere pa hjemmesiden: www.camoenoen.dk

Elsass Fonden indvier ny
skulpturpark

Den interna-
tionalt aner-
kendte danske
kunstner Jeppe
Hein har ud-
viklet seks nye
skulpturer til
Elsass Fondens
have. De bliver
afslgret ved et
indvielsesarrangement den 27. august. Jeppe Hein er
kendt for at skabe installationer i krydsfeltet mellem
kunst og arkitektur, og ambitionen med den nye
skulpturpark i Elsass Fondens have er at skabe rum
for bevaegelse og sociale mader. Jeppe Hein har ta-
get hele parken i brug, og de forskellige skulpturer er
designet med henblik pa at blive anvendt til blandt
andet leg og interaktion. Kunstneren, der til daglig
har vaerksted og kontor i Berlin, vil selv vaere til stede
ved indvielsen. Sommeren over har man bl.a. kunnet
opleve Jeppe Hein-installationer pa en stor udstilling
i Venedig.




Krist_ian Hegaard

Fra lygtepeel til folketing

Nar den nye folketingssamling abner har 28-arige Kristian He-
gaard sikret sig en af pladserne i salen. Ved folketingsvalget den
5. juni fik han 1.945 personlige stemmer i Nordsjzelland, og det
var nok til at blive valgt for det Radikale Venstre. Han bliver sin
gruppes retspolitiske ordferer, og allerede i sommerferien fik
han sin ilddab, da han i en periode var gruppens ferieordferer.
Pa grund af en sjelden knoglesygdom sidder Kristian Hegaard

i kerestol, men man skal ikke forvente, at han nu bliver hele
landets handicap-lobbyist. ‘Jeg er ikke handicap-politiker, men
en politiker med handicap’, har han offentligt slaet fast. Derimod
bar man gleedes over, at der nu er en markant og dygtig politiker

o o
Malet blev naet...
Og en drem gik i opfyldelse, da Peder Stausholm
efter 29 dage pa landevejen naede Skagen i sin

el-kgrestol. Efter en tur pa ca. 1.000 km. fra ud-
gangspunktet i Gedser blev han som kulmination

med handicap pa Christiansborg. Han er et forbillede, og alene
hans tilstedevaerelse vil minde de andre politikere om udfordrin-
gerne for folk med handicap. Kristian Hegaard er i gvrigt ogsa
folkevalgt i Fredensborg Kommune, hvor han har siddet i byradet

pa den strabadserende faerd modtaget af byens
borgmester Birgit S. Hansen og et tv-hold fra TV2
Nordjylland. Foran Skagens gamle radhus blev
han sammen med sin hjeelper hyldet af venner

siden 2010. Den lokale tilgang gav ham smag pa mere, ogi 2013
blev han folketingskandidat for Radikale Venstre. Her var han i
en periode suppleant i Folketinget for Martin Lidegaard, da han i
2017 var pa barselsorlov. Den gang var det ikke muligt at indtage
talerstolen i Folketinget, fordi der kun var trapper, men nu er
adgangen andret sa talerstolen ogsa er blevet tilgaengelig for
kerestolsbrugere.

og bekendte med flag og champagne og en frisk
vandskal til sin trofaste hjaelper, hunden Jackie.
Peder var tydelig rert, da han modtog hyldesten
fra borgmesteren, der betragtede ham som en
beundringsvaerdig rollemodel for mange. - Turen
er bare get helt fantastisk, jeg har madt man-
ge spaendende mennesker pa min vej igennem
landet, fortalte Peder Stausholm.

CP Danmarks arbejde i Uganda vises nu pa film

i1

Fs <t - = | juni tog Thomas Arpe, der er frivillig i CP Danmarks ulandsarbejde,

k. sammen med en videojournalist til Uganda for at lave optagelser til en
dokumentarfilm om de forbedrede vilkar for mennesker med cerebral
parese, som CP Danmark har bidraget til. "Vi vil gerne vise, at det har
gjort en forskel at lave projekter og udviklingsarbejde for mennesker
med CP i Uganda. Derfor sggte vi penge til at lave en film”, forteeller Tho-
mas Arpe. Filmen skal via forskellige personers fortzelling vise, hvordan
forholdene er blevet bedre, og hvor meget det betyder, at uganderne
har faet deres egen CP-organisation, UNAC. "Vi besggte blandt andre
Tony, der har CP, fem barn og sit eget landbrug og en 16-arig pige med
CP, der har startet en lille butik, hvor hun szelger olie”. Der blev ogsa
lavet optagelser af UNACs direkter, Kirungi Christine, der selv har CP og
er meget begejstret for den store stgtte, de har faet af CP Danmark. De
mange timers optagelser skal nu klippes sammen til en dokumentarfilm,
der forventes at blive klar til efteraret.
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Kb6hne-Design var i midten af juni med pd udstillingen ‘Finderskeepers’ i @ksnehallen i Kebenhavn. - Det blev en fin succes,
vi fik solgt en hel del, bl.a. stort set alle vores bordskdnere, fortceller Nicolai.

Tree kan veere knudret, skeevt og krallet og minder Nicolai om hans egen personlighed.
Det er der kommet mange flotte designerting ud af, som nu er sat i produktion.

AF FRANDS HAVALESCHKA For de fleste er en god uddannelse ofte udenfor landets graenser som i Taiwan og
den bedste negle til at &bne den store Canada.
dor til arbejdsmarkedet. Men positive
egenskaber som idérigdom og kreativitet ~ Det er typisk flotte interigr- og gaveartik-

kan ogsa bringe en ler i enkel designstil, bl.a.
langt. Endda rigtig traefugle, julepynt og vaser.
langt. R . Det hele er kreativt teenkt,
° Nicolais store drem bl.a. inspireret af de danske
Det er 21-arige Ni- er pﬁ et tidspunkt at designikoner PH og Georg
c'olai Kbhr]e fra den kunne leve af at vaere Jensen, og'forarbejdningen
lille by Grindsted . udformes i laekre materia-
lidt nord for Aal- de51gner. ler som f.eks. eg, roget eg,
borg et saerdeles mahogni og keramik.
levende bevis pa.
Med en stor interesse for dansk arkitek- Salg fra hjemmesiden
tur, design og aestetik har han udviklet Produkterne bliver solgt under brandet
en raekke spaendende produkter, som er Kéhne-Design. Det sker primaert fra hjem-
solgt ikke blot i Danmark, men sa langt mesiden www.koehne.dk og deltagelse

8 CPIIINDBLIK 4.2019



Interessen for produkterne
var rigtig fin hele weekenden.

pa designmarkeder. Aktiviteterne star-
tede i 2017, og allerede nu er der solgt
ca. 2.000 produkter. Den lille familie-
virksomhed bade designer, fremstiller
og saelger produkterne.

Men idémanden og designeren bag
alle produkterne, det er Nicolai, der
pa hjemmesiden praesenteres som en
ung upcoming autodidakt designer,
som har vist gode evner til at generere
designs og produkter, som rammer
folks folelser.

Jamen det er nok evner, han har
udviklet pa en designskole eller pa

et kreativt vaerksted, ville de fleste
teenke. Men sadan hanger det ikke
sammen. Nicolai har altid vaeret meget
omhyggelig med alle de ting, han har
beskaeftiget sig med. Han har sans
for finesser og er hamrende god til at
styre 3D-konstruktioner, Photoshop
og hvad der ellers findes af kreative
programmer til en pc.

Fodt med cerebral parese

Der var ellers ikke ret meget, der i
hans tidlige barndom pegede i den
retning. Han er fgdt med cerebral
parese og har en reduceret handfunk-
tion, der begraenser den fulde funkti-
onsdygtighed til den ene hand/arm. Til
gengaeld har han en fin gangfunktion,
om end laengere distancer giver visse
udfordringer.

Nicolai havde sin skolegang i en spe-
cialklasse pa Vester Mariendal Skole i
Aalborg. Her fandt man hurtigt ud af,
at han var ordblind, hvilket har pavir-
ket hans skolegang og senere hans
valg. Da han samtidig har kognitive
udfordringer har den boglige vej aldrig
vaeret nogen reel mulighed, om end
han gerne ville. Til gengeeld fremgar
det af hans velbeskrevne neuropsyko-
logiske test, at han er visuel orienteret.

Det er en egenskab, han har formaet
at udvikle markant i sit skoleforlgb.

Og sa er han bare virkelig god til at fa
idéer. Det fandt han ud af, da han kom
pa Helle Efterskole pa Djursland, hvor
han gik et ar pa den kreative linje.

- Efterskoleopholdet gav mig idéer til,

Tree er det foretrukne materiale. Det kan
veere knudret, skeevt og krollet og minder
Nicolai om sin egen personlighed.

f .I-..".l'.v 1 ..I‘ 0

i f.‘?&"’.-“} i !
Nicolais interesse for tree og design blev for alvor

uadviklet under STU-forlebet, hvor han i slajdvcerk-

stedet bl.a. skabte dette flotte skakspil.

hvad jeg senere skulle lave, fortzeller hele tiden at dygtiggere sig. Saledes
Nicolai, men det var det efterfelgende har han faet mulighed for at starte pa
STU-forlgb pa VUK i Aalborg, der for Den Skandinaviske Designhgjskole i
alvor udviklede min kreativitet, bl.a. Randers efter sommerferien. Det er et
havde vi et fantastisk slgjdvaerksted, ophold, som han venter sig meget af.
hvor jeg arbejdede med mange for-
skellige projekter. - Det er jobcentret, der har set mu-
lighederne og forelabig bevilget mig
I slutningen af forlgbet fik Nicolai en et halvt ars ophold, og det glaeder
virksomhedspraktikplads hos Steffen- jeg mig til, understreger Nicolai, der
sen og Wurtz, der sendte ham videre haber at fa bevilget et halvt ar mere i

med en meget flot anbefaling, og sene-  2020.
re hos EPJ-design i Aalborg.

Nicolai er taknemmelig for den store
- Her er jeg fortsat to dage om ugen, opbakning fra forskellige sider, men
selv om mit STU-forlgb er afsluttet, og selvfelgelig ogsa glad for, at folk keber
det betyder, at jeg hele tiden er meget ~ hans produkter. Det er for ham et
teet pa det kreative miljg, forteeller klart bevis pa, at man kan komme
Nicolai. langt, hvis man kigger alternative veje.

Haber at kunne leve af det

Nicolais store drem er pa et tidspunkt Se mere

at kunne leve af at veere designer. Det Du kan se flere af de flotte
er en drgm, som han selv forsgger at produkter pa hjemmesiden:
bringe naermere virkeligheden ved www.koehne.dk
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Sponsor

Jordvarme, Naturgas

& Solvarme

TIf. 2060 5616

www.veje-vvs.dk

* Reparation af trailere

¢ Servicevogn tilbydes hele degnet
* Udskiftning af daek

* Kob og salg af trailere

GLOBEXA,

'\J
\‘FIV

Globex ApS
Holsbjergvej 38, 2620 Albertslund
43632444 « www.Globex.dk

Privat pleje
& omsorg...

Streget 5 A - 7430 lkast

Telefon 27 83 50 53

www.ppoo.dk

OLSEN LARSEN MALERSERVICE
PER LARSEN « MALERMESTER .

~hyzoern
Mediem af Dansk Byggeri

Kisumparken 94, st. mf - 2660 Brgndby Strand
TIf. 26 83 51 41 - www.olmalerservice.dk

Peto Metoden

¥ Petd hjemmetrcening 0-18 ar

¥Intensivkurser i hele Danmark

¥Individuelt program 1-2 gange pr. uge

¥ Fysisk treening baseret pa peedagogisk tilgang

Vores malrettede indsats omkring fysisk styrke og
mobilitet, kognitiv udvikling og problemlgsende
feerdigheder vil ege dit barns selvstcendighed, selvtillid og

selvveerd!

Peté Metoden — udvikling der bygger pa mere end 70 ars
gode resultater! ¥

www.pelocph.dk Tel: 61690058 Mail: cp@petocph.dk
Facebook: Pelé Method Copenhagen

Instagram; peto_method copenhagen
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NYT FRA SEKRETARIATET

Feriehuset pa Samsae:
Nu kan du booke huset i de fleste uger i 2020

Vidste du, at det nu er muligt at booke
foreningens dejlige feriehus pa Samsa et
ar frem. Tilbuddet gaelder for CP Danmarks
medlemmer i alle uger - undtagen de syv
uger i hgjsaesonen.

AF FRANDS HAVALESCHKA

For at sikre en Igbende og enkel reservationsprocedure
blev det sidste ar besluttet, at man i fremtiden kan boo-
ke lavsaesonens og mellemsaesonens uger et ar frem.
Derfor kan du allerede nu reservere huset efter princip- Samsg har meget at byde pd og er mange steder den rene idyl.
pet ‘farst til molle’.

Priser i 2020
@nsker du derimod at booke en uge i hgjsesonen i 2020 Hejsaeson:
- det geelder ugerne 27 til og med 33 - skal du ligesom Ugerne 27 til og med 33. Medlemspris: 6.000 kr. pr. uge
tidligere laegge billet ind pa et ophold. Det kan du gere inklusiv obligatorisk slutrengaring.
sidst pa aret, frem til den 10. januar 2020. Her bliver
ugerne fordelt efter gnsker og evt. lodtraekning, hvis Mellemsaeson:
flere har gnsket samme uge. Ugerne 18 til og med 26 og ugerne 34 til og med 37. Med-

lemspris: 3.500 kr. pr. uge inklusiv obligatorisk slutrengering.
Udlejning fra sendag til sandag
Ligesom i 2019 sker udlejningen i 2020 fra sgndag til Lavsaeson:
sendag med ankomst efter kl. 15 og afrejse inden kl. 12. | alle gvrige uger er medlemsprisen 2.500 kr. pr. uge inklusiv
obligatorisk slutrengering.

Til alle udlejningstyper betales elforbrug seerskilt efter
gaeldende takst. Du kan laese meget mere om feriehuset

og mulighederne pa Samsg pa foreningens hjemmeside:
cpdanmark.dk/feriehus - her kan du ogsé se hvilke uger, der
er ledige i resten af 2019, og leese om feriehusets indretning
og faciliteter.

CP Danmarks feriehus pa Samsa stdr klar
til brug for medlemmerne dret rundt.

-4
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Michaels Autoruder
VI Ee it Ly

FINLOW{ES VVs A/g

TELEFON 32 51 45 59

: Privat rengaring Ring og fa et
Gasserviceabonnement med Vinduespolering uforpligtende
hovedeftersyn tilbud pa
3 Rens/vask af: 70444800
A ————— Totalentrepriser pa kekkener Toj, duge, dyner mm.
*Vi kommer til dig og badeveerelser
ing for et godt tilbud Mobil
29601109 ; rx
Hornevej 13, TOP

Michael Ho

2770 Kastrup renggringskaslderen

rengering - butik - renseri

DTT AUTOMOBILER  DTT Automobiler, autoveerksted og

Dansk Turbo Teknik - siden 1985

bilforhandler der vaegter kvaliten.

Din Leasingekspert - Du er sikker hos os Vores veerksted reparerer og

ntrepris . .
C“GE P €Apg servicerer biler uanset mearke og
v ViKan det meste .
- variant.
hy Vores salgsafdeling har erfaring
4 med import, leasing og salg.
A V/ Claus Grgnborg b g g g

Vi har altid et bredt udvalg af flotte
salgsbiler staende.

TIf.22 62 96 03
Personale-lgsninger
for entreprener- og metalbrancen

Englandsvej 399, 2770 Kastrup
3250 8002 www.d-t-t.dk

Sam Jensen e BI LCENTRUM

: -kunden i centrum
Bl MONT/AGE

Silkeborg Bilcentrum
Stagehgjvej 6d « 8600 Silkeborg

Skibbyvej 58 - DK-8462 Harlev ] TIf. 22791260 + www.silkeborgbilcentrum.dk
TIf.: +45 20 33 33 13 - E-mail: sam@sjmontage.dk

Skoventreprengr
Frede Andersen A/S

www.kp-service.dk
20 844 071 Lintrupvej 40, 6600 Lintrup

info@frede-andersen.dk
www.fredeandersen-maskinstation.dk

K.P.

@
ApS

Sgborg * Gentofte * Christianshavn ¢ Brgnshgj

Bestil pa 28114000 - www.greenmango.dk FLREKLAME

Agerbakken 21 - 8362 Horning - TIf. 7022 1870 - fi@flreklame.dk
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Lasse Kromann i redt, der er
udtaget til VM senere pa dret,
viste fin form ved steevnet.

ity Pleass v I o g ok
~ grlto K5, | FEBEISAN AeOSagen g oy

Slget pd malstregen. En af de mest spcendende

‘Sammen er vi stcerke-
re’ og ‘det er en men-
neskeret at beveege sig’
var to vigtige budska-
ber i Mansoor Siddiqis
abningstale ved det
store staevne, hvor 17
nationer deltog.

finaler var 400 meter i u/14-klassen. Her vandt Arran Keit (i midten) fra
Australien i tiden 2.27,87 min. foran Noel Eriksson Green (t.v.) fra Sverige
med 2.27,98 min., mens Hannibal Cederberg fra Danmark blev nr. 3 i

2.30,29 min.

Racerunning:

Atleter fra 17 nationer dystede pa arets camp

Der var god stemning, hgjt humer og brede smil, da arets
RaceRunning Development Camp og staevnet CPISRA
International Cup 2019 blev afholdt i starten af juli pa Fre-
deriksberg Stadion. | evrigt for 23. gang - og i ar sterre end
nogensinde med staevnedeltagelse af 400 personer fra 17
lande, heraf 117 atleter. Det svenske hold var det stgrste
med 37 atleter, mens Danmark stillede med 32. Under
staevnet blev der sat ikke mindre en 18 nye verdensrekor-
der. Dertil skal leegges masser af traening, vidensdeling og
hyggeligt socialt samvaer.

Det var saledes ikke uden grund, at Mansoor Siddiqi, initi-
ativtager, formand for staevnet og for Parasport Frederiks-

berg, var rigtig glad efter ugens aktiviteter.

- Vi laegger hvert ar stor energi i at forbedre staevnet og

optimere organisationen, og i ar har vi for fgrste gang faet
hjeelp af frivillige fra Zldresagen pa Frederiksberg, og det
har veeret en win-win situation, forteeller Mansoor.

Med 400 deltagere er det en noget anden opgave end
det farste ar, hvor der var otte deltagere og et budget pa
2400 kr. | dag arbejdes der med et steevnebudget pa ca.
400.000 kr. og indkvartering pa to skoler samt pa Hotel
Scandic i Sydhavnen. En udvikling, som mange rundt
omkring i verden er taknemmelig for. For ssmmen med
den fzelles traeningslejr er staevnet det arlige hgjdepunkt
for sporten. Racerunning er imidlertid fortsat en disciplin,
som skal udvikles, men ikke mindst takket veere den dan-
ske indsats er der forhdbninger om, at racerunning bliver
anerkendt som paralympisk disciplin i Paris i 2024.

FH
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KURSER

Foto: Sergey Nivens/www.shutterstock.com

Efterar er skabt til kurser...

Er du treet af, at sommerferien er brugt? Sa kan du gleede dig over, at CP Danmark tilbyder en
lang raekke kurser i sensommeren og efteraret; der er masser at se frem til!

Skolestart er en stor ting for alle, og
har barnet en hjerneskade, er der
endnu flere ting, der skal falde i hak.
Med den rette forberedelse, viden
og stette kan skolegangen sagtens
ga fint, selvom barnet har cerebral
parese.

Kom godt fra start

Godt begyndt er halvt fuldendt. Og
der er meget at teenke pa, nar barnet
begynder i skole. Har barnet en hjer-
neskade, er der endnu mere, for kan
man forberede skolestart, sa man kan
undga at rende ind i problemer, der
kunne veere undgaet?

Kurset 'Kom godt fra start’ har fokus
pa, hvordan man sikrer barnet den
bedst mulige skolegang. Jo mere
viden man har om diagnosen og de
udfordringer, den kan give, jo bedre
kan man stgtte barnet i at fa den rette
hjeelp fra starten - og laererne i at
hjeelpe barnet.

14 CPIIINDBLIK 4. 2019

AF KURSUSKONSULENT TRINE KAMP LARSEN

Viden giver mulighed
for hjeelp

For et barn med en
hjerneskade er det

ofte den kognitive _
udfordring, der Y
er sterst, for det
fysiske handicap
kan man se og er N
derfor lettere at for- _.?'

holde sig til. Leererne -

kan nemmere se, at

barnet skal have hjzelp til at

tage tej pa for at komme ud og lege
med de andre i frikvartererne eller
sikre sig, at barnet kan deltage pa lige
fod med de andre begrn pa skoleud-
flugter, inden for de rammer som det
fysiske handicap giver.

Men sa er der det usynlige: For bgrn
med cerebral parese kan den kogniti-
ve funktionsnedsaettelse betyde hurti-
gere udtraetning, darligere hukommel-
se, problemer med at koncentrere sig
og finde vej, og nogle er langsommere
til at leese og skrive. Alt dette kan

man kompensere for, men kun nar

man ved det. | Igbet af
kursusdagen giver psy-
kolog Louise Battcher
en grundig gennemgang
af hjerneskaden, og hvilke
udfordringer den kan give i
forhold til indlzering og det sociale.

Louise kommer ogsa med nogle
retningslinjer for, hvordan man

maske kan indrette skoledagen pa en
lidt mere hensigtsmaessig made, sa
kraefterne bliver brugt rigtigt, og ikke
mindst gar deltagerne hjem med kon-
krete redskaber til at handtere barnets
kognitive handicap, sa skolestarten bli-
ver sa god som muligt. Foruden Louise
Bettcher underviser ogsa socialradgi-
ver Mia lbaek Touborg, der gennemgar
stottemulighederne gennem folkesko-
leloven, sd man far den statte i skolen,
der er krav pa.



Er botox godt

eller skidt?

De fleste har en hold-

ning til botox-behand-

ling, og der er ogsa

god grund til at taenke

sig om, inden man gar

i gang, for der er fordele

og ulemper. Pa fyraftens-
megdet ‘Alt om botox’ fortael-
ler lzege Gija Rackauskaite om sit
daglige arbejde med at give botox-
behandlinger, et arbejde, der kraever
meget forberedelse og information.
For botox hjzelper ikke alle og ikke
pa alle typer funktionsnedsattelser.

| labet af aftenen kommer Gija ind
pa nogle af de overvejelser, man
ber gore sig, og hvad der kan vaere
udslagsgivende for, om botox er
det rigtige for dig eller dit barn. Hun
taler ogsa om frekvens, bivirkninger,
effekt, og de langsigtede virkninger
af behandlingen. Deltagerne gar
hjem fra fyraftensmedet med ny

og grundig viden om botox og har
bedre forudsaetninger for at traeffe
den rigtige beslutning om behand-
lingsformen.

Kom pa Familieweekend

pa Fyn

Har du faet et barn med cerebral
parese? Sa har du sikkert tusind
spegrgsmal og tvivl, glaede og bekym-
ringer blandet sammen i én paere-
veelling. Kurset Familieweekend er
for foraeldre, der har et CP-barn op
til skolealderen, og som s@ger viden
om diagnose, fremtidsudsigter, stot-
temuligheder og netvaerk - og ikke
mindst viden, der ggr dem selvkg-
rende og bedre i stand til at tage de

‘Kom godt fra start’

holdes den 28. september i Odense.
Tilmelding og betaling pa cpdanmark.dk

‘Alt om botox’

holdes den 10. september i Aarhus.
Tilmelding og betaling pa cpdanmark.dk

'Familieweekend’

holdes i samarbejde med familieNet
den 8.-10. november pa Fyn, laas mere
pa cpdanmark.dk

bedste beslutninger for deres familie familien og barnene bliver passet af erfar-

fremover.

Kurset varer fra fredag eftermiddag
til sendag efter frokost, er for hele

ne bgrnepassere under nogle af oplaeg-
gene. Det er ofte muligt at s@ge stotte til
kurset som merudgifter - tal med kommu-
nen om det.

MEDTRONIC ARBEJDER INDEN FOR
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Vi leegger vagt pa god radgivning,
-— hoj kvalitet i vore produkter og rimelige priser

VIN

RO
SEN
Overdam Planteskole

7 BC EMBALLAGE A/S v/ Poul Henrik Holm Petersen

N
l Agiltevej 11 « 2970 Horsholm

E-mail.: info@overdam.dk

= Ferrarivej 5 « 7100 Vejle TIf - 45 86 08 41
TIf. 758344 04 www.overdam.dk

www.vinrosen.dk

A
RADGIVENDE INGENIZRER
Wi broe, Duckert RADGIVENDE. g
BEDRE BOLIG KONSULENT : .
VEJ- G KLOAKANLAG ] Hara |dSV€J 64A
VENTILATIONSANLAG
BRANDRADGIVNING 8960 Randers S@
ENERGIM/RKNING
VS INSTALLATION TIf.8915 3030

EL INSTALLATION

DGNB AUDITOR www.stokvad.dk

www.wdp.dk

Spillestedet Turbinen ved Vaerket i Randers

Snedkerarbejde til tiden — S& er det:

\ Autoriserst VW og SKODA Servicepartner,
SERVICEPARTNER
v/ Harald Grgnlund

Drammelstrupvej 2 - 8961 allingabro - Telefon 86 48 18 13- 86 48 01 23 HTC-Biler Hadsten A/S - www.htc-biler.dk - Kirkevej 67 - 8370 Hadsten - Tif.: +45 86 98 24 55
Mobil: 40 84 18 13 - hg@flex-line.dk - www.flex-line.dk

HTC-Biler A/S :

{man kan ikke veere god til alle biler)

N

S e
Servicepartner

A/S P. MOOS EFTF.

ENTREPRENGRFORRETNING

Teddy’s Salon

Sundgade 61 - 6320 Egernsund
TIf. 74 44 23 43 ~ Telefon 74 45 06 00

,,,,,,, v Prisen er inkl.
standard installation,

. . . kolde vinteraftener!
distribution

monteret pd ydrevaeg
max. 3mtr. imellem
inde og yderdel.
Tilslutning i
eksisterende
stikkontakt med jord,

i afstand af

Panasonic varmepumpe
til kgling pa de varme sommerdage og de

Industriholmen 51 « 2650 Hvidovre
TIf.33 29 60 00 » www.convena.com
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Parogrende

Der lever rundt regnet 10.000 mennesker med cerebral parese

i Danmark. De fleste af dem har en mor og en far, nogle endda
flere, andre maske slet ingen. Laeg dertil en segtefelle eller god
ven, et par seskende og bedsteforzeldre, sa skal der ikke meget
fantasi til at forestille sig, at tallet for naere parerende, der har ce-
rebral parese taet inde pa livet, langt overstiger 50.000 - ja, sikkert
mange, mange flere.

De parerende, der ofte ma holde for, hjzelpe og stette for at fa
hverdagen til at haenge sammen, er en overset gruppe, som i
mange sammenhaenge er helt uundveerlig. Specielt i de situatio-
ner, hvor ekstra ressourcer skal mobiliseres for blot at handhave
simple rettigheder.

Det er denne gruppe af oversete helte, vi szetter fokus pa i dette
nummer af CP INDBLIK. | en raekke artikler forsgger vi at synlig-
gore deres rolle som parerende og de mange udfordringer, der
folger med.
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Som optakt til temaet satte CP
Danmarks landsformand, Lone
Maller, tidligere pa sommeren

de pargrendes betydning pa
dagsordenen. Det skete i et stort
debatindlaeg, som blev bragt i
over 30 af landets aviser og andre
medier. De veldokumenterede
synspunkter vandt geher,

og forslaget om at kulegrave
serviceloven og andre relevante
regler for at sikre det nedvendige

fokus pa de pargrende er nu
italesat for den brede offentlighed.
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Soskende bliver
supermennesker - men
husk at skabe tid til dem

Barn, der har en bror eller sgster med et handicap, far nogle helt sarlige kompetencer.
Men det er vigtigt, at foreeldrene seetter tid af til dem, bade til snak og aktiviteter, fortaeller
Malene Gerd Petersen, der til hverdag arbejder med radgivning af familier og kender alt til

udfordringerne.

AF TRINE KAMP LARSEN, KURSUSKONSULENT

\i‘_)

- Det er i orden at have nogle av-dage,
det har vi alle, understreger Malene
Gerd Petersen.

Alle bgrnefamilier har travit og end-
nu mere travlt, nar der er et barn i
familien med et handicap, for sa skal
der ogsa veere tid til undersggelser,
traening og samtaler med kommu-
nen. Sgskende kan somme tider
fole sig lidt klemt og vil ofte hjzelpe
foreeldrene, blandt andet med ikke
at veere til besveer. Derfor er det
afgerende, at foraeldrene forsgger at
give plads til alle bgrn i familien:

- Bern med en bror eller sgster med
et handicap far nogle vilde kom-

18 CPIIINDBLIK 4.2019

petencer. De lzerer at klare mange
ting selv, bliver hurtigere modne og
selvstaendige og de bliver gode til at
tage hensyn til andre. Det er alt sam-
men meget fint og sympatisk og godt
at tage med sig ud i livet, forklarer
Malene Gerd Petersen, der tilfgjer, at
foraeldrene har en meget stor opgave
i at se det enkelte barn og give det
selvstandig opmarksomhed.

Det er opmarksomheden

der teeller

Find pa nogle ting, som | kan lave
sammen. Det behaver hverken at
veere Tivoli eller skiferie, det er tiden
og opmarksomheden, der taller, sa
mindre kan altid gore det.

- Find tid til at lave hverdagsting sam-
men, fokuser pa at skabe situationer,
hvor | kan vaere sammen om noget,
maske endda noget, der alligevel
skulle geres. Tryl lidt med sproget og
tiden og inviter barnet allerede om
onsdagen til indkeb af fredagsslik, sa
barnet fgler, at det har foreeldrenes
opmarksomhed.

- Forteel, at du glaeder dig til at hente
fra skole, f.eks. ‘jeg henter dig fra
skole pa mandag, og sa gar vi ud og
keber sko’. Vis barnet, at det selvfal-
gelig ogsa er i centrum indimellem,
ogsa selvom det er noget, der allige-

vel skulle ggres. Det hele skal ikke
handle om barnet med handicap, og
det skal man ogsa kunne tale sam-
men om, understreger Malene.

Hjzelp barnet til at tale om sin
soster eller bror med handicap
Nogle gange er det bare treels at
have en sgskende, der fylder rigtig
meget og ikke er som de andres s@-
skende, vennerne kigger og man har
ikke lyst til at have kammerater med
hjem. Det har mange bern oplevet.
Det er vigtigt at turde give plads til
de fglelser, og at skabe et rum hvor
man kan tale sammen - gerne med
lethed, det er kun farligt, hvis man
lader som om, at det ikke er besveer-
ligt, kraevende og indimellem surt.

- Man kan f.eks. spgrge: ‘Bedste
spurgte forleden, hvordan vi forkla-
rer naboerne om Bjgrns handicap.
Det kunne jeg faktisk ikke lige svare
pa. Hvad siger du, nar dine kamme-
rater sparger?’

- Det er ok at have nogle gv-dage,
det har vi alle. Samtidig skal man
gve sig i at holde fast i, at det er de
vilkar, som vi har i vores familie og
hjelpes om at klare det sammen.

Alternativer kan lesne op
Man kan ikke trylle et handicap vaek.



Men man kan respektere, nar barnet
er treet af, at den planlagte biograf-
tur er blevet aflyst pa grund af en
situation med en bror eller sgster.

- Den ma man tage pa sig som vok-
sen og anerkende, at det er super ir-
riterende og aergerligt. Rum dit barns
folelser og forteel, at | ogsa havde
glaedet jer. Find alternativer, der kan
lgsne situationen lidt op, f.eks. kan
man sige ‘skal vi ikke ringe efter en
pizza - sa bestiller jeg billetter til pa
torsdag i stedet for . Find et konkret
alternativ, der er mulig indenfor
jeres rammer, der tilgodeser barnets
behov.

- Respekter, at alle bgrn har brug

for have noget alene-tid og nogle
oplevelser sammen med familie og
venner, ogsa selvom det betyder, at
bror eller sgster med handicap ikke
kan komme med. Nogle gange er det
ok at splitte familien op, nogle gange
er det faktisk det bedste, man kan
gore, sa alle far en god oplevelse.

Det er ok at snyde (lidt)

De fleste foraeldre meder den darlige
samvittighed af og til, og det kan
vaere svart at tilgodese alle behov.
Men ofte er der et netvaerk at traekke
pa, og mange s@skende kan have
stor glaede af deres bedsteforaldre

Foto: Yuganov Konstantin/www.shutterstock.com

‘Nogle gange er det bare trels at have
en sgskende, der fylder rigtig meget og
ikke er som de andres sgskende

eller andre voksne omkring dem, det
kan f.eks. veere bgrnenes venners
foraeldre.

Tag en snak med de voksne, som
barnet har tillid til, og som kan gare
en forskel for jeres familie, sa | far
udtrykt, hvilken hjzelp og statte | har
brug for og ensker. Ingen er tanke-
leesere. Det er vigtigt, at barnet ikke
far folelsen af at blive sendt veek,
men at det tvaertimod oplever en
invitation og en forventning om hyg-
geligt selskab. Man ma gerne dreje
budskabet lidt, sa barnet virkelig
foler sig onsket og inviteret:

- Sig ikke, 'har du ikke lyst til at kom-
me over til mormor’, men sig ‘'mor-
mor ringede lige, hun kunne super
godt taenke sig at bage kage med dig
i morgen. Hun savner dig. Har du
ikke lyst til at komme over til hende
og spise med?

- P4 den made faeler barnet sig som

noget saerligt, og budskabet er sand-
synligvis ogsa helt rigtigt, selvom det
bliver vinklet lidt anderledes. Sa leen-
ge barnet foler sig set og taget alvor-
ligt og maerker, at der ogsa er plads
til det i familien, er man pa rette vej,
vurderer Malene Gerd Petersen.

s Gt P

Sondemad
og fladeboller

En portratbog om seskende )
et med handican

Malene Gerd Petersen arbejder
som specialpaedagogisk konsulent
og har skrevet bogen 'Sondemad
og fledeboller’, der handler om
s@skende til mennesker med
handicap.
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"Der er bestemt ogsa
glaeder ved det”

18 ar som forzeldre til en multihandicappet pige seetter sine spor og giver bekymringer, men
skaber ogsd nye muligheder. Jargen Kraigaard og Randi Gissel er foraeldre til Liva, der zendrede
deres liv markant.

TEKST OG FOTO: Som det er sket for mange andre, fik Jorgen ikke, om Liva ville overleve. Det

BENJAMIN STEENGAARD RASMUSSEN Jorgen Krgigaard aldrig feerdiggjort gjorde hun, men ikke uden omkost-
universitetsstudierne. Men i Jargens ninger. Liva har cerebral parese (tetra-
tilfaelde er forklaringen en helt seerlig, plegiker), har epilepsi, er blind og har
for da hans datter Liva blev fadt i en mental alder pa tre maneder.
2001, var det som en atombombe i
hans og konen Randis liv. Jorgen og Randi, der i dag er 54 og 57

ar, havde levet et aktivt liv med rejser

Pa grund af en jordemoderfejl gik og studier og fik Liva som 35- og 39-
fedslen slet ikke, som den skulle, og i arig, hvor deres studier skulle feerdig-
ugerne efter fgdslen vidste Randi og gores og arbejdslivet ventede. Men de
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Jeg er da blevet graharet med arene,

18 Gr som familie med handicap
teet inde pa livet har lcert Randl,
Liva, Jorgen og Asta, at man skal
veelge sine kampe med omhu.

ferste ar eendrede pa alle tenkelige
mader deres liv.

- Efter Liva blev fgdt havde jeg ikke
lyst til at komme hjem, jeg ville flytte
til et nyt sted, hvor ingen kendte mig
og der ikke var nogle forventninger.
Sygehuset gav mig ogsa tryghed, for
vi var bange for, om hun ville overle-
ve, husker Randi.

men det kunne jeg jo ogsa sagtens vere
blevet, selvom vi ikke havde Liva.

Jorgen Krgigaard

- Jeg far gasehud, og nakkeharene
rejser sig, siger Jgrgen, nar han teenker
tilbage pa de forste ar:

- Det var en vanvittig hard tid, hvor Liva
naermest skreg non-stop, fordi hun
havde vand i hovedet.

Liva var i aben indlaeggelse, og i special-
bernehaven havde personalet hgjest
30 minutter ad gangen med Liva. Sadan
var situationen.

100 procent handicapforeeldre

Randi gik hjemme med Liva de for-

ste par ar, men havde sveert ved de
héarde naetter med afbrudt sgvn. Derfor
besluttede de, at Jorgen i stedet skulle
vaere hjemme, hvilket han har vaeret
lige siden med lidt studie og arbejde
ved siden af. Men de sidste mange ar
har det vaeret pa tabt arbejdsfortjene-
ste.

- Vi tog et valg om at blive 100 procent
handicapforeaeldre, og det har sin pris,
for Liva er fuldtidsarbejde, siger Jorgen.

Agteparret betragter sig ikke som
karrieremennesker, og det har gjort det
lettere for Jargen at affinde sig med det
manglende arbejdsliv. Randi feerdiggjor-
de sin paedagoguddannelse og arbejder
i dag pa deltid.

- Der er selvfolgelig et gkonomisk
afsavn, og jeg savner da ogsa at have
nogle kollegaer, men det her har sa

til gengaeld givet noget helt andet, for
eksempel omkring Livas s@ster. Fordi
jeg er s& meget hjemme, kan jeg folge
Asta teet. Der er frie rammer herhjem-
me, sa hendes veninder er her ogsa
meget. Det er et stort privilegie at have
den mulighed for sine bern, konsta-
terer Jgrgen, der dog ogsa traekker pa
smilebandet over sin titel som hjemme-
gaende husfar i et velstillet kvarter med
leeger og salgsdirektarer.

Asta pa 13 ar har reageret, som mange
seskende til bern med handicap ger,
ved at udvikle ekstra empati og patage
sig en beskytterrolle i en for tidlig alder.

- Pa nogle omrader er hun selvfglge-
lig nadt til at rette ind efter familiens
dagsorden, men vi prgver at give gode
rammer, siger Jorgen.

Stastativ og klysma

Overskriften pa det hele er naturligvis
den store keerlighed til Liva, som ggr, at
Randi og Jergen har ofret sig s meget
for at give hende det bedst mulige liv.

Liva har knapsonde og baklofenpumpe
og har veeret igennem dobbeltsidet hof-
teskred samt en stor skolioseoperation.
Det er hard kost oven i alle de andre
udfordringer, hun lever med.

- Vi taenker ikke sa langt frem i tiden,
for der er en risiko for, at Liva der af
det her - det er en ubekendt, der giver
nogle tanker, forklarer Jorgen.

Han sover hos Liva om natten, sa han
kan hjaelpe, hvis hun far vejrtraeknings-
problemer. Klokken otte om morgenen
star han op, forbereder medicin, mad
og sondeophaeng, hjaelper Liva med
hygiejne og senere er det afsted i skole.
Nar Jergen har afleveret Liva, sa er det
hjem og evt. sove lidt, og ellers er der
rigeligt arbejde med hele den admini-
strative del af at have en datter med

sa mange handicap. Liva bliver hentet
kl. 16 og skal hjem i stastativ og have
klysma, inden aftensmaden er klar.

- Vi er géet all in’ pa det her og er
vokset med opgaven. Man kan sige, at
det her er bare, sddan det er, fastslar
Jorgen.

Dogninstitution

Den begraensede frihed skaber nogle
hindringer for familien, men der er de
gode til at taenke alternativt.
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- Vi har ikke veeret rundt med auto-
camper i New Zealand, men har sa
valgt at skabe sma eventyr for eksem-
pel i Silkeborg-skovene, hvor jeg for
eksempel er med til at arrangere over-
natning i det fri for lillesgster Astas
klasse, forklarer Jgrgen.

Men drgmmen om at fa lidt af det
aktive liv tilbage, som parret havde en-
gang, rumsterer naturligvis, for der har
ikke vaeret mange kajakture, klatringer
eller 14-dages vandreture i Lapland de
sidste 18 ar.

- Jeg har givet afsavn pa tid, men far
nu forhabentlig mere tid fremover, vi
har bare ikke haft tid til at taenke over,
hvad vi skal lave.

Den mere tid er resultatet af to ars

arbejde for, at Liva kan blive boende
hjemme, efter hun fyldte 18 ar i juni.
Det har kraevet uendeligt meget tid og
arbejde og teeret pa kraefterne. Uvis-
heden og frygten for, at Liva skulle pa
degninstitution har praeget hele fami-
lien, hvor Asta naturligt nok ogsa har
bekymret sig for sin s@sters skaebne.

- Smating bliver irritationsmomenter,
der er underskud pa alt og man kom-
mer til at skyde pa hinanden, forklarer
Jorgen om forlgbet.

Men 18 ar har alligevel bevist, at nar
krisen kradser, star familien sammen
og der supplerer Randi og Jergen hin-
anden godt.

Da Liva fyldte 18 ar i juni, skulle hun ifglge loven flytte pa degninstitution.
Men familien har kaampet en lang, sej kamp for, at Liva kan blive boende
hjemme. Familien har faet tildelt den nedvendige praktiske hjzelp i hjem-

met, der gor, at det kan fungere.
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Randi og Jergen har gennem
drene veeret meget igennem som
forceldre til Liva, men har formaet

at bruge hinandens styrker.

- Jergen har brugt tid pa Livas sag, mens
jeg har haft fokus pa hjemmet de sidste
par ar, som har veaeret ekstra harde.

Jeg vil bare gerne have et almindeligt
familieliv uden afbrydelser og ting, der
forstyrrer hverdagen, forklarer Randi.
Familiens rigtig gode rad til andre i
pressede situationer er, at man skal
vaelge sine kampe med omhu.

- Og det geelder faktisk ikke kun i
forhold til det kommunale system, men
tillige ogsa i sa mange andre sammen-
haenge. Er det virkelig vaerd at keempe
for det her? Det skal veere vigtigt, for
man kan ikke skyde pa alt, og vi er ngdt
til at prioritere ressourcer og energi.
For nar vi taler om et barn som Liva, ja
sa er behovene praktisk talt umaetteli-
ge, siger Jgrgen.

Men én bestemt kamp, er der i hvert
fald ingen tvivl om, var den rigtige for
familien at tage:

- Havde vi ikke valgt at ga 100 procent
ind i det her og tage os af Liva, sa er jeg
ikke sikker pa, at hun havde levet i dag,
slutter Jorgen.
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Barnebgrn er en gave
— og det er bedsteforaldre ogsa

Det er skgnt at blive bedsteforaeldre, men man skal holde tungen lige i munden.

God kommunikation er vejen frem, anbefaler Henning og Aase.

AF KURSUS- OG KOMMUNIKATIONSKONSULENT TRINE KAMP LARSEN

Da Aase og Henning blev bedstefor-
2ldre til Malte for tre ar siden, var det
en kampe glaede pa praecis samme
made, som da de blev bedsteforzeldre
til de andre bgrnebgrn. Men Malte
viste sig at have cerebral parese, og
udover at vaere bergrt af at deres bar-
nebarn havde et handicap skulle de nu
0gsa vaere opmarksom pa, at deres
datter havde faet et barn med cerebral
parese. Sa chokket ramte dobbelt.

Bedsteforzeldre for sagsbehandlere
- Det var enormt vigtigt for os at sta til
radighed, da vores datter fik et barn
med cerebral parese, og samtidig
holde fokus pa det vigtige, nemlig at vi

#
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havde faet et barnebarn. Vi er bed-
steforaeldre, men deltager ogsa ved
blandt andet hospitalsbesgg og mader
med kommunen. Vi har vaeret ekstra
grer, men forst og fremmest far og
mor for vores datter og bedsteforael-
dre for Malte, forklarer Henning, der
ligesom sin kone oplevede, at familien
rykkede endnu mere sammen:

- Vi har talt meget om diagnosen, og
hvad det betyder i hverdagen. Vi har
ogsa talt om fremtiden, men forsggt at
holde fokus pa her og nu. Det ggr man
ogsa med sine andre barnebern, sa
der er ingen grund til at bruge tiden pa
geetterier.

Aase og Henning er meget involve-
ret: - Maske for involveret, men vi har
en klar aftale om, at vi hver isaer siger
fra, hvis det bliver for meget. Det er
familien, der er i centrum, ikke os, og
somme tider ma man pakke sine egne
behov vaek. Foraldrene har barnet

til hverdag, og det er dem, der sidder
med ekspertisen. Selvom du maske
synes deres rammer er lidt for meget,
sa respekter, at de ved bedst, fastslar
Aase, der understreger, at man ikke
altid behgver at vaere enig i forzaeldre-
nes beslutninger, men altid overholder
dem.

Det forhold, at Malte har szerlige
behov, kan betyde, at der potentielt
kan veaere mindre tid til de avrige barn
og barnebgrn. Her er kommunikation
kodeordet:

- Ingen er vigtigere end andre, men
der er nogle, der har starre behov for
hjaelp og aflastning. Og det har vi talt
om i familien, husker Henning, der un-
derstreger, at alle barn og bernebarn
betyder lige meget, selvom nogen far
mere hjaelp end andre.

Hjemme hos os geaelder
vores regler
Alle foraeldre kender det: Man kan
have alle de rigtige principper,
og sa kommer bedsteforaeldre-
ne og spolerer det hele. Det
kender Aase og Henning ogsa:

Bedsteforceldrene Aase og
Henning er meget bevidste
om deres rolle og betydning.



’Alle bern og bernebgrn betyder
lige meget, selvom nogen far
mere hjelp end andre.

- Hijemme hos os gaelder vores regler. Malte bliver da helt
klart lidt mere forkaelet, nar vi passer ham, end han bliver
derhjemme. Der tilbydes en is, som foraeldrene nok havde
veeret foruden. Men vi vil gerne have lov til at forkaele vores
bernebegrn lidt.

Hvad der derimod ikke gas pa kompromis med er aktiviteter
og andre forhold, der betyder noget i Maltes dagligdag og for
hans udvikling. Han skal lave sine evelser, ogsa nar han er
hos Henning og Aase, og de husker i det hele taget at tage de
hensyn og overholde de rammer, som de har faet stukket ud
af forzeldrene.

- Det kan godt veere, at man som bedsteforaeldre kan taenke
- er det virkelig ngdvendigt? Men sa snart man har set, hvad
konsekvenserne er, hvis ikke han far treenet eller far den
sevn, han skal have, sé far det betydning. De sma ting kan
man sagtens justere, men de store linjer, der skal man altsa
gere, som man har faet at vide af foraeldrene. Der er jo en
grund til, at det er, som det er. Og sa glaeder vi os over at
have en stor stjerne i vores bgrnebgrns liv. Det er en win-win.
Malte, og de avrige bernebgrn, far et fristed, hvor han kan
have nogle voksne helt for sig selv, og foraeldrene far lidt fri.
Sa vi har stor glaede af hinanden.

Omgivelserne er nysgerrige

Cerebral..hvad for noget? Alle er nysgerrige, nar der kommer
et barnebarn og vil vide, hvordan det gar med den lille ny.
Her rader Henning og Aase til, at man fra starten fortzeller
omgivelserne, at barnebarnet er fadt med en hjerneskade.

-Jo for du far det sagt, jo bedre. Afmystificer det og fortzel
pa en overskuelig made, hvad diagnosen betyder, og hvad
det betyder for jer og barnets hverdag. Cerebral parese gar
aldrig over, sa det er bedre at prikke hul pa bylden. Nogle
begrn kommer aldrig til at kunne det samme som vennernes
bernebern, og det kan veere sveert at ‘prale’ af sine bgrne-
bern, nar de ikke har samme forudsaetninger.

- Nogle bedsteforzeldre faler lidt skam over, at barnebarnet
ikke blev, som man havde regnet med, andre er kede af det,
mens andre igen skammer sig over at skamme sig. Alle reak-
tioner er helt ok, men livet bliver nemmere, ndr man bare far
det sagt. Det behgver jo ikke at fylde det hele. Et barnebarn
er et barnebarn, og selv med cerebral parese er der masser
af gleeder og bekymringer, sgskendekonflikter, den forste
skoledag og juleaftener - pa praecis samme made som hos
bern uden cerebral parese, siger Aase og Henning.

De pointerer, at det er utroligt vaerdifuldt at veere dbne og
have et godt netveerk at snakke med, nar livet tager en anden
drejning, end man havde regnet med.

Husk dig sely
som pargrende

Diana Lund Andersen

Ny bog med gode rad
til parerende

En helt ny bog om pdarerenderelationer og ud-
fordringer er netop nu under opsejling. Det er
Diana Lund Andersen, der 11. oktober udgiver
bogen ‘Jeg er ogsa vigtig - husk dig selv som
pargrende’.

Bogen indeholder beretninger fra parerende til
forskellige handicap og sygdomme bl.a. Celi-
ne, som er sgster til en bror, der har cerebral
parese. Den anden halvdel af bogen har fokus
pa idéer og rad til, hvordan du som pareren-
de passer pa dig selv, sa du bevarer energien
og overskuddet til i langden at tage dig af det
neertstaende familiemedlem, samt hvordan
man som netveerk til en parerende kan veere en
hjeelp for den ramte familie.

Diana Lund Andersen er 35 ar, bor i Redovre

og selv parerende til en kaereste med sklerose,
samtidig mistede hun sidste ar sin far til kraeft.
Det har faet hende til at saette fokus pa vigtighe-
den af, at man som parerende ogsa husker sig
selv.

Bogen kommer til at koste 249 kroner som
vejledende udsalgspris, men kan allerede nu
forudbestilles via induna.dk til 200 kroner plus
fragt.
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Klinikken holder dbent efter aftale. TIf.: 50 82 22 20 * www.foot-care.dk

f

Faglig stolthed sikrer dig haj kvalitet

Malernes Aktieselskab Kolding szetter
holdbar kuler pa facader, rum og interier i
virksomheder, boligforeninger og hos

private i trekantomradet.

Semercpt: WWW.malernes.com
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Fonden Krogens Bo- og Fritidsgard er beliggende i en skon idyllisk natur
taet ved skoV og udsigt over abne marker ...

Dejlig gérd med mange dyr, lette maskiner. Beboerne har selvbestemmelse omkring dagligdagen, fritid og oplevelser.

Fonden Krogens Bo- og Fritidsgard
TIf.4047 8058 - www.fondenkrogensboogfritidsgard.dk

Klubtilbud til dig
med Cerebral Parese

Find en klub i na@rheden af dig
Find en aktivitet, der passer til dig
Indga i klublivet sammen med andre med CP

elsass

fondel

Laes mere pa elsassfonden.dk

JRritt Valer ApS

Skibelundvej 58
8850 Bjerringbro
TIf. 4050 13 16

Tomrer- og Snedkermester
Hans Juul Nielsen ApS
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Bygaden 12
2690 Karlslunde
TIf. 56 14 49 49

Mobil: 22 1976 30
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Genvind din funktion
og fa din frihed tilbage

Har du funktionsproblemer i din hand eller dit ben pa grund afen
hierneskade som f.eks hjernebledning, sclerose, cerebral parese eller andre
centrale nervesygdomme. Det er nu muligt for dig at opna funktion, frihed og
mobilitet. Med FES (funktionel! elektrisk stimulation) hjselpemiddelsystemer
kan vi hjzelpe dig, hvad enten det drejer sig om dropfod, dropfod kombineret
med larmuskelsvaskkelse eller en paretisk hand.

Du kan bestille tid til en klinisk undersegelse, for at se om denne
type ortose er velegnet til dig.

gﬁw"&g\/bf JM\ N-.tfr!b!« - Eh verdes £u€d ﬁ{ m.&'gﬁdm

Vil du vide mere beseg www.fes-center.dk eller www.bjn.dk
- Vi vil 2 geme dele vores viden!

Bandagist Jan Nielsen A/S « 33 11 85 57 « Kiinlk@bjn.dk « wanw.bjn.dk
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Tre familier tog sagen
i egen hand

Kan det veere rigtigt, at den bedste behandling for et barn med cerebral parese kraever, at
de pdrerende, primeert foraeldrene, er ressourcestaerke, opsagende og vedholdende? Og at
behandlingen skal findes i udlandet?

AF FRANDS HAVALESCHKA

Uden pa nogen made at generalisere
sa kunne noget tyde pa det. | hvert fald
har redaktionen veeret i kontakt med
tre familier, der matte tage til USA for
at fa deres barn med kraftige spasmer
opereret med en metode, der hedder
selektiv dorsal rhizotomi (SDR). Og alle
tre familier siger samstemmende: Vi
har faet et helt andet og meget mere
velfungerende barn.

Operationen bliver foretaget pa St.
Louis Children’s Hospital i staten Mis-
souri, hvor Dr. T.S. Park har et team,

der betragtes som verdens fgrende pa
omradet. Dr. T.S. Park har foretaget
over 4.000 operationer i en periode pa
godt 30 ar. Det er saledes en yderst
rutineret kirurg, der behandler bgrnene.
Operationen koster knap 60.000 dollars,
derudover kommer familiens hotelop-
hold i de to til seks uger opholdet varer.
| danske penge en udgift i omegnen af
500.000 kr.

De tre familier, som vi har veeret i
kontakt med, er familierne Maoller i
Hvidovre, Overgaard fra byen Hinnerup
lidt nord for Aarhus og familien Mose

i Esbjerg, der alle undrer sig over, at

tilbuddet om SDR ikke er mere udbredt i Dr. T.S. Park
Danmark, nar det nu har vist sig at veere Dr. T.S. Park behandler barn fra hele h

. e ar
en effektiv behandling. Familiernes verden, her er det Emma, som bliver for etaget over
barn, som har gennemgaet behandlin- tilset. Han tager ogsé selv rundt i 4.000 Ooperationer
gen, er Julie pa 5 ar, Emma pa 8 ar og verden og laver opfaigende konsulta- i en g o
Felix pa 4 &r. To af dem, Julie og Emma, dieiiter, [ D0 el han séledes periode ba
blev sidst tilset af Dr. T. S. Park ved en i Oslo. godt 30 ar.

konsultation i sommer i Oslo.
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For familien Mgller fra Hvidovre, der
bestar af Gitte og Jesper samt ber-
nene William pa 11 ar, Julie pa 5 ar
og Oliver pa 3 ar, har det veeret op
ad bakke lige siden, Julie blev fgdt.
Det skete efter en lang og smertefuld
fodselsproces, der faktisk startede

i uge 20, hvor laegerne ved en scan-
ning opdagede, at Gitte var ved at ga
i fadsel. Men takket veere medicinsk
behandling og indlzeggelse pa bade
Rigshospitalet og senere Roskilde Sy-
gehus blev fgdslen trukket ud til uge
30, hvor Julie kom til verden ved en
helt normal, men dog yderst smerte-
fuld fedsel.

Den lille pige vejede blot 1.450 gram,
fik sonde og ilt med CPAP og blev
straks overfert til neonatalafdelingen.
Mor og barn var indlagt i to maneder
og blev fgrst sendt hjem, da Julie var

i en stabil tilstand med en vaegt pa
2.400 gram. Efter lgbende kontroller
kunne legerne efter et ar med sikker-
hed konstatere, at Julie havde cere-
bral parese, diplegi, og med hensyn
til fremtidsudsigterne var leegernes
udmelding ikke saerligt optimistisk.
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Sa er det tid til en selfie med mor og far.

Familien var dog fast besluttet pa at
fa det bedste ud af situationen og
undersggte behandlingsmuligheder i
bade ind- og udland. Da Julie var fire
ar fik hun foretaget en seneforlaen-
gelse, der var med til at styrke hendes
balance. Operationen, der foregik pa
Hvidovre Hospital, var vellykket og

opfyldte sin mission. Men Julie var
fortsat plaget af spasticitet og staerke
smerter og flere gange i processen
spurgte familien ind til andre mulig-
heder.

- Men her naevnte vores laege aldrig
muligheden for at fa foretaget en
SDR, fortaeller Gitte Mgller, der dog
senere kom i kontakt med overlaege
Niels Wisbech Pedersen pa Odense
Universitetshospital - hvor operatio-
nen faktisk bliver foretaget, men kun i
meget begraenset omfang - men farst
pa et tidspunkt, da vi var langt inde i
screening-processen med USA.

Da familien havde laest om mulighe-
den pa nettet og kom i kontakt med
andre familier, der havde profiteret

af behandlingen, tog familien en rask
beslutning. De kontaktede Dr. Park for
at fa foretaget operationen pa hans
klinik i USA. Laegen er meget grundig

i sin udveelgelse og foretager kun

Oliver, Julie og William har det
sjovt med hinanden.



operationen, hvis den har en positiv
effekt. Det, mente han, var tilfaeldet
med Julie.

Et behandlingsforlgb blev aftalt, og
hele familien tog til USA i seks uger,
hvoraf Julie var indlagt i en uge.
Operationen gik fint og allerede
kort tid efter operationen, kunne
Julie maerke en stor forskel, saledes
var hun pa dag syv oppe at ga hele
8.000 skridt. Siden har Gitte og
Jesper vaeret meget bevidst om kva-
liteten af den opfelgende traening.
Det var bl.a. derfor, at de af egen
lomme betalte flybilletten til Julies
traener og inviterede en fysiotera-
peut fra hendes bgrnehave med pa
turen, sa de senere kunne give Julie
den optimale behandling.

- Hun slap for smerterne, hun gar
med en Marcy Walker, lgber og
sover om natten. | det hele taget har
vi faet et helt andet barn, understre-
ger Gitte Mgller, der er helt bevidst
om operationens udfordringer, men
aldrig har veeret bange for at lade
Julie operere.

Familien Overgaard
fra Hinnerup

Familien, der bor lidt nord for Aar-
hus, bestar af Seren og Mette og
bernene Maja pa 10 ar samt tvillin-
gerne William og Emma pa 8 ar, der
blev fadt to maneder for tidligt med
lav fadselsvaegt. De er tveaeggede og
blev fadt ved akut kejsersnit. Efter et
leengere ophold pa hospitalet, hvor
bgrnene udviklede sig fint, fortsatte
tilknytningen til berneambulatoriet
med lgbende kontroller. Senere viste
en MR-scanning, at manglende blod-
tilfersel under graviditeten havde
resulteret i, at Emma fik CP-diagno-
sen: diplegi.

Foraeldrene var helt naturligt lidt cho-
kerede over diagnosen og ligesom sa
mange andre foraeldre i den situation
meget usikre pa, hvad der ventede i
fremtiden.

- Det, jeg savnede dengang, var moti-
vationen til at treene Emma og et hab
for en god fremtid for hende, husker

Mette Overgaard, der dog senere
fik hjaelp fra en helt uventet kant.
For kort tid efter flyttede familien til
Schweiz, hvor Sgren havde sagt ja til
et attraktivt job.

- Og her var sundhedsvaesenet tip-
top og sa en pige pa to ar, der ville
frem i verden, forteeller Mette, der
via en privat sundhedsforsikring, hvil-
ket var en del af rettighederne som
EU-borger, fik en fantastisk behand-
ling. Barnelaegen styrede det hele og
fik sat gang i treening og behandling,
bl.a. et fem ugers langt ophold pa et
genoptraeningscenter, hvor Emma fik
en masse gangtraning.

Da Emma var 3 ar, lseste Mettes svi-
germor hjemme i Danmark en artikel

i Ude & Hjemme, der handlede om

en pige, der tilfaeldigvis ogsa hed

Emma, som havde gennemgaet en
rhizotomi-operation, og hvilken gavn

det havde haft. —>

Emma havde tidligere sveert ved at gynge og bruge sin krop, men det kan hun nu.
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TEMA | SKOLESTART

Da de to Emma’er i CP-svaerheds-
grad mindede meget om hinanden,
skabte det naturligt en stor interesse
for, hvad operationen egentlig gik
ud pa. Mette begyndte straks at lave
research pa behandlingen, laeste om
erfaringer og herte andre, der har
gennemgaet operationen.

- Og selvfelgelig var vi lidt nervgse
over operationen, men vi havde bare
sa leenge set, at Emma altid knoklede
pa og gjorde alt det rigtige, men lige
meget hvad hun gjorde, sa vandt
spasticiteten altid, fortzeller Mette,
der oplevede gener som manglen-

de kropsbalance og bevaegelighed i
fodled, hofter der |aste og tagang, der
var varst i venstre ben.

Selv om laegerne fra hospitalerne

i Randers og Aarhus aldrig havde
foreslaet en SDR, sa tog familien en
rask, men velovervejet beslutning

og lagde billet ind pa en operation i
USA. Den blev gennemfert i maj 2018,
hvor familien pa skift var af sted i fem
uger. Under opholdet fik Emma farst
foretaget en SDR hos Dr. Park, og

13 dage efter gennemgik Emma en
seneforlaengelse i begge ben hos Dr.
Dobbs - en anden laege pa hospitalet.

Det er altid hyggeligt, ndr hele familien er samlet.
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- Nu fgles mine ben meget bedre og
afslappede. Det var det fgrste Emma
sagde efter operationen, husker
Mette, der siden har oplevet en helt
anderledes pige, der generelt er langt
mindre syg end tidligere, har faet en
forbedret balance og nu bedre kan fa
fat i sine muskler, som hendes fysio-
terapeut beskriver det.

- Emma har altid skullet keempe med
at fa sin krop til at gere det, hun ger-
ne ville, og har f.eks. haft sveert ved at
gynge - det kan hun nu.

At Emma er ndet sa langt i sin udvik-
ling har imidlertid ogsa kraevet en
keempe traeningsindsats. Det forste ar
efter operationen traeenede hun fem
gange ugentligt, hvilket nu er reduce-
ret til tre gange om ugen. Sa genop-
treeningen og lgbende opfelgning er
en vigtig del af pakken. Familien er
saledes helt klar over, at der er lang
vej igen:

- Men jeg har endnu ikke mgdt en
eneste foraelder, der har fortrudt
operationen, det har vi heller ikke,
understreger Mette.

Familien
Mose fra
Esbjerg

Felix pd 4 ar har faet en
mere problemlgs daglig-
dag efter operationerne. |

Den tredje familie, som CP IND-
BLIK har veeret i kontakt med, er
Anne og Martin Mose, der har
bgrnene Malou pa 13 ar, Andrea
pa 10 og Felix pa 4 ar. De tog ogsa
turen til St. Louis Children’s Hospi-
tal i USA for at fa foretaget en SDR
pa Felix. Det var i december 2017,
efter at Felix allerede som 2-arig
havde faet forleenget sin akilles-
sene. Operationen forlgb fint,
men det skulle vise sig, at hans
spasticitet var for kraftig til, at
operationen fungerede optimalt.
Derfor valgte familien at kigge pa
mulighederne for en SDR-operati-
on, med henblik pa at fjerne noget
af den voldsomme spasticitet, der
plagede Felix.

Fodselsforlgbet og tiden lige efter
er lidt atypisk i forhold til de to
andre familier. For Felix blev fgdt
blot et par uger for tid og havde
en fin fedselsvaegt pa tre kg. Med
en sakaldt APGAR score pa 10 var



Familien Mose
klar til afgang.

sundhedspersonalet enige om, at
det var noget naer et pragteksem-
plar, som Anne og Martin var blevet
de stolte forzeldre til. Men kort tid
efter, da han var 4 %2 maned, blev
han indlagt pa Esbjerg Sygehus pa
grund af darlig iltmaetning og tegn
pa celleforfald.

Det forste degn tabte han knap 400
gram og var stiv i hele kroppen. Han
var rigtig syg og skreg, og nogle
uger senere undrede foraeldrene sig
over, at hans ben fortsat var stive,
dog veerst pa hgjre ben. Forzldrene
fandt senere ud af, at Felix havde
haft en autoimmun reaktion, da
hans krop ikke selv var i stand til at
bekampe den virusinfektion, som
havde angrebet ham. Det betad, at
han senere fik alvorlig spasticitet i
hele hgjre side af kroppen.

Anne og Martin oplevede, at det var
sveert at finde et sundhedstilbud,
der kunne afhjaelpe problemerne.

Familien begyndte derfor at lede
pa nettet og snakkede med flere
familier, der havde veeret glade for
SDR-forlgbet. Og pa et tidspunkt,
hvor Felix’ taeer og fod var helt stive
pa grund af spasmer, og hvor han
sov darligt og var hardt plaget af
kramper og smerter i benene, tog
familien beslutningen om at tage til
USA og fa foretaget operationen.

Hele familien var afsted i tre uger,
hvor de boede i en hotellejlighed

taet ved St. Louis Children’s Hospital.

Efterfglgende har Felix gennemga-
et de saedvanlige CPOP-kontroller
herhjemme og med stor energi
gennemfert den opfelgende inten-
sive traening, der efter det farste ar
nu er reduceret fra fem til tre gange
ugentligt. | optraeningsforlgbet har
det ogsa veeret ngdvendigt at fore-
tage en forlaengelse af hasemusklen
og endnu en forlaengelse af akilles-
senen.

Det hele har vaeret vellykket og givet
Felix ekstra livskvalitet og et liv uden
smerter, sa Anne er rigtig glad for,
at familien tog beslutningen. Hun er
samtidig glad for, at overlaege Niels
Wisbech Pedersen har vaeret meget
lydher overfor deres beslutning og
bakket familien op hele vejen, selv
om det kan give store udfordringer
at seette et sundhedsfagligt bered-
skab op til den vigtige opfalgning

af operationen i USA, nar erfarings-
grundlaget herhjemme er baseret pa
fa operationer.

Men Anne haber pa, at behandlings-
muligheden bliver mere udbredt i
Danmark, sa endnu flere kan fa gavn
af den.

- Jeg kan se et potentiale, men det
er nok kun fa, der far muligheden,
erkender Anne Mose, der ogsa frem-
haever, at SDR-forlgbet kan betyde,
at man slipper for brugen af botox
og muskelafslappende medicin.
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Overlage Niels Wisbech Pedersen:

Der er et tilbud om
rhizotomi 1 Danmark!

Operationen foretages ogsa i Danmark - pa Odense Universitetshospital
- hvor rhizotomi-operationer har veeret udfert siden 1992.

AF FRANDS HAVALESCHKA

Overlaege Niels Wisbech Pedersen,
der er specialeansvarlig pa Odense
Universitetshospital, forstar godt fa-
miliernes frustration over den mang-
lende viden om tilbuddet i Odense.
Han er derfor rigtig glad for, at de tre
familier bringer emnet op.

Odense Universitetshospital har
landsfunktion, nar det gzelder selektiv
dorsal rhizotomi (SDR). Det vil sige,

at det er det eneste sted i Danmark,
at operationen foretages, og det
betyder, at bern fra hele landet kan
henvises.
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Men bliver de det?

- Desvaerre nej, siger Niels Wisbech Pe-
dersen. | mange ar er der kun henvist
bern til operationen fra Region Syddan-
mark og enkelte fra Region Nordjylland,
vi har ikke faet henvist bgrn fra andre
regioner.

Hvorfor det har vaeret saddan, ved han
ikke, maske handler det om manglende
viden om denne behandling, og om det
tilbud der er i Odense.

Niels Wisbech Pedersen anslar, at mere
end 90 procent af de SDR-operationer,
der siden 1992 er foretaget i Odense, er
bern fra hospitalets egen region. Sa vidt
redaktionen erfarer, er ingen begrn hidtil
blevet anvist fra Region Hovedstaden,
Region Midtjylland og Region Sjzelland.

Kun fa arlige operationer

De manglende henvisninger er hoved-
arsagen til, at der i flere ar kun har vee-
ret foretaget ganske fa rhizotomi-ope-
rationer i Odense. Sundhedsstyrelsen

har beregnet, at der skulle udferes ca.

fem operationer om aret.

-l en lang periode foretog vi kun 1-2
operationer om aret, men nu er tallet
heldigvis pa vej op igen, understreger
Niels Wisbech Pedersen, der i ar har
noteret en lille handfuld operationer og
flere er pa vej.

Overlaege Niels Wisbech Pedersen
er specialeansvarlig pd Odense
Universitetshospital.

Er I ikke dygtige nok til at udfere dem?
- Det mener jeg bestemt vi er. For
nogle ar siden, hvor antallet var helt

i bund, overvejede vi at fa foreta-

get operationen i udlandet, men vi
besluttede at ga en helt anden vej og
i stedet styrke vores rhizotomi-team.
Det bestar af et dygtigt og kompetent
hold af neurokirurger, neurofysiolog,
berneneurologer, berneortopaedki-
rurger og fysioterapeuter. Sa vi er
godt rustet til opgaven.

Er det sa ikke forkert, at mange

tager til USA?

- Det er skidt, at vi ikke far henvisnin-
gerne, det undrer mig meget, ogsa
fordi der er et stort genoptraenings-
behov bagefter, og det kraever saerlig
viden. Alle opererede har krav pa en
intensiv genoptraeningsplan, og det
kan veere et problem, nar operationen
er foretaget i USA. Indtil videre har vi
bakket familierne op med supervision
og opfelgende behandling, men det
har vi i leengden ikke ressourcer til.

Hvad kan der gores fremadrettet?

- Vi har i legefaglige kredse forsagt at
udbrede kendskabet til operationen,
og det vil vi fortsaette med, men jeg
haber samtidig, at foraeldrene bliver
ved med at presse pa, sa viden om
behandlingstilbuddet traenger igen-
nem. Og det er heldigvis ved at ske,
vurderer Niels Wisbech Pedersen, der
er glad for, at flere og flere foraeldre
bliver opmaerksomme pa muligheden.



Hvad er selektiv
dorsal rhizotomi?

Foto: Rido/www.shutterstock.com

Selektiv dorsal rhizotomi (SDR) er en rygoperation, hvor udvalgte (deraf ordet selektiv)
sensoriske nervergdder fra benene overskaeres. Formalet med operationen er at nedszette
spasticiteten i de mest spastiske muskler i benene. Behandlingen foretages pa barn i alderen
4-10 ar og henvender sig til to malgrupper med funktionshaemmende spasticitet.

1) Barn med gangfunktion, hvor for-
malet med operation og efterfol-
gende genoptraening er at forbed-
re muskel- og gangfunktion samt
deltagelse i daglige faerdigheder.

2) Bern med omfattende spastici-
tet uden gangfunktion, der er sa
haemmet af spasticiteten, at den
siddende stilling og/eller person-
lige pleje er vanskeliggjort. Her er
formalet ikke at forbedre barnets
gangfunktion, men at lette de
symptomer spasticiteten giver.

For en operation kan tilbydes, skal
en grundig undersegelse og vurde-
ring af barnets funktioner finde sted,
og formalet med en evt. operation
droftes. Udover barnets fysiske
tilstand leegger behandlerteamet
ogsa vaegt pa, at barnet er motive-
ret for traening og at foraeldrene

har ressourcer og muligheder for at
folge op pa den intensive fysioterapi,
der igangsaettes de forste 18 mane-
der efter operationen. Undervejs og
efterfolgende foretages der jeevnlige
kontroller af det sundsfaglige team.

Nervetradene stimuleres elektrisk
Under selve operationen abnes hud
og muskler og bagerste del af knog-

lerne hen over ryggens leendehvirv-

ler for at fa adgang til nerveredder-

ne. Nervetrddene samles i bundter,

der stimuleres elektrisk, sa man kan
identificere nervetrade med aget

refleksaktivitet. Det er dem, der
danner grundlag for barnets spasti-
citet. Disse nervetrade overskaeres,
ofte 20-40 procent af de testede
nervetrade. Operationen er derfor
uigenkaldelig.

Nervetrade tilhgrende refleksbuer
med mere normal refleksaktivitet
bibeholdes. De dertil harende musk-
ler far mulighed for eget muskelar-
bejde, da de ikke leengere haemmes
af muskelgrupper med hoj reflek-
saktivitet/spasticitet. Operationen
muligger derfor traening af muskler
med mere normal refleksaktivitet.

I Danmark foretages operationen
kun pa Odense Universitetshospi-
tal, hvor der er samlet et rhizoto-
mi-team bestaende af neurokirur-
ger, neurofysiolog, berneneurologer,
berneortopaedkirurger samt fysiote-
rapeuter. Landsfunktionen betyder,
at bern fra hele landet kan henvises
til rhizotomi-teamet pa hospitalet i
Odense, hvor operationen har vaeret
foretaget siden 1992.

Genoptraening og opfelgende
behandling

Alle bern, der er opereret i Danmark
med det formal at fa en forbedret
gangfunktion, skal tilbydes fysiotera-
peutisk genoptraening i 18 maneder
efter operationen. | de forste seks
maneder skal der tilbydes fysiote-

rapi 4-5 gange ugentligt. Herefter
vurderes behovet for fysioterapi
individuelt. Bern, der er opereret pa
palliativ indikation, vurderes indivi-
duelt efter operationen.

Barnet kan normalt starte gradvist i
daginstitution/skole to maneder ef-
ter operationen. Ridning ma tidligst
genoptages tre maneder efter ope-
rationen. Svemning kan pabegyndes
efter fire uger.

Barnet kommer til undersggelse hos
rhizotomi-teamet et halvt ar efter
operationen. Herefter ses barnet
med kontroller i CPOP-regi 1% ar
samt 2% ar efter operation. Ved
disse CPOP-kontroller vil rhizo-
tomi-teamets fysioterapeut ogsa
undersege barnet. Barn, henvist fra
andre regioner end Region Syddan-
mark, foreslas at overga til CPOP-re-
gi pa Odense Universitetshospital.

2 ar og 5 ar efter operationen ud-
forer fysioterapeuten den samme
protokolundersegelse, som blev
foretaget for operationen. Ved un-
dersagelsen optages der video eller
der udferes ganganalyser af barnet,
og disse gennemgas pa tveerfaglige
konferencer i rhizotomi-teamet.
Her tages der stilling til behovet for
yderligere behandlingstiltag, f.eks.
skinnebehandling eller seneforlaen-
gelser.
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Kaptajnen
gar fra borde...

En epoke er slut, nar Kristian Jensen gar pa pension efter godt 46 ars arbejde
indenfor handicapverdenen.

AF FRANDS HAVALESCHKA

=,
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Med en alder pa 68 ar har det lig-

get i kortene, at Kristian Jensen, der
siden 1995 har vaeret centerleder for
Handicapidraettens Videnscenter, nu
Videnscenter om handicap, var naet til
vejs ende med sit arbejdsliv. Tids-
punktet til at traekke pensionistkortet
for sommerferien var det helt rigtige,
fordi centret kort forinden havde
skiftet navn og faet en ny og bredere
funktion pa handicapomradet.

Fer de knap 24 ar som centerleder
var Kristian Jensen i 11 ar ansat som
sekretariatschef i Dansk Handicap
Idraets-Forbund. Her var han blandt
meget andet ophavsmand til etable-
ringen af amtskonsulentordningen,
der blev finansieret med gkonomisk
stette fra savel stat som landets
amter.

Men hans regdder i feltet blev allere-
de plantet tilbage i 1973, hvor han
som nyuddannet journalist boede i
Aarhus og kom forbi en gymnastiksal
i Risskov, hvor en flok kerestolsbruge-
re spillede basketball. Med sin store
interesse for mennesker, som eneste
kvalifikation, blev han pa sit glatte an-
sigt hyret som traener for holdet. Det
blev starten pa godt 46 ars arbejde
indenfor handicapverdenen.

Alle bliver medt i ejenhojde

Det har altid veeret kendetegnende
for arbejdet i videnscentret, at med-
arbejderne har medt deres gaester

i gjenhgjde. Uden skranker - og
skemaer, der skal udfyldes - men som
menneske til menneske. Altid med
kaffe pa kanden og altid i en afslappet
atmosfeere, vel vidende at dem der
kommer for at fa hjeelp sjeeldent har
det stgrste overskud.

- Det forste og det vigtigste er at skabe
en relation, og det er os som medar-
bejdere, der skal gare det, papeger
Kristian Jensen, hvilket har vaeret den
faste indgang til arbejdet gennem alle
arene.

Alt var saledes, som det plejede at
veere, da jeg kort fgr sommerferien
besggte ham pa hans kontor i Han-
dicaporganisationernes Hus. Her var
han i fuld gang med oprydningen
efter de mange ar bag skrivebordet.
Med frisklavet kaffe pa kanden kunne

vi i gjenhgjde starte samtalen om et
spaendende arbejdsliv.

Hvad var egentlig idéen med at koble
jobskabelses-aktiviteter til Handicap-
idreettens Videnscenter?

- Det er beskrevet i den allerfgrste
projektbeskrivelse fra november 1993,
at der skulle laves udviklingsarbejde
og derigennem vurdere, om den lyst
idraetsfolk har til at udfolde sig og yde
noget ogsa var en tilgang, der kunne
bruges til at bane vej til arbejdsmarke-
det for de samme mennesker, forteeller
Kristian Jensen.

- Idéen var at se pa, hvem du er,

hvad du har lyst til og hvad du kan og
derfra tilpasse omgivelserne til det. Vi
havde den gang en forventning om,

at udfordringerne primaert handlede
om fysiske rammer og problemer med
transport, men det viste sig hurtigt, at
der var nogle helt andre forhindringer
i samfundet, som er meget varre,
nemlig at fa eendret holdningerne. Hvis
man ikke holder mal, kan det veere
sveert at fa lov at udfolde sig, og det
ville vi gerne lave om pa. | dag er det
langt mere inkluderende.

Idraet for alle blev overfort

| handicapidraetsbevaegelsen, som
under sloganet 'Idraet for alle’ var i
steerk udvikling i 70’erne og 80'erne, var
princippet, at der skulle vaere et bredt
udvalg af aktiviteter, sa der var noget
for alle. Reglerne blev i visse tilfeelde
bgjet, sa aktiviteten kunne tilpasses
mennesker med handicap. Det var
nogle af disse idéer, som Handica-
pidreettens Videnscenter forsggte at
overfgre til arbejdsmarkedet.

Det blev hurtigt en succes. | de fgrste
to ar fik 300 personer anvist forskellige
jobs, hvoraf langt de fleste var fortids-
pensionister. | starten var det smajobs i

idraetsmiljget, bl.a. i klubber, haller og
anlaeg, men ret hurtigt bredte det sig,

og interessen var stor fra folk, der ville
alt muligt, husker Kristian Jensen:

- Og reglerne var enkle dengang.
Kunne man finde et arbejde og en
arbejdsgiver, der havde lyst til at
anseette en, sa havde man ret til det,
og som udgangspunkt betalte kom-
munen det hele. Da vi s, hvor mange
der kunne have glaede af det, og hvor
uproblematisk det var, gav det os
endnu mere blod pa tanden.

Hvad har veeret den starste
udfordring?

- Det har uden tvivl vaeret den insti-
tutionelle modstand i den etablerede
verden, hvor alt for meget drukner i
administration. Vi tror ikke pa, at der
er onde mennesker nogen steder,
men systemet har vaeret langsom-
meligt og menneskefjendsk med
usmidige regler, forsinkelser, udred-
ninger, kassetaenkning og rehabili-
teringsteams. Der har derfor vaeret
masser af udfordringer, men heldigvis
er tingene jo lykkedes mange gange,
sa det er vores succeser, der har holdt
humaret oppe.

Kristian Jensen leerer dog aldrig at
forsta, hvorfor det offentlige system
ofte traekker tingene i langdrag med
ressourceforlgb, ndr man star med en
person med en medfedt eller erhver-

Kort om:

Det er ikke kun kulturministerens omrade, som videnscentret har ar-
bejdet med gennem darene. Indsatsen har i hgj grad ogsa handlet om
socialpolitik, sundhed og beskaftigelse. Hvilket allerede 13 i kortene, da
den ferste projektansggning blev sendt i november 1993. Dengang med
titlen 'Etablering og drift af en Handicapidreaets-Tjeneste'. Der skulle endnu
en ansggning til, for institutionen blev oprettet i 1995 under navnet
Handicapidraettens Videnscenter. | foraret 2019 skiftede centret navn til

Videnscenter om handicap.
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vet funktionsnedsaettelse, hvor det er
abenlyst for enhver, at personen ikke
kan arbejde i 37 timer.

Hvad er | lykkedes bedst med?

- Det er sveert at sige, men vi har veeret
med til at vise, at der er stort behov for
en tvaerfaglig indsats, sa vi kan arbejde
sammen om personens behov pa tvaers
af forskellige faggrupper. Det bliver
oplevet som meget tilfredsstillende for

alle. Men jeg synes, at vi er naet laengst
med krigsveteraner med PTSD. Det er
et omrade, vi har arbejdet meget med i
de sidste 8-9 ar, hvor vi har skabt sam-
menhang i mange veteraners tilvee-
relse og hjulpet med at fa samling pa
deres liv - ofte er de blevet ensomme,
keeresten er maske gaet og kontakten
til bernene er ophert.

Det er en indsats, som videnscentret

>

Kristian Jensen har stdet i spidsen for
Handicapidreettens Videncenter gen-
nem alle Grene. Nu er det slut.

har hestet stor anerkendelse for, fordi
veteranerne, som har veeret med i pro-
jektet, ikke er blevet indlagt igen. Tidlige-
re har de alt for ofte ni maneder senere
haft behov for en genindlaeggelse.

Indsatsen for PTSD-ramte er i gvrigt no-
get, der kan bergre rigtig mange men-
nesker, ikke kun krigsveteraner, men
ogsa en raekke andre faggrupper, der
kan vaere involveret i noget dramatisk
pa deres arbejdsplads, f.eks. politifolk,
faengselsbetjente, sundhedspersonale,
lokofgrere m.fl.

Men nu er arbejdslivet slut,

hvad skal du sa lave?

- Forst skal jeg have temt hovedet for
alle de mange store og sma projekter,
som stadig kgrer rundt i min bevidst-
hed, og det kan godt tage nogle mane-
der. Jeg skal ogsa laese beger, og sa har
jeg sagt ja til at veere med i Parasport
Danmarks ulandsarbejde som frivillig.
Endelig sidder jeg fortsat i Det Centrale
Handicaprad som personlig udpeget, sa
jeg kommer ikke til at kede mig. Det vil
jeg love dig!

Vassingergdvej 105, 3540 Lynge
Telefon: 2943 3767
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TEMA | PARORENDE

Nodvendigt med en ekstra indsats

Som pargrende kan man veere ngdt til at gare en ekstra indsats. Det gjorde
Pauline Sonne-Schmidt, da hendes sgn med cerebral parese fglte sig ensom,
fordi han manglede legekammerater.

AF BENJAMIN STEENGAARD RASMUSSEN

Pauline Sonne-Schmidt fik tidligere i
ar Helene Elsass Prisen for sit store
engagement og vilje til at skabe
venskabsweekender for bern med
cerebral parese - et initiativ, der var
affedt af, at hendes egen sgn Valde-
mar med cerebral parese manglede
legekammerater pga. hans fysiske
begraensninger, der gjorde det svaert
at lave legeaftaler.

Og netop den situation, Pauline stod
i med sin sen, hvor der var brug for
en ekstra indsats, er der mange, der
oplever som parerende til et menne-
ske med handicap.

| Paulines tilfeelde har den ekstra
indsats fert til mange vellykkede og
uforglemmelige venskabsweekender.
| gjeblikket er der to forskellige hold
familier med CP-bgrn, der mades to
gange arligt og leger, hygger og net-
veerker, og et tredje hold familier er

pa vej til at mgdes inden lange.

Oveni venskabsweekenderne har Pau-
line et helt nyt tiltag pa tegnebraettet i

hjemmet i Ikast.

- Jeg er gdet i gang med et nyt projekt,

“Vild weekend pa hjul” eller “Naturen
er for alle”, hvor jeg vil dbne daeren
for spejderlivet og vise mulighederne
for at kunne deltage i naturen frem

for begraensningerne for de barn, der

sidder i kerestol, siger Pauline Son-
ne-Schmidt og uddyber:

- Jeg er i gang med planlaegningen til
naeste sommerferie, og vi skal ud-
forske skoven, sove i telte og preve
graenser af.

Formalet er at skabe en arlig tilbage-
vendende koloni, der skal veere uden
foraeldre, give starre selvtillid, udvide
graenserne og skabe et starre net-
vaerk.

Lordag, leg og laering

Det er overskriften pa et aktivitets-
tilbud, som Gitte Mgller, mor til en

pige med cerebral parese, har vaeret
initiativtager til. Endda fire steder i
landet: Frederiksberg, Odense, Vejle og
Aarhus. Holdene er for bern i alders-
gruppen 3-7 ar med cerebral parese og
andre fysiske udfordringer. | Aarhus er
holdet endda suppleret med yderligere
et hold for bgrn fra 8 ar og opefter.

| samarbejde med Parasport Frederiks-
berg startede Gitte Mgller aktiviteterne
pa Frederiksberg i foraret 2019 med

et enkelt hold, men efter sommer-
ferien bliver der fuld knald pa hele
paletten. Det er gnsket om at skabe
sjove aktiviteter for en gruppe af barn,
der sjeldent far pulsen op, der er

baggrunden for initiativet. Samtidig er
det en aktivitet, hvor hele familien kan
vaere med, da bade bgrn og foraeldre
inddrages i aktiviteterne, der styres af
en dygtig instrukter.

Holdene mgdes hver lgrdag og hygger
sig i halvanden time med fysisk udfol-
delse, gymnastik, sjov og forskellige
lege som f.eks. ‘Bjgrnen sover'. Der
bliver hygget, der bliver grinet og der
bliver svedt. Det er lykkedes Gitte Mgl-
ler at skaffe sponsorer til aktiviteterne,
sa bade instruktgrerne og lokalerne

flere steder i landet er daekket ind. Her

betyder det, at det er gratis at deltage.

Pa skift serger foraeldrene ind imellem
for at bage kage, sa der ogsa bliver

A\ <2 1
Pauline Sonne-Schmidlt fik tidligere pa
dret Helene Elsass Prisen for at skabe
venskabsweekender, nu har hun kig pa
yderligere et par speendende aktiviteter.

Projektet er stort og kraevende, men
som pargrende ved Pauline, hvad det
kan betyde for bgrn med cerebral
parese at mgde andre, udvide hori-
sonten og prove sig selv af.

mulighed for at hygge sig og leere
hinanden at kende efter de fysiske
aktiviteter.

Holdene, der starter op efter sommer-
ferien midt i august, er allerede fint
besat, men i skrivende stund er der
fortsat ledige pladser i Odense og
Aarhus. Vil du vide mere, sa sog efter
@gittemoeller pa Instagram eller
kontakt Gitte Mgller pa mail:
gittemoeller@me.com.

Her foregar aktiviteterne:
Frederiksberg: Skolen ved Nordens
Plads

Odense: Giersings Realskole

Vejle: Englystsskolen i Berkop
Aarhus: Endnu ikke fastlagt!
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RADGIVNING/TEMA | PARGRENDE

Parorendes muligheder for
hjeelp efter lovgivningen

AF ANNE-MARIE LARSEN, SOCIALRADGIVER

| oktober 2018 udkom rapporten:
"Pargrende pa arbejdsmarkedet”. Rap-
porten beskriver, hvilke udfordringer
erhvervsaktive pargrende star overfor,
og hvordan udfordringerne pavirker
deres arbejdsliv. Det er et vigtigt emne,
for det viser sig, at hele 22 procent af
Danmarks befolkning er erhvervsaktive
pargrende.

Afsnittet om "Pargrendes viden om
hjeelpeordninger” er beskeemmende
lzesning: 42 procent af de parerende
kender ikke til ordninger med mulighed
for at fa hjeelp fra offentlige myndig-
heder, og f.eks. er det kun 28 procent i
undersggelsen, der kender til mulighe-
den for aflastning og aflgsning.

Ogsa i CP Danmarks radgivning oplever
vi, at flere af ordningerne er oversete.
Derfor skal de helt oplagte muligheder/
hjeelpeordninger efter barselsloven og
serviceloven kort opridses her:

BORN OG UNGE UNDER 18 AR:
Barselsloven giver foraeldre ret til at
modtage dagpenge i forbindelse

med pasning af alvorligt syge bern
under 18 ar, hvis de i forbindelse

med barnets sygdom helt eller delvis
opgiver arbejde. Barnets sygdom skal
medfare behov for ophold pa hospital
eller lignende institution i minimum 12
dage. Behandling eller pleje i hjemmet
kan sidestilles med ophold pa hospital.
Kravet om, at sygeperioden skal veere

Om rapporten:

Pargrende pa arbejdsmarkedet er
udarbejdet af KDM i samarbejde

med Aldre Sagen, interesseorga-
nisationen Pargrende i Danmark

og Relabee. Rapporten kan hentes
pa www.kdm.dk/analyse
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Socialradgiver Anne-Marie
Larsen har kigget ncermere
pd rapporten “Pdrarende
pa arbejdsmarkedet” og
den viser desveerre, at man-
ge pdrerende ikke kender
stottemulighederne.

pa mindst 12 dage, geelder ikke for
enlige forsgrgere. Hovedreglen er, at
der hgjst kan ydes dagpenge i 52 uger
inden for 18 maneder (8 26).

Tabt arbejdsfortjeneste til forzeldre til
bern under 18 ar med psykisk/fysisk
funktionsnedseettelse. Der er mulighed
for fuld eller delvis tabt arbejdsfor-
tjeneste - herunder kompensation

for enkeltdage ved hospitalsbesag og
lignende (8§ 42).

Ledsageordning til barn og unge 12-18
ar, der ikke kan faerdes alene pa grund
af betydelig nedsat funktionsevne. 15
timers manedlig ledsagelse og ret til
selv at udpege en person til at udfere
opgaven. Hovedreglen er dog, at led-
sageren ikke ma have en meget naer
tilknytning til barnet/den unge (8 45).

Hjeelp i hjemmet til personlig pleje og/
eller praktisk hjcelp. Det kan man fa via
kommunens hjemmepleje, privat firma
eller man kan veaelge selv at udpege

en person, der sa ansattes - jf. § 94 i
afsnittet nedenfor om voksne (8§ 83).

Aflastning eller aflesning i hjemmet.
Kommunen har pligt til at serge for
tilbud om aflgsning eller aflastning

til forzeldre, der passer et barn med
nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne. Aflgsning gives i hjemmet, mens
aflastning gives uden for hjemmet,
f.eks. i form af dggnophold i aflast-
ningsfamilie eller aflastningsinstitution
(844 - )f. 8 84).

VOKSNE:

En voksen med nedsat funktionsevne,
der har behov for hjaelp i det daglige, er
forst og fremmest kommunens ansvar.



Forzeldre til en hjemmeboende vok-  periode ansaettes til sddanne opgaver
sen med nedsat funktionsevne har (8 85).

ret til "blot” at veere foraeldre. Hvis

foraeldrene gnsker at patage sig visse  Selvudpeget hjemmehjcelp. En person,

opgaver vedr. den hjemmeboende, der er berettiget til praktisk hjeelp og/
er det helt i orden, men det bliver eller personlig pleje (8 83) kan vaelge
dermed ikke en forpligtelse for dem.  selv at udpege en person til at udfere
(SL 88 81, 82) opgaverne. Den pargrende eller en
anden person ansattes af kommunen
Det er altid kommunens ansvar at (8 94).
serge for den forngdne hjzelp til den
voksne hjemmeboende, herunder Pdrerende kan anscettes som hjcelpere,
at vurdere en ansggning om hjzelp i hvis borgeren har behov for personlig .
forhold til alle relevante mulighederi  hjeelp og pleje samt for statte til prakti-
lovgivningen. ske opgaver i hjemmet, i mere end 20 Ko nta kt tll
timer ugentligt, og ikke selv kan vaere ré dglve r-_tea m et
Hjeelp i hjemmet til personlig pleje arbejdsleder (§ 95,3).
og/eller praktisk hjcelp. Det sker via En ny sag startes altid ved en
kommunens hjemmepleje, privat Borgerstyret personlig assistance (BPA).

telefonhenvendelse. Du kan

firma eller man kan vaelge selvudpe-  Anseaettelse af hjaelpere hvis borgeren
& P J=p & kontakte CP Danmarks

get hjemmehjzelp - jf. 8 94 nedenfor  selv kan vaere arbejdsleder (§96).

(5 83). radgivningsteam pa felgende
Ledsageordning til voksne, der ikke kan numre og treeffedage:

Aflastning eller aflesning i hjemmet. feerdes alene. Ret til 15 timers manedlig

Kommunen har pligt til at serge for ledsagelse til selvvalgte aktiviteter og ret

tilbud om aflgsning eller aflastning til  til selv at udpege en person til at udfgre
xgtefeelle, foraeldre eller andre neere  opgaven. Hovedreglen er dog, at det
parerende, der passer en person ikke ma veere en ledsager, man har en
med nedsat fysisk eller psykisk funk-  meget naer tilknytning til (8 97).
tionsevne. Aflgsning gives i hjemmet,

mens aflastning gives uden for hjem-  Pdrerende kan anscettes til pasning af So.aalradglver
met, f.eks. i form af tilbud om dag-, neertstaende i hjemmet i en periode, hvis Mia Ibaek Touborg __. od
nat- eller degnophold. alternativet er' d@gngphold gller plejebe- Mandag kl. 15-18, onsdag kl. 10-12
hovet svarer til fuldtidsarbejde. Ansaet- .
. o ) . . og fredag kl. 9-12 pa
Socialpcedagogisk bistand. Kommu- telsen kan vaere i op til seks maneder og
. . e . i telefon 38 14 88 98
nen skal tilbyde hjaelp, omsorg eller forlenges med indtil tre maneder, hvis
stotte samt optraening og hjzelp til sarlige forhold taler for det (8 118).

udvikling af feerdigheder. Denne ord-

ning omfatter ogsa ledsagelse f.eks.  Pasning af deende i eget hjem. Den

til leege og hospital. Enkelte kom- nartstaende, der passer, er berettiget
muner tillader, at en pargrendeien til plejevederlag (§ 119). Socialrédgiver

Anne-Marie Larsen

Tirsdag kl. 10-12 pa

Ny EU-aftale vil sikre omsorgs- Btk
dage for alle parorende

Med forventet ikrafttreedelse inden- dages betalt orlov/fem omsorgsdage
for tre ar har EU besluttet at sikre hvert ar. Psvkol
omsorgsdage til alle pargrende. Det pldellet .
skrev mediet Altinget Sundhed tilbage ~ Der er tale om en forelgbig aftale Klaus Christensen
i januar 2019 med henvisning til EU- mellem forhandlere fra EU-Parlamen- :
Tirsdag kl. 15-18 og torsdag kl. 9-12
Kommissionen som kilde. tet og EU’s medlemslande. Aftalen I g & &

a telefon 38 88 45 95
mangler endnu at blive formelt god- P

Her fremgar det, at alle arbejdstagere kendt begge steder, men der sigtes
med alvorligt syge eller svaekkede pa- mod, at de nye regler skal traede i
rgrende, uanset alder, vil fa ret til fem kraft inden for tre ar.
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Wi ]:] Taj til dig med seerlige beho

Ud i livet med handicap

Ger hverdagen lettere | ey
‘p& - UDEN forflytnnger
" TIF.: 66177016

Skal vi ogsa hjalpe dig? www.tuluna-design.dk

Nyborgs hyggeligste hotel - Villa Gulle

Ostervoldgade 44 « 5800 Nyborg
+45 65 30 11 88 « www.villa-gulle.dk

Dungart Auto

£ Din
’%_Bilpartner

S

Kirkegade 11

6230 Redekro
TIf. 7466 6448

- pﬂ“ i e
Taq pd ferie eller treeningsophold pd Feriecenter .
Slettestrand oq prév vores nye, store varmtvandsbassin!

32 grader varmt vand | hendieapvenlig sauna og
behandlerrum | handicapvenlige omkleedningsrum med

heldeekkende loftlit og direkte adgeng fil bassin

lettestranddk | mail@slettestranddk | +45 98217044

Du kan handle

dognet rundt pa
www.harald-nyborg.dk

harald nyborg

-ALTID LAVE PRISER!

feellesskabet.

Kildehaven er for unge voksne med et handicap, der gnsker at leve et aktivt og selvsteendigt liv i
feellesskab. Alle beboere er visiteret fra deres hjemkommune efter loven om friplejeboliger.
Kildehaven Garden er vores aktivitets- og samveerstilbud der ligger i naturskgnne omgivelser. Her
aktiveres indskrevne brugere i hverdagene med udgangspunkt i den enkeltes ressourcer og der
veegtes en hgj grad af medbestemmelse i hvilke aktiviteter der skal iveerkseettes.

Kildehaven vil sikre den enkelte beboers mulighed for fysisk udvikling og udfoldelse. Vi veerner om
det sociale aspekt i form af hygge, neervaer og samspil pa tvaers af enheder og diagnoser. Beboere
og personale medvirker til at skabe et miljg, hvor individet er i centrum, under hensyntagen til

Vi gor dem der vil, til dem der kan
Laes mere pa www.kildehaven.com eller kontakt centerleder Pernille Timmermann pa 20342052

ildohowon®

Kildehaven
Hovedgaden 95 ¢ 4520 Svinninge
www.kildehaven.com

40 CPIIINDBLIK 4.2019



Foto: By A-R-T/www.shutterstock.com
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REDIGERET AF CACILIE NISBETH

CP Ung deltog igen pa Folkemodet

Igen i ar var CP Ung repraesenteret pa
Folkemadet i Allinge pa Bornholm og i

ar med hele tre fra bestyrelsen. Det var
Caecilie Nisbeth, Frederik Walter Olsen og
Britt Drud Serensen. Da vi ogsa reprasen-
terede CP Danmark under Folkemgdet,
forsggte vi at sprede krafterne ud og fa
overvaeret sa mange events, som vi nu
orkede. En del debatter pa Folkemgdet
handlede om, hvordan man far flere unge
med handicap til at fa en ungdoms- eller

videregdende uddannelse. Det er et emne, !?

som mange organisationer er optaget af.

For andet ar i traek afholdte vi ogsa vores

egen event i samarbejde med DUQOS. Ogsa
her var emnet uddannelse, og vinklen var,
hvilke udfordringer unge med handicap .
har med at tage en ungdomsuddannelse. ” ,’/’ da
For der er desveerre alt for mange barrie-  Mange lyttede med, da CP Ung

rer, der ofte betyder, at de unge dropper inviterede til debat med Jens
ud igen. Anton Tingstrem Klinken t.v.
fra DH som ordstyrer.

| panelet deltog Sigrid Stilling Netteberg,

udviklingskonsulent hos DUOS (DUOS

er aktgr vedr. SPS-ordningen), Mads

Edelvang-Pejrup, naestformand i SUMH, lgen i Gr havde CP Ung arrange-
Seren Hvarregaard, bestyrelsesmedlem i ret en event i samarbejde med
Danske Gymnasier (og rektor pa Midtfyns bruger/hjelper-firmaet DUOS.
Gymnasium) samt Liselotte Hyveled, der

er formand for Det Centrale Handicaprad.  Det blev en god og spandende de- vejs var der rigtig god dialog med
Det var bevidst, at der ikke deltog politike-  bat, hvor vi bdde kom rundt om rigtig  de ca. 40 tilherere, der overvaerede
re i panelet grundet det netop overstdede = mange af udfordringerne, men ogsa eventen.

folketingsvalg. hvordan man evt. lgser dem. Under-

Ny hjemmeside-struktur:
Nu samler vi oplysninger ét sted!

Henover foraret og sommeren har bestyrelsen i samarbejde med sekretariatet
arbejdet p3, at informationerne pa vores hjemmeside for fremtiden findes pa CP
Danmarks hjemmeside. Det er et stgrre arbejde at holde en hjemmeside kerende
- og frem for alt konstant opdateret. Grundet begraensede ressourcer i bestyrelsen
har vi valgt, at de informationer, man fer kunne finde pa vores egen selvstaendige
hjemmeside, nu vil kunne findes pa CP Danmarks hjemmeside under "CP Ung".
Hvornar processen er afsluttet, er ikke fastlagt. Men vi beholder stadig domaenet
www.cpung.dk, sa der vil du altid kunne finde oplysninger omkring os. Da CP Ung
. joer enintegreret del af CP Danmark, finder vi det naturligt, at vi samarbejder med
hovedforeningen om at samle oplysninger for unge med CP ét sted.

CP Danmark ':o
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Kig forbi butikken, vi har et stort udvalg i bl.a.:

&  Bake-off
2% e Frugt og grent
= Kod til grillen
* Special ol w2
e Stort udvalgivine

firugsen

SuperBrugsen - Nordby
Hovedgaden, Nordby
TIf. +45 75 16 20 09

E. Just 4045 2153
T. Just 2012 3653

Kirkehgjvej 6 ® Nr. Bork ® 6893 Hemmet
Tif. 7528 0253 » Fax 7528 0263
info@ejust.dk * www. just.dk

RO

HJZALPEMIDLER & TQOJ
frfﬂa) #L bedre at kunne sely

Greva Smorrebrod

Kattesund 9 - 8700 Horsens

79 62 38 11

Mandag: 9-14
Tirsdag-torsdag: 9-17
redag: 9-19

Lordag & helligdage:  Lukket
Sondag: 16-20

STARMARK

www.starmark.dk

i
3

DEN GODEpleje i

!

T
i e
AN TEUOE 2O EAGM

i God pleje af kroppen i alle livets faser

RS

T

| Klik ind pa
[ ' www.dengodepleje.dk
' og fa daekket dit plejebehov

Hl : MY 11 T P B .

Abera A/S . Egelund 35 6200 Ashenraa . kundeservice@dengodep!ajg‘.dk
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K. Westergaard Automobiler A/S

@ RENAULT

Heoegh Guldbergs gade 18 - 8700 Horsens

75625133

Fax 756273 32




1-2. KOBENHAVN/
FREDERIKSBERG

Formand Mansoor Siddiqi
Mail: msi@parasport.dk

3. KOBENHAVNS OMEGN

Formand Connie Petersson
Mail: phariss@mail.dk

WALK & TALK | 'RUSLAND’

Vi har besluttet, at naeste walk & talk
bliver pa Tegners Museum i Dronning-
molle. Det bliver med frokost, rundvis-
ning og bagefter gar man selv rundt
pa museet. Programmet:

11.15: Vi mgdes udenfor museet.
11.30: Frokost - vi bestiller tapas.
13.00: Rundvisning.

14.00: Fri.

Tid: Sendag den 8. september kl.
11.30.

Sted: Rudolph Tegners Museum &
Statuepark, Museumsvej 19, 3120
Dronningmalle.

Pris: 100 kr. pr. person.

Tilmelding: Er nadvendig da vi skal
bestille frokost pa forhand. Sidste frist
for tilmelding senest 25. august til
Connie Petersson pa mail:
phariss@mail.dk - eller telefon 60 65
34 26.

Info: Gaturen er ca. 1% km. og tilgeen-
gelig for kgrestole.

KREDSAKTIVITETER

GLEM IKKE AT HUSKE...

Deadline til CP Magasinet INDBLIK

nr. 5/2019, der udkommer medio oktober:
Almindeligt stof 10. september - kredsaktivi-
teter senest 20. september - men gerne for.
Materiale modtages pa mail:
fh@cpdanmark.dk

WALK & TALK VED DAMHUSSQEN
Tid: Sendag den 6. oktober kl. 14.00.
Sted: Damhussgen, Rgdovre Centrum
ved Atlas Biografen, 2610 Rgdovre.
Tilmelding: Ikke ngdvendig - mad
bare op.

Info: | alt ca. 5 km. rundt om sgen,
kerestolsegnet, café.

FAMILIETUR TIL LALANDIA
Programmet byder pa bowling fredag
aften, svemning og faelles pizza-aften
lerdag, samt mulighed for endnu en
svgmmetur sgndag inden hjemtu-
ren. Kredsen serger for leje af huse,
bowling og bespisning lerdag aften

- drikkevarer er for egen regning.
Alle sgrger selv for transport til og fra
Lalandia.

Tid: 30. august til 1. september.
Ankomst kl. 15-20, hvor ngglerne kan
hentes i receptionen.

Sted: Lalandia, Radby.

Pris: Bgrn 400 kr. og voksne 600 kr. -
max 5. tilmeldinger pr. medlem.
Tilmelding: Til Connie Petersson tlf.
60 65 34 26 eller mail: phariss@mail.
dk med fglgende oplysninger: navn,
adresse, postnr. og by samt medlem-
snummer, mailadresse, antal voksne,
antal bern og bgrnenes alder, kere-
stolsbruger med brug for rampe til
huset, deltager du/I til bowling fredag
aften.

Info: 50 pladser, som tildeles efter
forst til melle-princippet. Alle tilmeldte
far yderligere materiale om turen.

4. NORDSJZALLAND

Formand Lisbeth @stergaard
Mail: lisbeth.oestergaard@hotmail.dk

DISKOFEST | @OLSTYKKE

Sa er der godt nyt for de festglade.
Lerdag den 5. oktober kl. 15.30-
20.30 inviterer vi igen til diskofest
og som altid med husorkestret
Recepten i topform. Traditionen
tro byder vi pa en laekker buffet,
som er inkluderet i deltagerprisen
pa 150 kr. Dertil er der bar med g,
vand, slik m.v. til rimelige priser. Vi
haber at se dig og dine venner!
Tid: Lerdag den 5. oktober k.
15.30-20.30.

Sted: Maglehgjskolen, @lstykke
Pris: 150 kr. pr. person inklusiv en
hjzelper.

Tilmelding: Senest den 25. septem-

ber til Lisbeth @stergaard pa mail:
lisbeth.oestergaard@hotmail.dk
Info: Husk det gode humer og lidt
lommepenge til baren!

Bestyrelsen

Sa invite-
rer vi igen
til fest i
Dlstykke.
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5. ROSKILDE

Formand Bente Lis Clausen
Mail: bentelis@tunenet.dk

TUR TIL MUSEET FOR SOFART

Vi inviterer til spisning og rundvisning
pa Museet for sgfart sendag den 8.
september. Vi starter kl. 12.00, hvor vi
har reserveret plads i M/S Cafe til en
feelles frokost. Der bestilles mad til de
af jer, der gnsker at deltage i frokosten
- i gjeblikket er der ved at blive lavet et
nyt menukort. Derefter har vi booket
en kulturhistorisk rundvisning med tit-
len’l Semandens Fodspor’ fra kl.13.30.
Tid: Sendag den 8. september kl. 12
(frokost) - rundvisning kl. 13.30-14.30.
Sted: Ny Kronborgvej 1, 3000 Helsin-
gor.

Pris: 100 kr. i egen betaling for de
medlemmer som gnsker at spise fro-
kost - ledsager er gratis.

Tilmelding: Til Bente Lis pa mail:
bentelis@tunenet.dk - senest den

25. august.

ARETS JULEBOWLING

Seet allerede X i kalenderen den 17.
november, hvor vi fra kl. 12 afholder
arets julebowling i Roskilde Bowling-
center.

6. NORDVESTS)ZLLAND
Formand Solveig Krogh Christiansen
Mail: familien.christiansen@privat.dk

GUMMIFRASERNE

Gummifraeserne treener pa Tornved-
skolen afd. Jyderup i A-flgjen.

Flere oplysninger: Bente Langkjzer,
tlf. 59 29 15 86. Laes mere pa
www.cpdanmark.dk/gummifraeserne

VI SA PANDAERNE!

Grundlovsdag var Roskilde-kredsen
samlet til arets Zoo-tur i Kebenhavn.
Vi mgdte 20 op til faellesspisning i
Kregers Have, hvor vi som saedvan-
ligt fik deres frokosttallerken. Her-
efter gik vi i samlet flok op til Zoo.

Til vores store overraskelse var det
Louise, som igen i ar skulle guide os
rundt i haven - denne gang havde

vi dog ogsa en mandlig guide med.
Vi var spaendte pa, om pandaerne
var vagne, sa vi kunne se dem. Vi sa
dem begge, men der var ikke meget
lividem.

9. STORSTROM
Formand Claus Petersen
Mail: clausdelfin@hotmail.com

GODE IDEER EFTERLYSES!

Vi haber, at medlemmerne har haft
en rigtig god sommer, og opfordrer
til at rigtig mange vil bidrage med
forslag til arrangementer i kredsen.
Det kan nemt gares pa mail:
kreds9@live.dk

SEND DIN MAILADRESSE

Har du en mailadresse, og har du
endnu ikke oplyst den til kredsen, sa
skriv til kreds9@live.dk - sa kommer
du med pa maillisten.

10. BORNHOLM
Formand Karen Nisbeth
Mail: karen@nisbeth.dk

FAMILIETUR TIL NATURBORNHOLM
Kredsen inviterer lerdag den 24.

august pa tur til NaturBornholm. Her
skal vi bl.a. opleve, hvordan centret
har udviklet sig i de seneste ar, hvor
der er kommet rigtig meget nyt, bl.a.
store modeller af dinosaurer, ud-
stoppede bisonokser og spaendende
legemuligheder. Sa stedet er absolut
et besgg vaerd.

Tid: Lerdag den 24. august kl. 11.00.
Sted: NaturBornholm, Grgnningen 30,
3720 Aakirkeby.

Pris: Gratis.

Tilmelding: Senest den 21. august til
Karen Nisbeth pa mail:
karen@nisbeth.dk eller telefon 30 28
13 85.

Info: Turen er for hele familien, alle
kan opleve noget pa centret. Tag
madkurven med, vi betaler entreen.
Vi mgdes ved indgangen kl. 11.00. Der
er fuld handicapadgang i hele centret
og handicaptoilet. Vi regner med at
spise frokost sammen, og ellers er der
"fri leg”, sa laenge man har lyst. Der er
abent til kl. 17.00.

RIGTIG FIN TURTIL ZOO

Vi havde en dejlig dag den 28. juni,
hvor kredsforeningen havde inviteret
til et arrangement i Zoo Kgbenhavn.
25 personer tog imod tilbuddet og
medtes til spisning i Krggers Have.
Derefter gik vi samlet til Zoo, hvor vi
fik en guidet rundvisning i det dejlige
vejr, og vi n@d dyrene - bl.a. panda-
erne - og de mange informationer
omkring dem.

Arrangementet blev indledt med et

dejligt mdltid i Kragers Have, hvor- ———
efter vi fik en guidet rundvisning. 2%
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11. FYN
Formand Mads Witt Demant
Mail: cpdkfyn@gmail.com

SA ER VI | GANG IGEN!

Haber alle har haft en god sommer,

og batterierne er ladet op igen. Vi vil
gerne starte med at sige tak for sidst
til alle, der var med til feellesspisning
den 20. maj, det var som altid nogle
hyggelige timer, og hvor er det skgnt,
som snakken bare gar og alle er med i
feellesskabet. Vi i bestyrelsen har nydt
sommeren og er nu klar til et skant
efterar med familieweekend i det
nordjyske. Det bliver dejligt med en hel
weekend i hinandens selskab med god
tid til en masse sjov og afslapning, og
til november er der bowling og brunch.
Haber vi ses!

BOWLING OG BRUNCH I

BOWL N"FUN

Vi gentager succesen - det er tid til at
tage kegler og fa lidt godt til maven
bagefter. Vi mades kl. 10.30 og spiller
en times bowling kl. 11.00-12.00.
Herefter spiser vi brunch og snakker,
og barnlige sjele kan lege i legelandet.
Alle kan vaere med, og hvis ikke du har
lyst til at bowle, er du velkommen til
at komme og spise brunch med os.
Det er nogle fantastiske timer for alle
aldre.

Tid: Sendag den 3. november kl.
10.30.

Sted: Bowl n’"Fun & The Grill Odense,
Gronlgkken 3, 5000 Odense C.

Pris: Bowling og brunch incl. kaffe/te/
kakao betales af foreningen, andet er
for egen regning.

Tilmelding: Senest den 21. oktober til
Charlotte pa mail:

Vi hygger os, nar
vi mades, 0gsd pd
almindelige hver-
dagsaftener.

charlotte.lervad@mail.dk eller tele-
fon 21 72 43 27.
Info: Ved tilmelding oplys navne pa
deltagere, alder pa bern, evt. brug
af hjaelpemidler, spiller med bander,
rampe, andre hjselpemidler, bowler
IKKE.

Bestyrelsen

12. SONDERJYLLAND

Formand Tobias Jergensen
Mail: 2bias1997@gmail.com

SA ER DET NU!

Du kan opleve Peter Lund Madsen
live, nar han kommer til Aabenraa og
holder foredraget 'Hjernekapacitet
og stress'’. Vi haber, at rigtig mange
vil veere med til at opleve en bade
spaendende og morsom aften.

Tid: Onsdag den 2. oktober kl. 20.
Sted: Senderjyllandshallen, H. P.
Hanssens Gade 7, 6200 Aabenraa.
Pris: 125 kr.

Tilmelding: Billetter kan kgbes pa
www.sjhallen.dk

Info: Alle er velkomne!

13. SYDVESTJYLLAND
Formand Jan Grenbak Serensen
Mail: j-gronbaek@mail.tele.dk

14. SYDOSTJYLLAND

Formand Jens Peder Roed
Mail: jproed@stofanet.dk

SOMMERUDFLUGT TIL ARHUS
Ferst skal vi pa en rundtur i hele hav-
neomradet sammen med en guide
for at se alt det nye, som er bygget i

de senere ar. Herefter karer vi til Tivoli
Frineden, hvor der bliver mulighed for at
preve de mange forlystelser samt nyde
den smukke park. Inden vi kgrer hjem,
skal vi spise i Restaurant Friheden. HUSK
at medbringe evt. ledsagekort.

Tid: Lerdag den 24. august kl. 10.30.
Sted: Papuga Busser, Lunddal Nielsens
Vej 1, Vinding, Vejle

Pris: 100 kr. pr. person.

Tilmelding: Senest 17. august pa mail:
engtoften10@mail.dk samt pa tIf. 22 15
2150 eller 2511 12 58.

OBS!: Der er udsendt indbydelse til

alle medlemmer, og nar dette laeses, er
tilmeldingsfristen overskredet, men hvis
man alligevel gnsker at deltage og ikke
er tilmeldt, sa prev at ringe pa tlf. 22 15
21 50 og her om der er ledige pladser.

15. VEST)YLLAND

Formand Bent Ole Nielsen
Mail: bon@privat.dk

BRUNCH & BOWLING
Vi inviterer til brunch og bowling, pa
Bowl'n'Fun i Holstebro, hvor der bydes
pa brunchbuffet, salatbar, juice, maelk,
kaffe, te, kakao, ta’ selv softice og en
times bowling. Idéen er, at vi skal mgdes
og have nogle sjove timer sammen, leere
hinanden at kende og finde ud af, hvor-
dan vi kan bruge hinanden og snakke
om aktiviteter i CP Danmark.
Tid: Sendag den 6. oktober kl. 11.00-
14.00.
Sted: Bowl'n Fun, Mads Bjerresvej 5,
7500 Holstebro.
Pris: 100 kr. som kan indbetales pa
MobilePay 21 29 48 44,
Tilmelding: Til Bent Ole pa mail:
bon@privat.dk - senest den 28. septem-
ber, men gerne for af hensyn til bestil-
ling af mad. TIf. 97 14 24 83 eller 21 29
48 44 kan bruges efter kI.16.

Bestyrelsen.

KREDSEN PA FACEBOOK

Husk at se sidste nyt pa vores Face-
book-profil: CP Danmark - Vestjylland.
Her fortaeller vi om vores arrangemen-
ter, om nyheder og hvad der ellers har
feelles interesse. Bestyrelsen opfordrer
jer til at 'Synes godt om'’ siden, sa vi far
indbydelser, billeder og nyheder ud til
flest mulige medlemmer. Vi modtager
ogsa meget gerne forslag til eendringer
og tilfgjelser, sa vi kan udvikle siden.
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16. MIDTJYLLAND
Formand Jergen Knudsen
Mail: jk@asgaard-online.dk

ARRANGEMENTSKALENDEREN
Vi haber, at | alle har haft en rigtig god
sommer. Vi gleeder os til at se jer alle
til vore arrangementer her i efteraret.
Kommende arrangementer i Kreds
Midtjylland er til stadighed pa tegne-
breettet. Hold derfor gje med hjemme-
siden og herunder kredsaktiviteterne.
Udover nedenstaende aktiviteter har
vi bl.a. en julefrokost i Tinghallen i
Viborg pa breettet. Glzed jer!
Bestyrelsen

MINIEFTERARSFERIE PA
SLETTESTRAND

Vi inviterer kredsens medlemmer

pa en miniefterarsferie/familietur til
Feriecenter Slettestrand i uge 42, fra
onsdag den 16. oktober til fredag den
18. oktober 2019. Vi skal slappe af,
bade, hygge, lege, maske danse og
nyde omgivelserne ved Vesterhavet.
Med i prisen er ophold i handicapven-
lig lejlighed to naetter/tre dage inklusiv
linnedpakke og slutrenggring.
Forplejning: Onsdag: Kaffe og kage
ved ankomst, buffet incl. ta’ selv isbar
til aften. Torsdag: Morgenbuffet,
frokostbuffet og aftenbuffet. Fredag:
Morgenbuffet.

Pris: Der sgges fonde, sa egenbetalin-
gen er kun 500 kr. for voksne og 250
kr. for barn (3-12 ar).

Tilmelding: Efter 'farst til molle’ til
Jette pa mail: 2xj@post8.tele.dk eller
tif./sms 23 26 73 03. Tilmeldingen er
gaeldende, nar vi har registreret beta-
lingen.

Info: Der udsendes invitation pr. mail
eller brev.

BESQG AF SOCIALRADGIVEREN

Vi vil igen forsgge at fa CP Danmarks
socialradgiver, Mia Ibaek Touborg, til at
komme og fortzelle om udfordringerne
ved overgangen fra barn til voksen i
forhold til sociallovgivningen. Vi haber
pa at fa lavet en aftale engang i efter-
aret 2019. Tid og sted bliver meldt ud
senere.
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ROGER BUCH FORTALLER OM BUDGETLOVEN

Er budgetlov og statslig styring darlige undskyldninger for borgmestre,
kommunalpolitikere og kommuner? DH-Skive (Danske Handicaporgani-
sationer) har planlagt to arrangementer i efteraret. Det farste med titlen
'Budgetloven’, der finder sted den 7.oktober. Her far vi besgg af Roger
Buch fra Journalisthgjskolen, der ofte bruges som ekspert i radio/tv. Han
er kommunalforsker, ph.d. og cand.scient.pol med en stor viden indenfor
offentlig forvaltning. Selve budgetlovgivningen er en vaesentlig spiller i de
danske kommuners og regioners daglige skonomi og har derfor meget
stor indflydelse pa livet for mennesker med handicap. Det bliver spaen-
dende at hgre, hvordan kommunerne og regionerne bruger budgetloven

- is@er med baggrund i de mange besparelser, der er gennemfert i de

seneste 10 ar.

Tid: Mandag den 7. oktober 2019 kl. 19.00.
Sted: Uddannelsescenter Hilltop i Skive.

MIDTVEJSKOMMUNAL-
VALGERMODE

Det naeste arrangement i DH-Skive bli-
ver et midtvejskommunalvalgermegde
den 18. november 2019. Pa DH-Skives
kommunale vaelgermegde i november
2017 var der i forsamlingen et gnske
om, at vi skulle holde et kommunal-
vaelgermgde midt i den kommende
valgperiode. Derfor prever vi nu at
folge op. Vi har inviteret politikerne;
Anders Bege, SF, Preben Andersen,
DF, Peder Christensen, Soc.dem.,
Borgmester Peder Chr. Kirkegaard,
Venstre, Per B. Jeppesen, Skive-Listen,
Bent Dyrberg, Rad. Venstre. Debatten
bindes sammen af ordstyrer Sgren

Mellgaard Kristensen, der er forstan-
der pa Egmont Hajskolen.

Tid: Mandag den 18. november 2019
kl. 19.00.

Sted: Uddannelsescenter Hilltop i
Skive.

Tilmelding:

Til begge arrangementer er der til-
melding til Ole Johnsen, formand for
DH-Skive, pa mail: o.j@oncable.dk -
eller telefon: 97 52 81 30 eller mobil 26
84 81 30

17. OSTJYLLAND
Formand Caspar Vestergaard
Mail: casparvestergaard@gmail.com

RESTERENDE BLADUDGIVELSER 1 2019

Blad

Nr. 5
Nr. 6

Afleveres til Postvaesenet
17. oktober
13. december




Fin opbakning til
arets Skive Festival

Vejret var noget blandet, men stemningen og musikken var rig-
tig god, beretter festudvalget, der for femte gang viste CP Dan-
mark-flaget og samlede en stor gruppe musikglade mennesker
til Skive Festival. Med hjzelpere og de flinke folk fra Lions, der
dagen igennem hjalp og opvartede deltagerne, var tallet i teltet
i &r ca. 120. Arets arrangement var lidt af et sats, fordi det var
midt i Pinsen, men der var god opbakning alle steder fra, sa vi
er friske pa at gentage succesen igen til naeste ar, understreger
de to baerende kraefter bag arrangementet, Jargen Knudsen og
Bent Ole Nielsen. Rent musikalsk var det en fin lardag, der bl.a.
bad pa Kim Wilde, DAD og Love Shop med Jens Unmack i front.
Lidt af stemningen i teltet og pa festivalpladsen er forsggt
indfanget med disse fotos.

.E Landsforeningen for

cerebral parese
5
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Foto: Toria og Nosyrevy/www.shutterstock.com
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musik ved Jakob Dinesen, Kim Wilde,
DAD m.fl. Deltagerne havde ogsa mu-
lighed for at spise frokost og aftens-
mad i teltet sammen med de gvrige
deltagere fra CP Danmark. Vi kan kun
opfordre alle til at deltage i naeste ars
festival.

SAT X | KALENDEREN
Husk at reservere lgrdag den 14.
december 2019 kl. 16.00 til kredsens
julefest. Neermere information sene-
re. Husk ogsa allerede nu at satte
X ved weekenden 12.-14. juni 2020,
hvor vi gentager familieweekenden pa
Slettestrand.

Asger Laustsen

Vi var mange, der hyggede os pad drets Skive Festival.
19. NORDJYLLAND
Formand Julie Morell Jensen

18. NORDO@STJYLLAND kredsene i Midtjylland og Vestjylland Mail: juliemorell@hotmail.com
Formand Asger Laustsen igen indbudt til Skive Festival. Det var
Mail: il.as.laustsen@outlook.com 5. gang, og udvalget havde ogsa i ar
gjort meget ud forberedelserne, sa
SKIVE FESTIVAL deltagerne, trods lidt ustadigt vejr, fik

Den 8. juni havde festivaludvalget fra en rigtig god dag med hygge og god

FANTASTISK FAMILIEWEEKEND PA SLETTESTRAND

Kredsforeningen havde i weekenden 21.-23. juni inviteret medlemmer
med parerende pa familieweekend til Feriecenter Slettestrand. | ar var
64 tilmeldt, hvilket vi i bestyrelsen er meget tilfredse med. Deltagerne
havde en fantastisk weekend med fint vejr, som bl.a. blev nydt til socialt
samvaer med gvrige deltagere og med den gode forplejning. Herudover
ned bernefamilierne de gode omgivelser, hvor bgrnene muntrede sig
pa legepladsen, samtidig med at foraeldrene hyggede sig.

Bestyrelsen mener, at deltagerne ser frem til denne 'slap af weekend’,
hvor der ikke noget fast program ud over spisetiderne. Det er helt op til
folk, hvad de vil bruge tiden pa - hyggesnak, gature ned til stranden og
med at soppe i Vesterhavet, rideture, mooncars, mountainbikes og ikke
mindst badeture i den nye super svemmehal, hvor man bade fra svem-
mehallen og saunaen har udkig til klitterne og havet. Hestevognsturen
gik som sadvanligt ud til Svinklgv Badehotel, som nu er genopfert i den
gamle stil fra det tidligere hotel.

Bestyrelsen glaedede sig hele weekenden over at se de unge familier
have teet kontakt til hinanden. Alle har givet udtryk for, at det var en
rigtig god og afslappende weekend i super omgivelser hos vaertsfamili-
en Kronborg, som ger alt for, at deltagerne feler sig hjemme med god
forplejning og stor omsorg. Tak til alle for en rigtig god weekend.

Hestevognsturene er altid et
populcert indslag.
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VI HOLDER AF MAD

L&£S MERE OM BUTIKKEN OG HVAD VI
TILBYDER ONLINE PA VORES HJEMMESIDE:
WWW.MENY-ROENDE.DK

RONDE

Hevedgaden 49 - B410 Rende
B63T 1544

20620688

Sammen keemper vi
for den gode sovn

Pantonevej 1
QU | I_TS OF 6580 Vamdrup
EN MAR TIf. 7692 0100
mail@qod.dk

PART OF NORVIGROUP www.qod.dk

alflow’

Alflow Scandinavia | Industrivej Vest 36 | DK-6600 Vejen
T: +45 7696 2130 | alflow@alflow.dk | www.alflow.dk

/M

ransport

Helge Nielsens Alle 4 « 8723 Lasning

Lars: lars@niels-hansen.dk < 2040 7056
Brian: brian@niels-hansen.dk « 4030 6601

Boligforeningen P. M.

Sendergade 1
9700 Brenderslev
Telefon 98 82 12 34

ROCHLING

Meta-Plast

META-PLAST A/S
Tojstrupvej 31, 8961 Allingdbro
TIf. 8648 1711 - Fax. 8648 1710

GF TrekantOmradet
vi er taet pa dig

FORSIKRING

it 75192°36:55
gftrekantomraadet.dk
Fredericia - Billund

VIL DU MED
UD PA NYE

Egmont Hgjskolen

www.egmont-hs.dk

Viharog
bedst tilgaen
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Neurocenter
Dsterskoven

JORTON

STU pa Neurocenter @sterskoven

Neurocenter @sterskoven er et dognbaseret rehabiliteringstil-
bud for dig med erhvervet eller medfedt hjerneskade, hvor vi ogsa
tilbyder STU - den seerlig tilrettelagte undomsuddannelse.

Du vil opleve samver med andre unge - og en vifte af leeringsaktivi-
teter bade i grupper med andre unge og alene. I feellesskab med din
UU-vejleder laver vi en plan for din uddannelse med sigte pa at du

JORTON A/S | Hojmevej 24 | 5250 Odense SV efter forlab har fact - [y S o TN TR e P
Telefon 8930 4500 | odense@jorton.dk | www.jorton.dk Uddannelsen varer tre ar og undervejs, skal du deltage i flere fag.

Du far arbejdet med dine egne faglige interesser og dine personlige feer-
digheder. Alt ssammen med udgangspunkt i den praktiske hverdag.

Vi har ogsé kreative fag pa veerksted, spiller musik, har idreet og er
med i forskellige aktiviteter i lokalomrédet.

o
-Mﬂ r @’W, W \SM Du kan leese mere pd www.oesterskoven.dk
1 o N NV og du er meget velkommen til at komme
l-IJ m _'NJ c o’ c Kg pa besog og se og hore mere om stedet.

n 71 / V ,:S y / Vi gleeder os til at se dig.
— ..
> Neurocenter
Osterskoven
i . i Amerikavej 46
HumleveJ 32 7800 Sklve 9500 Hobro
TIf.97 52 2577 TIf: 97 64 51 00

Mail: oesterskoven@rn.dk

www.hancock.dk

B happy™ : NF-Walker PR Baffin Automatic

etinteraktivt stésystemn til genoptreening af §  ctmultifunktioneltbevaegelseshizipe- — S5igH o~ Unik 3--1 Muttifunktions stol,
gr[l)\.me‘LOI'JSke ogykignitwgsarcll:?ghedgg o middel der hiaelper dig til at ga og deltagel : ' y7 ﬂ\ Automatisk transformation fra siddende til
: forskellige aktiviteter e liggende eller stende position
] L
TAG KONTAKT FOR EN GRATIS DEMO / AFPR@VNING
T:86 7899 33 | MAIL@IAID.DK | WWW.IAID.DK |\N.VNAO“VAI D
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Kompressorer ¢ Vakuum
Pumper * Automatik

GRANZOW :

INDUSTRIAL SOLUTIONS since 1935

Ejby Industrivej 26 - 2600 Glostrup - T: 43 20 26 00
Helge Nielsens Alle 6C-8723 Lasning
info@granzow.dk - www.granzow.dk

Hvem gar du til, nar du skal have

nyt hjeelpemiddel eller ny bil?




P P DANMARK

MAGASINPOST
SMP
ID-NR. 46276

En gave i
dit testamente

Hvert ar foedes der mellem 120 og 150 bern med cerebral
parese. CP Danmark arbejder politisk for at sikre dem bedst
mulige vilkar i forhold til skolegang, uddannelse og
beskaeftigelse. Samtidig vil foreningen fortsat gere en stor indsats
for at tilbyde radgivning, sa alle far den hjelp, de har brug for.

Du kan statte CP Danmarks arbejde ved at betaenke
foreningen i dit testamente. For at vaere sikker pa at alt bliver,
som du gerne vil have det, er det en god idé at fa juridisk bistand.

Beteenker du CP Danmark i dit testamente, betaler vi

advokatens saleer for oprettelsen af et standardtestamente.

Lees mere om arv og testamente pa cpdanmark.dk eller ring pa
telefon 38 88 45 75, hvis du har spergsmal.
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Landsforeningen for cerebral parese



