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LEDER

Vi gnsker ambulatorier for
voksne med cerebral parese

Cerebral pare-
se (CP) er ikke
en bgrnesyg-
dom. Selv om
CP er en med-
fedt stationaer
skade og ikke
en fremadskri-
dende lidelse

i traditionel
forstand, sa
a&ndrer det ikke
ved, at stort set
alle voksne og
2ldre med cerebral parese over tid oplever en
markant forvaerring af deres tilstand.

De oplever, at deres fysiske funktionsniveau
a&ndrer sig dramatisk: trinet op i toget bliver
pludselig meget svaerere, muskelspaendin-
gerne bliver varre, balancen driller. Ogsa de
kognitive feerdigheder forfalder: det bliver
sveerere at overskue situationer, smerterne
tager til, man bliver mentalt udmattet, far ondt
i livet eller maske en egentlig depression.

Som alle andre gar mennesker med CP til
deres praktiserende lzege, nar helbredet slar
knuder. Men den praktiserende lzege har
typisk meget lidt at byde ind med. For mange
ender det med en besked om, at sddan er livet

Pa bgrneomradet findes der

ambulatorier, som fglger bgrn
med CP - 1 princippet - frem til
de fylder 18 ar. Hvorfor findes

der ikke et tilsvarende tilbud
til voksne?
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med CP, s& leer at leve med det. Eller som det
ansvarlige menneske den praktiserende laege
er, forseger han/hun at henvise videre til en
specialist. Men der findes ikke noget speciale i
cerebral parese eller en eller anden specialaf-
deling pa hospitalet, der kan henvises til.

For rigtig mange voksne med CP er det starten
pa en grkenvandring fra ekspert til ekspert,
der undersgger patienten for lige praecis den
lille prik, som den pagealdende er ekspert pa.
Er der ingen fejl her, sa sendes patienten hjem
eller videre til naeste ekspert.

Resultatet er, at der ikke tages hand om de
ofte sammensatte og komplekse senfalger

af CP. Mange ma derfor tale en langt ringere
livskvalitet end ngdvendigt. Sddan behgver det
ikke at vaere. Vi ved, at der findes hjzelp i form
af medicinsk behandling, treening og hjzelp til
indsigt, viden og mestring af ens egne fysiske
og kognitive udfordringer og begransninger.
Men den viden kommer ikke frem til de, der
har behov for hjaelpen, fordi der ikke findes et
samlet tveerfagligt sundhedstilbud til voksne
med cerebral parese.

P& begrneomradet findes der ambulatorier,
som folger barn med CP - i princippet - frem

til de fylder 18 ar. Hvorfor findes der ikke et
tilsvarende tilbud til voksne? Der er behov for
en specialiseret og tvaerdisciplineer sundheds-
faglig indsats, som sikrer, at mennesker med
cerebral parese lgbende og regelmaessigt tilses
af specialister. Derfor vil CP Danmark have
regionale ambulatorier for voksne med CP.

Sone tOd)ler
Lone Magller
Landsformand



Bisidder sikrede det gode forlob
for familien Jensen

En pludselig indkaldelse fra kommunen
til en bgrnefaglig undersggelse skabte
bekymring og utryghed for familien
Jensen og sennen Karl-August, der har
cerebral parese. Men med hjzelp fra

CP Danmarks bisidderkorps blev det et

godt og trygt forlab.

AF BENJAMIN STEENGAARD RASMUSSEN

Efter 10 ar med hjemmetraening af Karl-
August, der har cerebral parese og intet
verbalt sprog, fik foraeldrene Karl-Anker
og Karin Jensen fra Hammel pludselig
besked fra kommunen om, at der skulle
laves en bernefaglig undersggelse pa
16-arige Karl-August. Arsagen var nye
regler, som gjorde familien bekymret.

- Det var graenseoverskridende pludse-
lig at skulle have lavet den underseagel-
se. Alt var gaet rigtig godt tidligere. Men
vi matte bare acceptere det, da vi ikke
ville bringe bevillingen af hjemmetrae-
ning i fare, forteeller Karin Jensen.

Indkaldelsen fra kommunen drejede
sig om tre mgder - en bgrnesamtale

med Karl-August samt to mgder med
forzeldrene.

Bisidder gav den nedvendige ro
Familien var utrygge ved situationen og
frygtede, hvad maderne kunne resul-
tere i. Kommunen havde ogsa antydet
muligheden for, at Karl-Ankers tabt
arbejdsfortjeneste skulle szettes ned, og
oven i det hele stod familien ogsa med
problematikken med Karl-Augusts kom-
mende overgang fra barn til voksen.

- Vi synes situationen var tilspidset og
folte, vi havde brug for en bisidder,
siger Karin Jensen.

Familien kontaktede CP Danmarks
bisidderkoordinator, der fandt bisidder
Anita Bro til dem. Der blev holdt et
indledende made med Anita, der efter-
felgende var med til alle tre ma@der med
kommunen.

k

Familien Jensen - mor Karin, far Karl-
Anker, Karl-August, storesaster Klara og
lillebror Karl-Emil - var utrygge ved den

barnefaglige undersagelse, men fik hjcelp
fra CP Danmarks bisidderkorps.

- Mgderne var meget graenseoverskri-
dende for os, men Anita gav os den
ngdvendige ro. Hendes tilstedevarelse
gjorde, at vi fglte os trygge, og hun var
et vidne til, hvad der skete under sam-
talerne. Vi folte, at med en bisidder til
medet, ville vi blive behandlet paent, og
sadan gik det ogsa, forklarer Karin.

Efter mgderne draftede Anita og famili-
en, hvad der var sket, hvilket bekraefte-
de familien i, at de alle havde samme
opfattelse af, hvad der var blevet sagt
og besluttet. En ekstra tryghed i en
sveer situation.

- Havde vi ikke haft en bisidder med,
havde vi frygtet det veerste i den tilspid-
sede situation. Men bisidderen gjorde,
at vi kunne bevare roen og have is i
maven, siger Karl-Anker Jensen.

Ingen &ndring i bevillingen

Bisidder Anita Bro er ogsa rigtig glad
for forlgbet og hendes egen rolle.

- Jeg er en moralsk statte, men forhol-
der mig neutral og siger ikke noget
under mgdet. Jeg synes, der blev lyttet
til familien, og jeg synes, at min tilste-

Bisidder Anita Bro har veeret i aktion
flere gange som bisidder og er glad for
at kunne hjcelpe i de sveere situationer.

deveerelse betad noget for situationen,
forklarer Anita.

For familien endte det godt med, at
der ikke blev a&ndret i bevillingen til
hjemmetraening eller tabt arbejds-
fortjeneste - og star familien med en
lignende udfordring en anden gang,
vil de bestemt kontakte CP Danmarks
bisidderkorps igen.

Fa en bisidder med til modet

Har du brug for en bisidder til et
svaert mgde? Sa kontakt bisidder-
koordinator Mie Juul Pedersen pa
telefon 38 38 03 10 tirsdag kl. 9.30-14
og fredag 10.30-14 eller pa mail:
mjp@cpdanmark.dk - du kan laese
mere om bisidderkorpset pa
cpdanmark.dk/bisidder
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VIDEN OM

Tak for denne gang...

Med gnsket om god vind fremover var CP Danmarks
direkter, Mogens Wiederholt t.v. med til at tage afsked
med Danske Handicaporganisationers afgadende direkter,
Lars Midtiby, der i august efter tre ars ansaettelse valgte

at sgge nye udfordringer. Fremover skal han beklaede
posten som direktgr i Danmarks Naturfredningsforening,
der i bevagenhed og medlemsantal stormer frem. Det har
DH ogsa gjort i de ar, hvor Lars Midtiby har staet i spidsen
for interessevaretagelsen. Bl.a. er der sikret ro om udlod-
ningsmidlerne og skaffet nye puljemidler til lokalt han-
dicappolitisk arbejde. Ligesom der sidelgbende er skabt
politiske aftaler om diskriminationsforbuddet og handicap
og beskaeftigelse.

Super tid til leber med CP

Digter skaber
popmusik

Caspar Eric har i flere
ar veeret kendt som
en af landets unge,
fremadstormende
digtere med flere an- I —
melderroste udgivelser pa sit CV. Bl.a. langdigtet Nike,
hvor han fortzeller om at leve med cerebral parese.

Nu har han kastet sig over noget helt nyt. Musikken.
Sammen med en god ven, der har en forkaerlighed

for jazzede kompositioner, udgav de i september
debutalbummet 'Nar nogen rammer jorden’. Bandet
hedder Intet Altid, og de har besluttet sig for at lave
pop, som lytteren skeaerer sig pa, men som ogsa skaber
nysgerrighed. Albummet er udgivet pa pladeselskabet
Tambourhinoceros.

Stor forskerpris uddeles

For forste gang vil Elsass Fonden uddele en stor for-
skerpris. Det sker den 20. november 2019, hvor HKH
Prinsesse Benedikte pa fondens vegne uddeler prisen
til en betydningsfuld forsker af international klasse.
Prisen, der fremover vil blive uddelt hvert andet ar, har
navnet The Elsass Foundation Research Prize og er pa
1 mio. danske kroner.

25.000 deltagere var tilmeldt - og 23.039 gennemfgarte - Copenha-
gen Half Marathon 2019, der fandt sted den 15. september. En af
dem var Christoffer Vienberg fra Blovstred Laverne, der har cere-

bral parese og tidligere har deltaget ved de Paralympiske Lege, dog
pa noget kortere distancer. Christoffer gennemferte de godt 21
km. i den fantastiske tid 1.11,18 timer, hvilket svarer til et kilome-
tergennemsnit pa ca. 3,35 min. Tiden rakte til en plads som nr. 34

i den benharde klasse for Igbere i aldersgruppen 25-29 ar. Sam-
menlagt blev Christoffer nr. 136 af de godt 23.000 Igbere. Stavnets
vinder blev Geoffrey Kamworor fra Kenya i ny verdensrekordtid pa
58,01 min.
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10 ar med KLAPjob blev fejret!

| ar er det 10 ar siden, at KLAPjob startede som beskaeftigel-
sesindsats under Landsforeningen LEV. Siden da har KLAPjobs
medarbejdere sammen med virksomheder, politikere, handi-
caporganisationer, faglige organisationer, jobcentre og mange
andre skabt mere end 3.200 job til mennesker med kognitive
handicap. Deriblandt flere med cerebral parese. De fleste af
jobbene er job med lgntilskud (skanejob), men ogsa fleksjob
indgar i KLAPjobs arbejdsomrade. Indsatsen blev markeret
med en stor jubilzeums-reception den 17. september i Han-
dicaporganisationernes Hus, hvortil mange gaester fandt vej.
Receptionen blev skudt i gang i husets kantine, hvor blandt an-
dre social- og indenrigsminister Astrid Krag, LEVs landsformand
Anni Serensen og Danske Handicaporganisationers formand
Thorkild Olesen holdt taler.

Uddannelsesmesser for
unge med saerlige behov
er mere end halveret

Mens der i efteraret 2018 var arrangeret 13 ud-
dannelsesmesser for unge med saerlige behov, er
tallet i ar nede pa blot fem. Reduceringen skyldes,
at en arranger af otte mindre messer i ar ngjedes
med en enkelt messe, fordi mange kommuner
udelukkende henviser til deres eget STU-tilbud.
Det er dog stadig muligt for lzerere at tage pa
messe med deres elever med seaerlige behov for at
vise dem, hvad der findes af uddannelsesmulighe-
der, nar de er feerdige med folkeskolen. De fleste
af vejledningsmesserne har fundet sted, men der
resterer stadig et tilbud i Aalborg, torsdag den 24.
oktober, hvor rammen bliver Gigantium i tidsrum-
met mellem kl. 9.30 og 17. Her er det det lokale
UU-Center, som star for arrangementet.

CP-fodbolden
ruller...

Energiske ildsjeele har

nu faet skabt en sam-
arbejdsaftale mellem

Parasport Danmark og
fodboldklubben FC Store-

bzelt, som betyder, at FC Store-
baelt i Korser geres til fast base for

CP Fodboldlandsholdet. Men klubben
i Korsgr har ogsa ambitioner om at ud-
vide aktiviteterne til at omfatte en elite CP

klub for bade drenge og piger, der kan delta-
ge i internationale CP turneringer pa klub-
niveau, og isaer den kommende Champions
League for CP klubber i Europa. Holdets navn
er CP Football Elite Denmark (CP FED), og de
inviterer interesserede spillere til den farste
samling sendag den 3. november kl. 10-16 pa
FC Storebaelts anlaeg i Korser, hvor klubben
vil veere veert for en let frokost for spillerne.
Flere oplysninger om det sportslige fas hos
treeneren Brian Clemmensen pa telefon 20
84 55 66, mens den organisatoriske del er
lagt i haenderne pa formanden, Brian Holm,
der kan kontaktes pa telefon 60 88 49 02.

5.2019 CP I INDBLIK 7
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Sus i sejlet pa flyvepladsen

Arets Jonstrupvang-skovtur bed pé de tre fer: Fart, frisk luft og frikadeller!

TEKST OG FOTO:
FRANDS HAVALESCHKA

Christina var velforngjet
pd turen med peedagogen
Morten, for han er gammel
sejler og havde helt styr pd
vind og blokart.

:-;.", N .
L .
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Hvad skal der ske? Hvor skal vi hen? Hvad
skal vi lave? Gaetterierne var mange og
spaendingen stor blandt Jonstrupvang Bebyg-
gelsens beboere og medarbejdere forud for
den arlige skovtur i september. | gvrigt en af
rigtig mange aktiviteter der hvert ar gor livet
lidt sjovere for alle.

At skovturen i ar gik til et sted i lokalom-
radet, vidste alle dog godt. Men hvor? Det
fandt de ud af klokken godt 10.30, hvor et
starre optog af kerestole og hjeelpere med
Jonstrupvangs forstander, Kim Frederiksen,
i spidsen med den vigtige kaffe/te-saekke-
vogn entrerede Flyvestation Veerlgses gamle
landingsbane.

Her skulle de stifte bekendtskab med Jon-
strupvangs hemmelige nyerhvervelse, en flot
bla blokart med hjul og sejl, der kunne skyde
en anseelig fart hen over landingsbanen. Og
der var masser af plads at boltre sig pa. Den
3.000 meter lange landingsbane, der er 50
meter bred og pa det tykkeste sted rager 8
meter ned i jorden, virkede naermest uende-
lig stor.

b

\ /\] 8 N

Ko pa startbanen

Mange af beboerne havde mod pa at preve
en tur, sa der dannede sig hurtigt en lille
preveturs-kg pa startbanen. For at medar-
bejderne ogsa kunne fa muligheden for at
maerke suset, og samtidig dygtiggare sig som
chauffgr pa blokarten, var der stillet yderlige-
re to mindre maskiner til radighed, alt imens
andre beboere forngjede sig med drageflyv-
ning og hygge. Vinden var faktisk ganske fin
til det hele. Ikke for meget og ikke for lidt.

Den nye sejlbad pa hjul, der meget naturligt
havde faet navnet Jonstrupvang, er indret-
tet saledes, at der kan sidde to ved siden af
hinanden. Sa selv om den ene person ikke

er i stand til at handtere fartmaskinen, sa
kan man sagtens fa en sjov tur alligevel, vel
at maerke hvis det andet seede er bemandet
med en, der kan. Kundskaben bestar i at hive
i et skade, styre blokarten og serge for at
holde den oppe i vinden.




Mens nogle af beboerne
prevede blokart, s var andre

| beskeeftiget med drageflyvning.
¥ Vinden var til det hele.

Jonstrupvangs egen nyerhvervelse og et par laGnebdde mere
kom i fart, da Jonstrupvang var pa skovtur i lokalomrddet.

Uden mad og drikke...

Senere, da sulten var begyndt at melde sig, blev kur-
sen sat mod en af de mange hangarer i omradet. Her
blev beboere og medarbejdere gruppevis beveertet
med skovtursmenuen, der bestod af det gode gamle
hit: Frikadeller med kold kartoffelsalat, efterfulgt af
kaffe/te og hjemmebagt kage.

Jo, jo, selv om der var optrak til lidt regn, sa blev det
en god dag, som forstander Kim Frederiksen var me-
get tilfreds med:

- Malet var at introducere beboerne og medarbejder-
ne for de muligheder, som blokarten giver os, og det
lykkedes til fulde. Nu star blokarten i hangaren nede
pa flyvepladsen, og den kommer vi til at bruge rigtig

tit, forudser Kim Frederiksen, der ogsa har planer om el T 4 A Y]
- i samarbejde med andre aktarer - at tilbyde flere Uden mad og drikke - gdr det slet ikke.
handicaptilgaengelige friluftsaktiviteter i omradet. Sa det havde kokkenet sorget for.

5.2019 CPIIINDBLIK 9



ﬁﬂd&tj@[%ﬂ# et enestaende valg

Brug det frie valg til et aktivt og selvstaendigt liv Tvaerfagligt samarbejde

For voksne med funktionsnedsaettelse Personalet arbejder med rehabiliterende med aktiv inddragelse af

P& Holbaeks havnefront finder du Fjordstjernen, som ramme for nogle  pargrende. Borgeren vil altid veere i centrum.

fantastiske muligheder for voksne med fysiske eller kognitive Vi har hgjt fagligt niveau med bl.a. socialkonsulenter, ernaeringsvej-

funktionsnedseettelser. leder og terapeuter. Der er fokus pa dokumentation og genop-
traenings-, rehabiliterings- og handleplaner. Vi samarbejder teet med

Det er store lejligheder p4 84 m?, incl. feellelarealer. Der er feelles- kommuners hjerneskadedekoordinatorer, sagsbehandlere og

kgkken og en stor lys dagligstue med panoramaudsigt over fjorden i specialister.

hver enhed. Derudover er der stort laekkert fitnesscenter, welness

omrade samt have med panoramaudsigt over fjorden. Alt personale modtager Igbende supervision og videreuddannelse.

Det frie valg er et beerende element og Fjordstjernen laegger op til, at Friplejeboliger og frit valg

beboerne har stor indflydelse pa deres hverdag og muligheder. Efter Borgere med funktionsnedseettelser, fra hele landet, der er visiteret til
evne og lyst tager beboerne del i hverdagens mange tilbud om idreet, en plejebolig eller lignende bolig, kan frit sege om at flytte in i
bevaegelse, aktiviteter og et udendgrs liv ved fjorden. Personalet Fjordstjernen. Det fremgar af friplejeboliglovgivningen.

indretter sig efter beboerne og ikke omvendt, og personalet tager lees mere pa www.fjordstjernen.dk og fglg os pa Facebook.

udgangspunkt i sundhed og glaede, ikke i sygdom og begraensninger.

Har du lyst til at hgre mere, sa kontakt
Annica Granstrgm pé ag@fjordstjernen.dk eller tIf. 24 65 89 22

ﬁ'ordatjum

Boliger & Sundhedscenter

Berneneurocentret er
Vejlefjord Rehabiliterings
ambulante center for bern og
unge, som har en hjerneskade,
en hjernesygdom, en
udviklingsforstyrrelse eller
hvor der kan veere mistanke
om dette, fordi barnet/den
unge ikke udvikler sig som
forventet.

» Neuropsykologisk udredning
« Radgivning

+ Samtaler

* VISO leverander

Lees mere pa www.vejlefjord.dk

SPECIALISERET , . Vejlefjord
REHABILITERING e Rehabilitering

Viden & Forandring

10 CPIIINDBLIK 5. 2019



NYT FRA SEKRETARIATET

Ta’' en efterarsuge pa Samso

Hver arstid har sin charme - ogsa pa Samseg. Sa traenger du
til afslapning og hygge i andre omgivelser end de hjemlige,
sa kunne et ugelangt ophold i CP Danmarks feriehus i Seael-
vig pa Samsg vaere en god mulighed. Efter en fuldt booket
sommersason er der resten af aret god plads i kalenderen.
| skrivende stund er felgende uger ledige: 44, 45, 46, 49, 50,
51 og 52. Alle lavsaesonuger, hvor medlemsprisen i 2019
blot er 2.000 kr. plus elforbrug. | denne pris er slutrenga-
ringen endda inkluderet. Laes mere om huset, bookning,
feerger og meget mere pa foreningens hjemmeside

cpdanmark.dk/feriehus
Ny folder om ‘CP Danmark HB-mode i november
- et rummeligt feellesskab’ Arets sidste hovedbestyrelses-
megde afholdes i Handicaporga-
Hvad er CP Danmark, og hvorfor skal man melde sig ind i for- nisationernes Hus lgrdag den 23.
eningen? Ny folder introducerer foreningen og foreningens november kl. 10 med dagsorden
tilbud. Ved din hjzelper, din kollega eller din bedstemor ikke ifolge vedteegterne. Et af de faste
helt, hvad CP Danmark er, sa giv dem foreningens nye folder punkter pd november-mgdet er
'CP Danmark - et rummeligt faellesskab’. Folderen introduce- fastsaettelse af naeste ars budget.
rer helt kort CP Danmark - Landsforeningen for cerebral pa- Hovedbestyrelsen bestar af en
rese, og man kan laese om foreningen, vores medlemstilbud repraesentant fra hver af forenin-
samt made tilfredse medlemmer. Folderen er ogsa oplagt gens 16 kredse samt to repraesen-
til temadage, konferencer, torvedage, mader og andre situ- tanter udpeget af ungdomsafdelin-
e ationer, hvor CP Danmark skal praesenteres. Du kan hente gen CP Ung og tre repraesentanter
cP I_}anm?rkia eller bestille folderen pa hjemmesiden cpdanmark.dk udpeget af hovedbestyrelsen.

Efterskole og fysisk handicap?

- det kan man da sagtens!

Blandt Osted Efterskoles 126 elever har vi plads til fem elever med fysiske handicaps.
Veerelserne er indrettet med loftlift og store badevaerelser, og vi har sede efterskole-
hjeelpere klar til bade personlig pleje, praktisk medhjaelp og en hand til det sociale.

Derudover tilbyder efterskolen:

+ Boglige fag og folkeskolens prover i 9. og 10. klasse

+ Linjefag: Kunst, Film, Musik og Gourmet.

+ Mulighed for Cambridge English, almindelig 9. og 10. klasse,
eller tvaerfaglig, provefri 10. klasse.

Kom og besag os og meerk hvordan feellesskabet mellem alle elever
- gaende og kerestolsbrugere - er helt szerligt, og giver noget begge veje.

UNIVERSITY OF Vaere én, men én iblandt. OSTED
CAMBRIDGE

Assendlosevejen 1, 4320 Lejre. TIf: 4642 2323. E-mail: kontor@ostedefterskole.dk
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Béde for og unde

r grrangementet var Jacob Nossel

- Det er madet med omverden
andicapbegrebet, vurder,

, deltagerne,
|'i centrum.

ef’l, der er det afgarende for at definere
er DH’s neestformand, Sif Holst, der var blandt

Hvad laerte vi af

Med stgtte fra Bevica Fonden, Elsass Fonden, Hamletscenen og Helsinggr Kommune
arrangerede det selvejende videnscenter Enactlab S/ i august et stort handlingsmede i
Helsinggr med titlen REIMAGINE 2019. Mélet var at nytaenke begreberne handicap, inklusion
og tilgeengelighed og samtidig skabe handling pa omradet.

AF FRANDS HAVALESCHKA FOTOS: SIGNE HARTVIG DAUGAARD/GREAT MINORITY

Det skete ved at samle en raekke for-

skere, aktivister, kulturpersonligheder

fra ind- og udland - og ganske almin-
delige borgere. Her skulle de i feelles-

skab, med forskellige aktiviteter, finde

nye mader at teenke handicap pa.

Det orange tilgcengelighedsgulv blev lagt flere

steder i Helsingor og var med til at skabe
fokus pa tilgeengelighed pa en ny mdde.

12 CPIIINDBLIK 5. 2019

Sammen med kognitionsforskeren
Kristian Moltke Martiny og psykolo-
gen David Eskelund Nielsen var jour-
nalisten Jacob Nossell, der selv lever
med cerebral parese, drivkraften i
savel planlaegningen som gennem-
forslen af det fire dage lange arrange-
ment i Helsingar.

Blev vanetaenkningen udfordret?
Men hvad laerte vi sa af REIMAGINE
2019 - blev vanetaenkningen udfor-
dret sé ultimativt som gnsket? Og
hvad kom der ud af det?

Jacob Nossell beretter:

- Forst og fremmest var vores mal at
gore Helsinger til centrum for vores
handlingsmede. Det synes jeg, vi er
lykkes med. Vi samlede kunstnerne,
forskerne, aktivisterne og borgerne
ud fra det hab, at dét at samles og
mede hinanden ud fra et faelles mal

om at skabe nye relationer og samar-
bejder kunne skabe fornyet energi pa
handicapomradet.

Han peger pa, at handlingslabbet for
forskerne og aktivisterne, som var én
af aktiviteterne ved REMAGINE, var
med til at nytaenke handicap. Fokus-
set omkring det orange tilgaengelig-
hedsgulv, der blev lagt i centrum af
Helsinggr, var med til at skabe fokus
pa tilgaengelighed pa en ny méde.
Derudover blev byens borgere inklu-
deret i og inviteret til forskellige abne
samtaler omkring handicap.

- Sa pa den made er vi kommet i mal.
Det var ogsa tydeligt at maerke, at der
er et steerkt gnske om at nuancere de
gaengse opfattelser af dét at leve med
et handicap, forteeller Jacob Nossell.



Modet med omverdenen

er afgerende

En anden af handlingsmgdets deltage-
re var Sif Holst, der er naestformand for
Danske Handicaporganisationer. Noget
af det, hun tog med hjem fra REIMAGI-
NE 2019, var, at hun fik lov til at taenke
udover handicappet som begreb:

- Det er ikke kun er et spgrgsmal om,
at du har en bestemt diagnose eller
sygdom. Det er mgdet med omverde-
nen, der er det afgerende. Her kan vi
blive endnu bedre til at bruge kunst og
kultur, fortaeller hun.

Sif forklarer samtidigt, at kunsten kan
vaere med til at forteelle noget om krop
og sind pa en ny made, der kan veere
med til at @&ndre synet pa handicap i
fremtiden.

Hvad sa nu?

Udover gnsket om at aendre pa synet af
handicap i fremtiden ligger der en stor
opgave i at samle op pa alle de projek-
ter, idéer og initiativer, der er udsprun-
get af REIMAGINE 2019.

- Det er meget vigtigt for os i Enactlab
S/1, at vi felger op pa det store arbejde

KIOHbO/ og Ham elsce”e” R nard ar ] eae”l”e Ingﬂl,
g g / S RIC) ///V en ae/a begIVe”” /S

og alle de idéer og projekter, der er
kommet ud af REIMAGINE 2019. Vi er
netop i gang med et stgrre samlear-
bejde, sa vi kan fa dannet et overblik
over, hvilke idéer og projekter vi kan
ga videre med - i samarbejde med
vores partnere - bade i Danmark og
udlandet, fortzeller kognitionsforsker
Kristian Moltke Martiny.

pa den internationale handicapdag den
3. december, hvor der pa baggrund af
handlingsmgdet offentligggres et idéka-
talog for handicapomradet.

- Vi er utrolig glade for den opbakning,
der har veeret til hele dette projekt. Det
har vaeret en lang og til tider kaotisk
proces, som vi har laert utrolig meget af,
slutter Kristian Moltke Martiny.
REIMAGINE 2019 afsluttes officielt

Skarpere hjerne
- bedre motorik

meget bedre.”

- Joan Farum Kjzergaard
Mor til Katja med CP p3 10 ar

Udviklet af forskere
- til mennesker med

Cerebral Parese.

Forskningsbaseret
hjemmetraening

"Katja har faet fornyet overblik,
bedre hukommelse og hendes
opmaerksomhed er blevet

Hvis du har CP kan
du sgge stgtte ved
Elsass-fonden

mere om mitii
TLF. 3947 8000 MITII.COM
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INDVIELSE AF SKULPTURPARK

Dragende gul
brugskunst!

Med seks gule baenke skabt af Jeppe Hein har Elsass Fondens have nu faet sit eget
levende og aktive praeg, som indbyder til fysisk udfoldelse.

AF FRANDS HAVALESCHKA

- Det appellerer til hjertet, til leg og riksen fra det danske landshold i af de pulverlakerede aluminiumsbuer
til gleede, og sa virker farver bare kegrestolsrugby, og siden fulgte en er oppe i et par meters hgjde, sa
dragende, udtrykte kunstneren rundtur omkring sgen. Det hele var sikrer det tykke, affjedrende gummi-
Jeppe Hein, da han den 27. august et godt symbol pa, at med leg og be-  underlag omkring installationerne, at
pa officiel vis afleverede sine seks vaegelse kommer landingen bliver
kombinerede kunstinstallationer og man langt. blad, hvis man
-baenke til Elsass Fonden. De star nu De seks installationer mister fodfaeste.
placeret rundt om sgen i Elsass Fon-  De seks installa- fremstar i forskellige
dens smukke have til glaede for alle tioner fremstar i . Det rigtige
besggende - ikke mindst de mange forskellige stor- storrelser 09 hrzuder med samspil mellem
bgrnefamilier. relser og hgjder runde kurver og udfordringer. baenkene

med runde kurver  Det er j hﬂj grad brugskunst Forud for ind-
| stralende sol fulgte godt 75 gaester og udfordringer. . . vielsen var der
begivenheden pa narmeste hold. Det er i hgj grad ' bzrnehﬂjde. gaet et flere uger
Deriblandt en raekke af CP Dan- brugskunst i bar- langt forbere-
marks tillidsrepraesentanter. Efter nehgjde. Man kan sidde pa dem, lig- dende arbejde, hvor kunstvarkerne
talerne blev den bergmte rgde snor ge, kravle, klatre eller rutsje. Mulig- blev boltet fast til det stgbte funda-
klippet over af Sebastian Frede- hederne er mange. Og selvom nogle = ment og det massive gummiunderlag.

- Materialet er aluminium, sa det skal nok holde, forsikrede kunstneren Jeppe Hein, At beenkene kan bruges pa et utal af
mens dagens to gvrige hovedpersoner, snoreklipperen Sebastian Frederiksen og madder, var fondens ejendomsinspekter,
Elsass Fondens formand, Nick Elsass, nad pladsen i solen. Michael Nielsen, et godt billede pad.
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Pd turen rundt i haven fortalte kunstneren Jeppe Hein
om idéen bag de seks skulpturer.

indvielsen, blandt andre Jacob Nossell, neestformand
Mads Witt Demant og Connie Petersson.

For at skabe overblik og give placeringen af de seks in-
stallationer det helt rigtige samspil, omfattede arbejdet
0gsa en sterre oprensning af sgen.

Elsass Fondens bestyrelsesformand, Nick Elsass, stra-
lede dagen igennem om kap med solen og var synligt
glad for den nye aktivitet:

- | alle forhold forsgger fonden at kombinere bevaegelse
og leg med henblik pa at styrke hjerne- og kropsam-
arbejdet. Jo flere symbioser der kan skabes, jo bedre.
Jeppe Heins skulpturer er en del af den ultimative
symbiose, sagde han blandt andet i sin tale, og turen
rundt viste, at der nu ikke alene er en rgd trad i fondens
arbejde, men ogsa en gul!

Den gule trad

Alle installationer er gule og bliver ifglge Jeppe Hein
visuelt til én, selvom de alle er forskellige. Samtidig
udsender farven gul en positiv energi. | Jeppe Heins
arbejde forsgger han at bryde med de traditionelle for-
ventninger til kunsten. | stedet for passiv opfattelse og
teoretisk refleksion er den direkte og fysiske oplevelse
vigtigere for ham.

SKRADDERSYEDE
BORDPLADEL@SNINGER |
TERRAZZO OG
H@JSTYRKEBETON

Naturmaterialer til kgkken og bad
Individuelle bordplader pa specialmal
Hgj slidstyrke og teethed
Nem vedligeholdelse
Smuk patinering
Handlavede produkter
Hgj kvalitet

| ‘:

CONTEC PREFAB A/S | Axel Kiers Vej 30, 8270 Hgjbjerg
TIf.: +45 86 280 290 | E-mail: prefab@contecgroup.dk | www.contec-prefab.com

Lynhurtige
besparelser

e

L ———
Hos Uno-Xinsisterer vi p3, at ingen i lokalomradet
ma veere billigere end os. Derfor salger vi kun billigt

braendstof, og indretter vores stationer sa effektivt
som muligt, s du kan komme hurtigt videre.

Uno m
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TEMA | BEHANDLING

TEMA:

BEHANDLING ==

1;;“

Pa denne og de fglgende sider har vi set lidt naermere p& emnet behandling - og for de
voksnes vedkommende ogsa den, der mangler. Det er ikke en medicinsk handbog fra a til z,
men et blandet udpluk af interessante historier med udgangspunkt i den diagnose, som vi i

CP Danmark arbejder for.

AF FRANDS HAVALESCHKA

Behandling af cerebral parese er et teamsamarbejde og
skal seettes ind sa tidligt som muligt. Malet er at afhjzelpe
flest mulige funktionsvanskeligheder, bade de motoriske
og dem, der er forarsaget af eventuelle ledsagehandicap.
De forskellige indsatser og behandlinger planlaegges pa
baggrund af de forskellige fagpersoners undersggelser og
vurderinger og barnets og familiens gnsker. Behandlingen
kan deles op i tre hovedgrupper:

Fysioterapi og ergoterapi

Behandlingen vil ofte besta af treening og vejledning.
Formalet er at styrke barnets motorik ved at leere nye
feerdigheder eller ved at kompensere for vanskeligheder-
ne med hjaelpemidler. Fysioterapeuter har ofte fokus pa
grovmotorik som at sidde, sta og komme omkring, mens
ergoterapeuter har fokus pa finmotorik og hverdagsakti-
viteter. Ergoterapeuten hjzlper ogsa med afprevning af
hjeelpemidler og kan give rad om eventuelle boligeendrin-
ger- og indretning.

Medicinsk behandling

Hvis der forekommer for meget spaending i musklerne,
kan man saette ind med spaendingsnedsaettende medicin.
Den kan gives pa forskellige mader, afhaengigt af spaen-
dingernes styrke, placering og personens funktionsniveau.
Medicinen kan veere tabletter, men det kan ogsa veere
injektion med botulinum toksin (botox) direkte i den
enkelte muskel eller i mere komplicerede tilfaelde direkte i
rygmarvskanalen via en sakaldt baklofenpumpe.

Bandagering og operation

| en periode kan mange have glaede af en bandage/skinne
(ortose), der kan forebygge og/eller behandle fejlstillinger i
led og dermed udskyde eller forebygge operation. Det kan
f.eks. vaere en enkelskinne, der styrer foden, en handleds-
skinne, der gor det lettere at bruge handen, eller et korset,
der stotter ryggen og forebygger rygskaevhed (scoliose).
Hos nogle bgrn med cerebral parese kan det blive ngd-
vendigt med en eller flere operationer, der kan forbedre
barnets funktion i arme og ben ved at forlaenge eller flytte

muskler og sener. Det kan ogsa veere ngdvendigt at opere-
re i hoften, hvis larbensknoglen bevager sig ud af hofte-
skalen, eller operere i rygsgjlen, hvis skaevheden bliver
vaerre med alderen.

Her er en tidlig indsats vigtig, og den er nu sat i system

i hele landet med indfgrelsen af CPOP (cerebral parese
opfelgningsprogram), som du kan laese mere om pa de
folgende sider. Ved steerk spasticitet i benene kan en SDR-
rygoperation (selektiv dorsal rhizotomi) vaere en mulighed.
Her bliver udvalgte sensoriske nervergdder fra benene
skaret over for at nedsaette spasticiteten. En operation,
som vi beskrev i sidste nummer af CP INDBLIK, og som
herhjemme kun udfgres pa Odense Universitetshospital
som landsfunktion.

Ledsagehandicap

Diagnosen cerebral parese kan veere ledsaget af forskellige
andre handicap som f.eks. epilepsi, syns- og harenedsaet-
telser, talevanskeligheder og problemer med at tygge og
synke. Det er specialister inden for hvert af de naevnte
omrader, som kan hjeelpe med den rette behandling.

Senfolger

Nar det gaelder voksenomradet, sa er de ovennaevnte
behandlingsmuligheder ogsa i spil. Vaerd er det dog at
bemaerke, at den fysiske nedslidning ofte giver senfelger.
Selv om der ikke sker en forvaerring af den hjerneskade,
der ferer til cerebral parese, sa saetter konsekvenserne
af at leve med de forskellige grader af handicap sine spor
med alderen. Nogle af de mest almindelige senfalger er
smerter, nedsat muskelstyrke, led deformiteter, treethed
og mindre mobilitet.

Det er vigtigt at kortlaegge, hvad der er arsagen f.eks. til
smerterne, sa der kan szttes ind med den rigtige behand-
ling. Det kan veaere medicinsk behandling, men det kan
ogsa handle om at a&ndre bevagelsesmenstre, og - i det
omfang det er muligt - ga i gang med masser af fysisk trae-
ning, som har en stor positiv effekt pa alle mennesker.
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TEMA | BEHANDLING

Hvad er CPOP?

CPOP er et opfelgningsprogram for bgrn og unge med
cerebral parese. Det er udviklet i et samarbejde mellem
ortopaedkirurger, fysioterapeuter, ergoterapeuter
og barneneurologer og anvendes nu som klinisk
arbejdsredskab og nationalt kvalitetsregister.

Opfeglgningsprogrammet bestar af tveerfaglige underse-
gelser; en fysio- og ergoterapeutisk CPOP undersggelse,
en neuropadiatrisk undersggelse og en ortopaedkirurgisk
(rentgen) underseggelse.

Foto: B Wright/www.shutterstock.com

| den fysio- og ergoterapeutiske CPOP undersggelse
vurderes barnets grovmotoriske og finmotoriske funktion,

ledbevaegelighed og spasticitet ud fra standardiserede og + Begraense og/eller forhindre sekundaere falger som udvik-
internationalt anerkendte undersggelser og klassifikations- ling af funktionsbegraensende og smertefulde fejlstillinger
systemer. Hofter og ryg kontrolleres regelmaessigt af leeger i hofteleddet, svaer skoliose af rygsgjlen og/eller sveere
afhaengig af barnets funktionsniveau. kontrakturer (fikserede fejlstillinger) i leddene.

+ Optimere funktionsevnen og livskvaliteten hos barnet/
Den kontinuerlige og standardiserede opfglgning sikrer, at den unge.
barnets behandlere tidligt opdager, hvis der sker andrin- * @ge viden om og erfaring med undersggelse og behand-
ger i barnets funktionsniveau. Dette er forudsaetningen for ling.
tidligt i forlgbet at kunne iveerksaette forebyggende indsat- + Forbedre samarbejdet og kommunikationen mellem de
ser. Opfelgningsprogrammet har séledes vist, at antallet af forskellige akterer, herunder familien, de forskellige fag-
svaere kontrakturer, fejlstillinger og skolioser kan mindskes grupper og sektorer (hospital/kommune).
og hofteluksationer forebygges. « Sikre at hver enkelt person med CP far tilbudt den rette

behandling pa det rette tidspunkt.
Formal med CPOP i Danmark
+ At overvage og falge kvaliteten af den sundhedsfaglige Malgruppen er bgrn og unge med cerebral parese eller
opfelgning og indsats pa omradet. cerebral parese-lignende symptomer fra 0-15 ar.

CPOP opfolgningsprogram
benyttes nu i hele Danmark

Da sundhedsveesenet primaert er en regional opgave, har det taget nogle ar at implementere
CPOP i hele Danmark, men nu arbejdes der med opfglgningsprogrammet i alle fem regioner.
Det var Ludvig og Sara Elsass Fond (nu Elsass Fonden), der satte det hele i gang ved at tilbyde
projektmidler de fgrste to ar til udvikling og implementering med den klausul, at regionen
derefter selv skulle sta for driften.

Det positive ved at udrulningen er sket regionvis - med Her kan du se, hvordan udviklingen er forlgbet, og hvilke
inddragelse af alle kommunerne - over en periode pa otte hospitaler der i dag arbejder med opfalgningsprogrammet
ar er, at man har kunnet drage nytte af hinandens praktiske  for bern og unge med cerebral parese.

erfaringer og derved undgd de 'bernesygdomme’, der altid

vil dukke op, nar sa mange forskellige faggrupper er invol- CPOP i Region Syddanmark

veret i en udviklingsopgave. De fire berneafdelinger i Region Syddanmark (Odense,
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Kolding, Esbjerg og Senderborg), og berneortopaedkirurgisk
sektion pa Odense Universitetshospital, var i 2008 de farste
til at implementere et systematisk opfalgningsprogram
efter sammen model som det svenske CPUP og det norske
CPOP. CPOP er implementeret til bgrn og unge fgdt i 2003
eller senere i hele regionen. Desuden er enkelte &ldre bgrn
blevet tilbudt deltagelse.

CPOP i Region Midtjylland

En styregruppe med repraesentanter fra sygehusenheder-
ne i regionen startede implementeringen med et 2-arigt
projekt i 2012 og havde blandt andet stor nytte af Region
Syddanmarks erfaringer. Efterfalgende blev CPOP vedtaget
som en del af sundhedsaftalen mellem regionen og de 19
kommuner, som nu har kert lige siden pa hospitalerne i
Herning, Viborg, Randers og Aarhus Universitetshospital.

CPOP i Region Hovedstaden

Hovedstadsregionen implementerede CPOP i 2013. Fra
2015 er CPOP gaet i drift, og programmet er implemente-
ret til barn fgdt i 2008 eller senere. Bgrn inkluderet i CPOP
felges pa et af regionens fire hospitaler med bgrneafdelin-
ger; Hvidovre Hospital, Herlev Hospital, Rigshospitalet og
Nordsjzellands Hospital i Hillergd.

CPOP i Region Nordjylland

Implementeringen af CPOP startede i 2014, og efter pro-
jektperioden blev CPOP i 2016 sat i drift af Aalborg Univer-
sitetshospital og er forelgbigt implementeret til bgrn fadt

i 2007 eller senere. CPOP er forankret i det nuvaerende
Neuropaediatrisk Team pa henholdsvis Aalborg Universi-
tetshospital, Afsnit Nord og Regionshospital Nordjylland i
Hjerring.

CPOP i Region Sjeelland

Som den sidste af de fem regioner startede CPOP den 1.
februar 2016. Fra 2018 er CPOP géet i permanent drift i
regionen. Her vil bern fgdt i 2008 eller senere blive inklu-
deret i opfglgningsprogrammet. Bgrnene bliver fulgt pa et
kontakthospital med bgrneafdeling, det sker pa Holbaek
Sygehus, Nykabing F. Sygehus, Slagelse Sygehus og Roskil-
de Sygehus.

MEDTRONIC ARBEJDER INDEN FOR
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Flerumcettede fedtsyrer har stor ernceringsmcessig veerdi
og mange vigtige funktioner bl.a. som byggesten i cellernes
membraner. eye q er en speciel udviklet fiskeolie (Kirunalolie)
som indeholder 3,2 dele EPA i forhold til 1 del DHA.
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Geelsgardskolen

Geelsgirdskolen — en skole i kommunikation, bevagelse og samvzer!

Besoag Geelsgardskolen
torsdag den 7. november 2019

Vi inviterer hermed foraldre og alle samarbejdsparter til et besog. - Besog klasserne fra kl. 9:00-
10:30 og/eller deltag i et orienteringsmede fra kl. 10:30-12:00.

Geelsgiardskolen er Region Hovedstadens specialskole for elever med:

= svere bevegelseshandicap, herunder elever med cerebral parese

= multiple funktionsnedsattelser

= medfedt devblindhed

= kombinationer af devhed/hereheemning og ADHD, autisme, cerebral parese m.v.
= problemer indenfor ADHD- og autismespektret

= sjeldne handicap — bl.a. Charge syndrom og Louis-Bars syndrom

Geelsgardskolen tilbyder mulighed for boophold og aflastning for eleverne fra 0. til 10. klasse.
Geelsgirdskolen tilbyder ogsa:

= STU og voksenundervisning for elever med ovennavnte funktionsnedsattelser
= aktivitets- og samverstilbud efter servicelovens § 104 for unge og voksne

Tilmelding kan ske til Susannah Soewarta pa tlf. 4511 4012 eller pa mail:
geelsgaardskolen@regionh.dk.

Pa gensyn!

Geelsgardskolen, Kongevejen 252, 2830 Virum — tlf. 4511 4000 — www.geelsgaardskolen.dk
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Nye samarbejdsaftaler

sikrer et mere ensartet tllbud
til born med cerebral parese

CPOP opfalgningsprogram for 0-15 arige er nu strammet op, sa der er en
fast aftale for koordineringen og opfelgningen pa tveers af sektorerne.

AF FRANDS HAVALESCHKA

I november 2018 fik CPOP i Region
Hovedstaden godkendt en samarbejds-
aftale, der betyder stgrre ensartethed
omkring opfelgningen i hele regionen.
Aftalen er indgaet mellem Region Ho-
vedstaden og regionens 29 kommuner.

Lignende saerskilte samarbejdsaftaler
er indgaet i landets @vrige fire regioner:
Nordjylland, Midtjylland, Syddanmark
og Sjeelland, hvor sektorerne nu har
forpligtet hinanden til at felge op pa de
aftaler, der er indgaet.

Tidligere var det meget uensartet, hvad
kommunerne og hospitalerne kunne
tilbyde bgrn med CP. Det er sendret nu.
Samarbejdsaftalen betyder, at uanset
hvilken kommune barnene bor i eller
hvilket hospital, de er tilknyttet, sa

vil de fa samme tilbud. Aftalerne har
nemlig fastsat rammerne for koordine-
ringen og opfelgningen af bern med CP
og CP-lignende symptomer, som folges
i CPOP.

Grundigere undersogelser

Tidligere har det ikke veere muligt for
alle kommuner og hospitaler at tilbyde
den fulde opfelgning af barnene i
CPOP, hvilket samarbejdsaftalerne nu
gor muligt.

Med de nye aftaler kan foraeldrene

nu vaere opmarksomme pa, at deres
barn ber tilbydes det fulde program,
og findes det fagligt relevant, skal

ergo- og fysioterapeuten deltage ved
barnets periodevise konsultationer pa
hospitalet. Er ergo/fysioterapeuten ikke
med, skal de tage kontakt til hospitalets
lokale CPOP-koordinator for at formid-
le statusopdateringer.

Region Hoved-
stadens to CPOP
koordinatorer,
Mette Ran Kristen-
sen og Louise Bolvig

Laursen, ser frem
til, at de nye aftaler
giver barn og unge

med CP et bedre

og mere ensartet
tilbud, ikke kun i Re-
gion Hovedstaden,
men i hele landet.

Tvaerfaglig proces

Selv om der ikke er den store forskel
pa indholdet i de nye aftaler fra regi-
on til region, sa har fremgangsmaden
for udarbejdelsen af samarbejdsafta-
lerne vaeret forskellige.

Mette Rgn Kristensen og Louise
Bolvig Laursen, der er regionale
koordinatorer for CPOP og til dag-
ligt arbejder pa Hvidovre Hospital
som henholdsvis fysioterapeut og
ergoterapeut, fortzeller, at aftalen er
udarbejdet af en tveerfaglig og tvaer-
sektoriel arbejdsgruppe. | arbejds-
gruppen er der repraesentanter fra
alle faggrupper og sektorer, der er
involveret i CPOP. Det betyder, at alle
har faet ejerskab af aftalen.

Forzeldrepjece

Foruden samarbejdsaftalen har
gruppen i Region Hovedstaden ogsa
udarbejdet en implementerings-
plan, som ligeledes blev godkendt i
sundhedsaftalen. Arbejdsgruppen er

nu i gang med at implementere sam-
arbejdsaftalen. Som en del af den vil
der blive udarbejdet en foraeldrepjece,
som skal udleveres til foraeldrene, nar
barnet har faet stillet diagnosen og er
blevet inkluderet i CPOP.

Tidligere var det meget
uensartet, hvad
kommunerne og
hospitalerne kunne
tiloyde bgrn med CP.
Det er eendret nu.

Pjecen skal bl.a. omhandle en kort be-
skrivelse af CPOP og konsultationerne,
og for at sikre at pjecen indeholder de
vigtigste og vaesentligste oplysninger
set ud fra foraeldrenes perspektiv, vil
flere forzeldre til bern med cerebral
parese blive inddraget.
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Voksne med cerebral

parese svigtes 1

sundhedssystemet

Der gar ikke en uge, uden vi far mindst én og ofte flere henvendelser fra voksne med cerebral
parese, som fortvivlet eftersparger hjeelp til at finde et sted i sundhedssystemet, hvor der er
viden om og indsigt i cerebral parese.

AF MOGENS WIEDERHOLT, DIREKT@R | CP DANMARK

Henvendelserne far vi fra unge i 30-35
ars alderen, med fuld gang i arbejdsli-
vet, fra voksne midt i livet og folkepen-
sionister. Det er voksne, som oplever,
at deres fysiske funktionsniveau har
a&ndret sig dramatisk, pludseligt eller
over tid: man kan ikke lengere ga

sa langt, som man kunne fgrhen, at
skaere bred bliver pludselig et problem,
muskelspaendingerne bliver vaerre og
hyppigere, balancen driller.

Det er voksne, der oplever, at deres
kognitive faerdigheder forfalder: det
bliver sveerere at overskue situationer,
man bliver mentalt udmattet af ting,
som man tidligere overkom uden
problemer, smerterne bliver flere og
varre, humeret svigter, man far ondt i
livet eller far en egentlig depression.

Egen laege forsoger at hjeelpe

Nar vi mgder dem, har de typisk vaeret
forbi deres egen praktiserende laege
adskillige gange. Men den praktise-

rende laege har ikke meget at byde
pa. Den gennemsnitlige praktiserende
lege ved - forstaeligt nok - for lidt om
CP til for alvor at kunne hjzelpe. Lidt
mere fysioterapi, mere og steerkere
smertestillende medicin, lykkepiller
eller andre og tungere antidepressive
praeparater - og et par velmenende
ord med pa vejen om at sddan er det
lidt at veere handicappet.

Ikke fordi den praktiserende laege ikke
gerne vil hjelpe. Men patientgruppen
er lille, og den enkelte laegepraksis mo-
der kun sjaeldent voksne med CP. Det
er ikke en kritik af praktiserende laeger.
Tveertimod.

Vandring fra specialist til specialist
Som de ansvarlige mennesker, prakti-
serende laeger er, forsgger de selvfal-
gelig at henvise til specialister. Og her
tager historien ofte en ny drejning.
For der findes ikke noget speciale i
cerebral parese eller en eller anden

Ulykken er lige preecis, at der ikke findes et
samlet sted, hvor den relevante tveergaende
faglighed er tilgeengelig. Et ambulatorium
for voksne med cerebral parese, som den
praktiserende leege kan henvise til.
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specialafdeling pa hospitalet, man kan
henvise til.

For rigtig mange af de voksne med CP,
vi mgder, betyder det starten pa en en-
delgs vandring, hvor man vandrer fra
henvisning til henvisning, fra indlaeg-
gelse til indlaeggelse, fra somatikken til
psykiatrien og tilbage igen, mens man
tilses af eksperter, som undersgger pa-
tienten for lige preecis det lille omrade,
som den pageldende er ekspert pa. Er
der ingen fejl her, sa sendes patienten
hjem eller videre til naeste ekspert.

Og sadan kan det ukoordineret og
overblikslgst fortsaette - i princippet i
det uendelige.

Ingen tvaergaende viden

Viden som gar pa tvaers, viden om
samspillet mellem CP og andre soma-
tiske og/eller psykiske lidelser, insti-
tutioner, som tilbyder en 360 graders
udredning, findes ikke. Og har man i
tilleg til sine helbredsproblemer ogsa
et svagt netveerk - og det har mange
mennesker med handicap desvaerre

- sa forsterres problemerne mange
gange. Har du ikke den aegtefzelle, det
familiemedlem eller den ven, som du
kan dele det keempe arbejde med, det
er at koordinere og administrere dit
patientliv, sa er du virkelig darlig stillet.

Mange af vores voksne medlemmer
seger viden pa de sociale medier. Man



googler eller spgrger ud i forskellige
Facebook-grupper - og finder maske
frem til tilbud og behandlinger, som har
hjulpet andre. Ingen kan vide, om det
der popper op, ogsa har relevans for
den der spgrger, men det skaber pres pa
systemet og frustration hos den enkelte
- ikke mindst nar den behandling, man
har fundet frem til, kun tiloydes pa ét
hospital eller i én region, og derfor er
utilgeengelig, nar man bor i den anden
ende af landet.

Nogle vil sige, at det billede jeg her
tegner er karikeret. Men desvaerre nej.
Rigtig, rigtig mange voksne med cerebral
parese vil kunne bevidne og bekraefte
den beskrivelse.

Regionale ambulatorier

for voksne med CP

Ulykken er lige praecis, at der ikke findes
et samlet sted, hvor den relevante
tvaergaende faglighed er tilgeengelig. Et
ambulatorium for voksne med cerebral
parese som den praktiserende leege
kan henvise til, og hvor der er adgang

til kirurger, neurologer, psykologer og

_,'-\*‘\\ 4

- Vi @nsker at f etableret specialiserede ambulatorier for voksne med cerebral parese. Det bliver en af CP Danmarks
store meerkesager pd voksenomradet i de kommende dr, understreger foreningens direktar, Mogens Wiederholt.

Der er et himmelrabende behov for
sammenhangende, tveaerfaglig og tilgengelig viden
om cerebral parese, aldring og sammenhangen til
andre somatiske og psykiske lidelser.

psykiatere, neuropsykologer, fysio- og
ergoterapeuter etc. Og frem for alt et
rum, hvor der opbygges et tveerfagligt
miljg, som ved, hvordan cerebral parese
udvikler sig med alderen og opferer sig
i samspil med alle mulige andre somati-
ske og psykologiske lidelser.

Pa bgrneomradet findes der i dag
ambulatorier, hvor der tilbydes en
sammenhangende sundhedsfaglig
indsats til barn med CP, det sakaldte
CPOP opfelgningsprogram. Bgrneam-
bulatorierne er derfor et anker i mange
CP-familiers liv. Men det fader ud i
14-16 ars alderen og forsvinder helt, nar

barnet med cerebral parese fylder 18 ar.

Herefter er der reelt intet.

Derfor opfordrer CP Danmark sund-
hedsministeren og Danske Regioner til
at finde en model, hvor der i hver region
oprettes et ambulatorium for voksne
med cerebral parese. Der er et himmel-
rabende behov for sammenhangende,
tveerfaglig og tilgaengelig viden om cere-
bral parese, aldring og sammenhangen
til andre somatiske og psykiske lidelser.

Tiden er inde til at rette op pa artiers
svigt af voksne med cerebral parese i
sundhedssystemet.

Under overskriften 'Vi svigter voksne med
cerebral parese’, blev artiklen som bidrag
til sundhedsdebatten bragt i dagbladet
Politiken den 24. september 2019.
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_ SAMMEN
STAR VI ST/ERKERE

Har du en hjeelpeordning efter servicelo-
vens § 96 eller § 95 kan BPA-Formidlingen
hjeelpe dig med at varetage arbejdsgiver-
ansvaret, hvor vi star for de administra-
tive opgaver, mens du selv fungerer som
arbejdsleder.

Vi kan varetage opgaver som for eksempel
juridiske anliggender, ansaettelseskontrak-
ter, lanudbetalinger, regnskab og rekrut-
tering.

HOS 0S FAR DU EN INDIVIDUEL LOSNING
MED FOKUS PA DINE BEHOV

Vi har mere end 20 ars erfaring inden for

handicapomradet og tilbyder et hgijt servi-
ceniveau med en bred faglighed.

»%

BPA - Formidlingcn

BPA-Formidlingen - Laeskovvej 212 B
4632 Bjaeverskov

TIf. 20 85 77 19
www.bpaformidlingen.dk
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TRZANING 1r:;!|
i ekspertmiljo <

Fysisk traning giver bedre
o Gang, styrke, balance og kondition

Traening af de kognitive funktioner
giver bedre

» Koncentration og systematik

o Planlazgning og gennemfersel af planer
o Forstaelse af komplekse begreber

¢ Udbytte af undervisning

o Hverdag, skoledag eller arbejdsdag

Tydeligere tale gennem
o Strategier til vejrtreekning og udtale

HOR OM
NETOP DINE/DIT BARNS MULIGHEDER

pa tif. 35 32 90 06

Center for Hjerneskade
Amagerfzlledvej 56 A, 2300 Kgbenhavn S.
www.cfh.ku.dk

Klubtilbud til dig
med Cerebral Parese

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

elsass

fonde

Laes mere pa elsassfonden.dk
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Tvilling og Cy n
uden alder skal g

Hvad betyder det fysiologisk, mentalt og socialt for mennesker, der har sveert ved at bevaege
sig af egen kraft, at blive bevaeget gennem andre? Det skal et nyt, stort forskningsprojekt,
stettet af Helsefonden og Bevica Fonden, nu undersgge naermere.

AF FRANDS HAVALESCHKA

Det er effekten af de to initiativer Team
Tvilling’ og 'Cykling uden alder’, som
Statens Institut for Folkesundhed og
TrygFondens Center for Aktiv Sundhed
pa Rigshospitalet nu gar i gang med at

undersgge. Efter planen gar de farste un-

dersggelser og malinger i gang i foraret
2020.

Forskerne vil fgrst og fremmest underse-
ge, hvad det betyder for livskvaliteten, og

hvad der sker fysiologisk med kroppen

for mennesker, nar de bevaeges gennem
andre. Men ogsa hvad det betyder for de
frivilliges livskvalitet og fysiologiske sund-

hed at bevaege andre. Og endelig vil de

se pa, hvad det betyder for pargrende og

plejepersonale, at mennesker, der ikke
kan bevaege sig ved egen kraft, er med i
aktiviteterne.

Forskning pa omradet mangler
Bente Klarlund og Morten Grenbaek ser
det som en vigtig undersggelse, de glae-
der sig til at bidrage til.

- Der findes meget lidt forskning, der
har undersagt betydningen af at blive
bevaeget gennem andre, og forsknings-
projektet vil derfor skabe vigtig viden,

der kan styrke indsatsen for at bevae-
gelseshaemmedes livskvalitet og sund-
hed forbedres. At styrke livskvalitet og
fysisk sundhed er ikke kun til gavn og
glaede for det enkelte menneske, men
har ligeledes en klar samfundsgkono-
misk relevans, vurderer Bente Klarlund,
direkter for TrygFondens Center for
Aktiv Sundhed, og Morten Grenbaek,
direkter for Statens Institut for Folke-
sundhed.

| Team Tvilling, som vi i CP Danmark
har fulgt lige siden starten, gar aktivi-
teten, som de fleste ved, ud p4, at en
atlet uden handicap lgber med et men-
neske med handicap i en lgbevogn. Det
er aktiviteter, som tvillingerne Peder og
Steen Mondrup har skabt en stor inte-
resse om, og der er nu Team Tvilling-af-
delinger i det meste af Danmark.

| projektet Cykling uden alder bliver
&ldre mennesker med funktionsbe-
graensning kert rundt pa kortere eller
leengere ture i rickshaws af frivillige,
sakaldte piloter. Aktiviteternes feelles
formal er at skabe livskvalitet, feelles-
skab og glaede for mennesker, der
bevaeger sig gennem andre.

Team Tvilling i superligaen

- Vi er utrolig stolte over, at vores
projekt kommer op i en liga af aner-
kendte forskere, som forhabentlig vil
belyse alle de fordele, vi har oplevet,
der er ved bevaegelse, nar du ikke kan
bevaege dig. Vi glaeder os til at komme
et stort skridt videre i vores projekt og
ser frem til at arbejde sammen med
hele teamet. Det er noget, vi har dremt
om i mange ar, fortzeller Peder og
Steen Mondrup, der tilsammen udger
Team Tvilling.

Helsefonden og Bevica Fonden star
bag det udviklingsforlab, der er gaet
forud, og de har tilsammen afsat 5 mio.
kr. til forskningsprojektet, som de ser
frem til at folge.

- Vi er spaendt pa at se, hvad forsk-
ningen resulterer i af ny viden. For
selvfglgelig haber vi pa, at projektets
resultater kan fa en positiv betydning
for mennesker, der har svaert ved at
bevaege sig af egen kraft og dermed

er sa afhaengige af andre, lyder det fra
direktgrerne for Helsefonden og Bevica
Fonden, Hanne Jervild og Marianne
Kofoed.
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Petd viser vej pa er

sjov og naturlig made

Der er sket en stor udvikling i Andrea Udvardy Sabroes Petd-aktiviteter, siden hun startede
for 20 ar siden. Metoden er fortsat effektiv og kommer mange til gode pa en hyggelig, sjov,

rytmisk og legende made.

TEKST & FOTO: FRANDS HAVALESCHKA

- Vi laeser historie, og du ma gerne
fotografere os!

Velkomsten fra Liva pa 7 ar og Sander
pa 9 ar var bade frisk og imedekom-
mende, da jeg efter aftale besggte
Andrea Udvardy Sabroes Petd-center
i Farum. De to bgrn var til to timers
traening - en time hver for sig og en
time sammen.

Og de hyggede sig gevaldigt i hinan-
dens selskab, samtidig med at de via
forskellige lege og redskaber fik traenet
stort set hele kroppen. Finmotorik,
grovmotorik, balance, udholdenhed,
sprog og meget mere.

Som den eneste uddannede Petokon-
dukter her i landet har Andrea Udvar-
dy Sabroe i mange ar praktiseret den
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internationalt anerkendte Petd-me-
tode, som kombinerer ergoterapi,
fysioterapi og paedagogik. Det er et
leeringssystem - specielt udviklet til
bern med cerebral parese, men som
ogsa andre handicapgrupper kan have
stor gavn af.

En bred vifte af muligheder

Efter at have praktiseret undervisnin-
gen pa forskellige lokaliteter abnede
Andrea i 2011 et Petd Center pa Gam-
melgardsvej i Farum i Nordsjaelland.
Her finder man et stort, lyst lokale med
masser af lege- og traeningsredskaber,
beger, spil, bamser og meget andet.
Ogsa haven bruges til traening, nar vej-
ret tillader det. For Petd handler i bund
og grund om at lege sig til forbedrin-
gerne.

Efter et koncentreret traeningsforlob
blev der ogsa tid til en lille historie.

Andrea Udvardy Sabroe blev uddannet
fra Petd Instituttet i Budapest i 1998,
og siden har hun haft hundredvis af
bern til faste traeningsforlgb. Hun
tilbyder ligeledes ugelange intensive
Petd-kurser - blandt andet sommer-
kurser, der er fyldt med leg, feellesak-
tiviteter og traening i hverdagssituati-
oner.

Faktisk er det det eneste sted i Dan-
mark, hvor der tilbydes op til tre ugers
intensivkurser med 3 timers traening
pr. dag. Det kan veere genoptraening
eller intensivforlgb, som opstart eller
boost pa Petotraeningen. Pa et tre
ugers intensivkursus oplever mange
bgrn den samme udvikling, som de
farst ville opna pa et helt ars traening
med en session hver uge.

Andrea Udvardy
Sabroe, der blev
uddannet fra Petd
Instituttet i Budapest,
har 20 drs erfaring
med Pet6 treening.



Blandt meget andet gennemgik Liva og
Sander ogsa flere treeningsevelser pa
Petdbeenken.

Kurserne er populaere og kendetegnet
ved, at bgrnene treener hardt, men
samtidig har det sjovt. Gevinsten for
forzeldrene er, at de leerer nye mader
at forbedre deres barns motoriske
udfordringer pa.

Pet6 har vaeret gavnlig

for udviklingen

For de to bgrn i treeningslokalet har
Peto-traeningen i mange ar vaeret en
vaesentlig del af deres traening - og
udvikling.

Liva blev fgdt i Hong Kong af danske
forzeldre, der var flyttet dertil pa grund
af nogle spaendende arbejdsmulighe-
der. Her stiftede familien kendskab

til Petd, der i Hong Kong var meget
udbredt, ligesom det bl.a. er i USA,
Tyskland, England, Australien m.fl.

- Ret hurtigt fandt vi ud af, at Petd
ville veere godt for Liva, der er fadt for
tidligt med hydrocephalus. Sa da vi
flyttede til Danmark igen, da Liva var
tre ar, ledte vi efter et sted, hvor hun
kunne genoptage Pet6-traeningen, og
her fandt vi heldigvis Andrea, fortaeller
Livas mor, Anne Mette Blicher Frede-
riksen.

Liva er en utrolig veltalende pige, der
mestrer bade dansk og engelsk. Hun
gar i en specialskole i Lyngby og trae-
ner nu hos Andrea en gang om ugen.

For Sander er situationen lidt anderle-
des. Han er fgdt to en halv maned for
tidligt og fik CP-diagnosen stillet som
2-arig. Leegerne mente, at han nok
ikke ville veere i stand til at ga uden et
gangstativ. Meldingen var noget cho-
kerende for foraeldrene, der beslut-

tede at tage kampen op. De sggte om
hjemmetraening - og fik det efter nogen
tid - og her blev Petd anbefalet.

- Sa i de sidste godt fire ar har Sander
med Petd-traening to gange om ugen,
svemning hver anden uge, en ugentlig
gang ridefysioterapi samt yderligere
mange timer pa sin egen hest formaet
at forbedre sit funktionsniveau ganske
betydeligt, fortaeller Sanders mor, Randi
Karlsen.

Hun oplyser, at en stor del af hjem-
metraeningen er baseret pa aktiviteter
med hesten, savel styrketraening, som
balancegvelser, kognitive gvelser, brug
af farver, tal m.v. Det hele har veeret

sa effektivt, at Sander - der gar i en
almindelig folkeskole - nu har et funkti-
onsniveau, der langt oversteg laegernes
forventning.

Vandterapi og faste hold

pa Faereerne

Udover aktiviteterne i centret tilbyder
Andrea ogsa vandterapi, der er en
selvsteendig gren af hendes center, der
faktisk hedder Conductive Education
Program Copenhagen. Vandterapien er

Kort om Peto

Udover aktiviteterne i centret tilbyder
Andrea ogsa vandterapi.

fysisk treening i et varmtvandsbassin,
der tilretteleegges af en uddannet Petd
konduktar.

| de sidste 10 ar har Andrea desuden
arrangeret to arlige kursusforlgb pa
Fergerne. Her samler hun hver gang
to hold pa hospitalet i Klaksvig, der er
Fergernes naeststerste by. Sammen
med omradets fysioterapeuter og er-
goterapeuter karer hun to ugers inten-
sive traeningsforlgb for bernegruppen,
der typisk er sammensat af barn med
forskellige handicap.

Igen handler det om at vise en vej pa
en positiv og sjov made, hvor rytmik,
musik og leg taler til bevaegelse.

Pet6-metoden (ogsa kaldet konduktiv paedagogik) fokuserer pa at forbedre
motorikken, udvikle selvvaerd og selvtillid til at udforske omgivelserne. Malet
for barnet er at erhverve et hgjere funktions- og selvstaendighedsniveau gen-
nem et systematisk og malrettet, individuelt treeningsprogram. Malgruppen er
barn 0-14 ar med cerebral parese, og Andrea tilbyder 2 timers gratis preveti-
me, hvor man kan opleve, hvad Pet6-metoden gar ud pa og hvordan det kan
hjeelpe barnet. Du kan fa flere oplysninger ved at kontakte Andrea pa mail:
cp@petocph.dk eller telefon 61 69 00 58. Du kan ogsa lzese mere pa hjemme-
siden: www.petocph.dk - samt pa Facebook og Instagram under Pet6 Method
Copenhagen, hvor der fortaelles om sidste nyt.
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VIL DU MED

Nu kan du betale UD PA NYE

med OK's app, 4
nar du tanker y Vzrsgo' at tanke

Stander 1 or nu 18s% op

Med OKs nye i lam du kiare betal af benzin, diesel og vask E g mdﬂh t H aj S ko I e n

pé din mobiltelefon. For at bruge appen skal du have et OK Benzinkort eller
OK Erivervskort, og du kan selvisigelig stadig stonte lokalsporten. 0’( Www,eg mo nt—hs.d k

Kildehaven er for unge voksne med et handicap, der gnsker at leve et aktivt og selvstaendigt liv i
faellesskab. 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, neerveer og samspil pa tveers af enheder og diagnoser. Beboere
og personale medvirker til at skabe et miljg, hvor individet er i centrum, under hensyntagen til
feellesskabet.

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

- Kildehaven
Hovedgaden 95 ¢ 4520 Svinninge
www.kildehaven.com

L% S

Vassingergdvej 105, 3540 Lynge B LIJ C D m n | E H [_\ n S E m facebook.com/byconniehansen

Telefon: 2943 3767 www.by-conniehansen.com mail@by-conniehansen.com

BESTIL JULEGAVEN | GOD TID

Besog www.handicstore.dk og se det store udvalg af

0/1 kontakter samt produkter der kan styres af disse.

Se ogsa de mange sansestimulerende produkter, der kan
give ro og/eller vaekke sanserne.

Kontakt os hvis I ensker vejledning pa info@abhh.dk eller
4576 6006. )
Viglader os til at here fra jer!

WWW.HANDICSTORE.DK 5%
AB Handic Help ApS - Maglebjergvej 8 - 2800 Kgs. Lyngby
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Tidlig diagnosticering
giver bedre behandling
og livskvalitet

Planlaegningen af et barns behandling starter allerede i fosterstadiet. Nyt professorat pa
Rigshospitalet skal sikre bedre viden om preenatal diagnosticering og behandling.

AF KURSUSKONSULENT TRINE KAMP LARSEN

En unik donation fra Novo Nordisk mere skaderne af medfgdt sygdom @get fokus pa praenatal

Fonden har givet professor i fgtalme-  eller handicap og forberede forzel- diagnosticering

dicin og fetalterapi, Olav Bjgrn Peter-  dre og fagprofessionelle pa et barn - | dag diagnosticerer vi igennem

sen, mulighed for at forske i, hvordan ~ med saerlige behov. ultralydsscanning og ved at under-

man sa tidligt som muligt diagnosti- sege kromosomerne - det er blandt

cerer sygdomme i fosterstadiet. Vi har taget en snak med Olav B. andet sadan, vi opdager om et foster
Petersen om perspektiverne i hans har en kromosomfejl. Men jo mere

Forskningen skal give langt bedre forskning og har lovet at minde om, ngjagtigt vi kan stille en diagnose, jo

behandlingsmuligheder og en bedre at han ikke specifikt forsker i cere- bedre kan vi behandle barnet, nar

start pa livet, idet man haber at mini- bral parese. det bliver fadt, og jo hurtigere kom- —»
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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.

Bandagist Jan Niclsen — En verden [uld f smoligheden

Vil du vide mere beseg www.fes-center.dk eller www.bjn.dk
- Vi vil 4 geme dele vores viden!

Bandagist Jan Nielsen A/S « 33 11 85 57 « Kiinlk@bjn.dk « wanw.bjn.dk CHTOREDITRAR

Pet6 Metoden
Y Petd hjemmetrcening 0-18 ar
¥Intensivkurser i hele Danmark
Yndividuelt program 1-2 gange pr. uge
¥ Fysisk tfreening baseret pa peedagogisk tilgang

o

Vores malrettede indsats omkring fysisk styrke og
mobilitet, kognitiv udvikling og problemlesende
feerdigheder vil age 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: Peid Method Copenhagen

Instagram: peto_method copenhagen

Kognitiv og motorisk traening for alle med
FitLight Trainer™

Book en demonstration pa www.arcubal.dk
eller telefon 3160 9969

FitLight Trainer™ forhandles af
Arcubal, Klosterport 4F4, 8000 Aarhus C. TIf 3160 9969.

Priser fra kr. 16.800,- + moms.
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—» mer viigang med den behandling,

der kan lindre nogle af symptomerne
ved en sygdom. Det giver bade bar-
net og foreeldrene den bedste start
pa livet, nar der er sarlige behov og
udfordringer. Habet er gget livskvali-
tet og feerre senfelger til sygdommen,
forklarer Olav som baggrunden for
studiet.

Et andet perspektiv er bedre behand-
lingsmuligheder allerede i fostersta-
diet, en mulighed forbedret praenatal
diagnosticering muliggor:

- Allerede nu er det faktisk muligt

at operere eller behandle et foster,
mens det ligger i livmoderen, og
allerede fra uge 12 - og endnu bedre
fra uge 18-20 - er det muligt at pavise
eller afkraefte alvorlige sygdomme. En
behandling kan for eksempel forega
ved, at man ved hjeelp af sma nale
kan placere en sakaldt stent (et lille
metalstykke), mens barnet ligger inde
i ivmoderen. Den behandling kan bli-
ve endnu mere praecis, nar diagnosen
er mere praecis.

- Forst og fremmest skal vi udvikle
nye metoder, der er mindst muligt
indgribende for moder og foster, og
gnsket er at blive meget bedre til

at give den rigtige og mest praecise
behandling allerede i fosterstadiet.
Sidst men ikke mindst haber jeg, at
stgrre viden om en eventuel diagno-
se kan give de kommende forzaeldre
mere ro pa, fordi der er taget hand
om fosteret og barnet allerede, mens
det stadig er i livmoderen, og at der
er lagt en plan allerede for fgdslen.
Da far kommende forzeldre bedre
redskaber til at treeffe den bedste be-
slutning om behandling og fremtiden
pa et mere oplyst grundlag, vurderer
Olav B. Petersen.

Forskningen skal give langt bedre
behandlingsmuligheder og en bedre start pa
livet, idet man haber at minimere skaderne af
medfadt sygdom eller handicap.

Vi skal ikke fjerne sygdomme

og handicap

Olav Bjgrn Petersen understreger,
at malet med forskningen ikke er at
udrydde sygdomme eller handicap:

- Der er ingen skjulte hensigter med
forskningen, og vi forsager ikke at
opna en verden helt uden sygdom-
me eller handicap. Der vil altid veere
bern, der bliver fadt med forskellige
vilkar og udfordringer, det kan vi ikke
lave om pa. Et veesentligt udgangs-
punkt for mig og mine kolleger er
sundhedsstyrelsens retningslinjer for
fosterdiagnostik. De understreger, at
formalet ikke er at udrydde specifik-
ke sygdomme, men at give bern den
bedst mulige start - samt at under-
statte 'reproduktiv autonomi’, dvs. at
parrene har mulighed for at veelge

at afbryde graviditeten i tilfeelde af
meget alvorlig sygdom.

- Som forsker har jeg ingen personlig
interesse i at selektere i, hvem der
skal leve, eller @&ndre hvilket samfund
vi skal have, men derimod at arbejde
inden for rammerne af de nationale
retningslinjer og i henhold til den
praksis og etik, som Sundhedsstyrel-
sen har udstukket. Jeg haber, at jeg
med min forskning vil kunne vaere
med til at forbedre livsvilkarene for
bern med en raekke sygdomme. Et
andet gnske er at blive bedre til at
forudse hvilke graviditeter, der ender
med for tidlig fedsel, da dette kan
medfare en betydelig risiko for barnet,
fremhaver Olav B. Petersen.

Tvillinger er et kapitel for sig

Mange bgrn med cerebral parese er
tvillinger, og netop tvillingeomradet er
et af indsatsomraderne for forsknin-
gen:

- Vi ved ikke nok om tvillinger, men
vi ved jo, at fostrene konkurrerer om

h;'q X ‘ W v
En donation fra Novo Nordisk Fonden har
givet professor Olav Bjern Petersen mulighed
for at forske i tidlig diagnosticering af syg-
domme i fosterstadiet. Foto: Rigshospitalet.

pladsen inde i maven og om moder-
kagen. Derfor vil vi meget gerne kigge
pa, om vi kan forudse, hvilke tvillin-
gegraviditeter der kan blive meget
komplicerede, og hvilke der karer
efter bogen. Jeg haber, at forsknin-
gen resulterer i, at vi kan udvikle

en metode til at forudse eventuelle
komplikationer, sa vi tidligere kan
hjeelpe moderen med at fa den bedst
mulige graviditet og eventuelt under-
stette den, sa begge barn kommer sa
staerke og sunde ud som overhovedet
muligt.

- Lige i forhold til cerebral parese har
der vist sig at veere mange faktorer i
spil, heraf mange allerede i fosterlivet.
Herudover betyder bade for tidlig
fodsel og bern fadt med for lav fad-
selsvaegt ogsa meget. Dette kan ogsa
skyldes et problem med moderkagen,
og endelig kan der ske noget under
selve fgdslen. Det er et sammenfald
af flere ting og derfor utroligt svaert
at praecisere, hvordan vi kan 'forske
os ud af’ en diagnose som cerebral
parese. Men det er helt sikkert, at

jo bedre vi bliver til den praenatale
diagnosticering og behandling, jo
bedre kommer bgrnene fra start, og
jo hgjere livskvalitet haber vi, at de
far. Det vil jeg glaede mig til at bidrage
til, slutter Olav Bjgrn Petersen.

5.2019 CP I INDBLIK 31



RADGIVNING/TEMA | BEHANDLING

Stotte til
behandling
og traening

Socialradgiver Mia Ibaek Touborg forklarer om
mulighederne for behandling og genoptraening.
Herunder hvem der har ansvaret for, at tingene bliver
sat i veerk, hvilke paragraffer der kommmer i spil og hvad
de omfatter. Samtidig skal man vaere opmaerksom pa,
at genoptraeningen sker efter to forskellige lovgivninger
- sundhedsloven og serviceloven.

AF SOCIALRADGIVER MIA IBAK TOUBORG

Foto: Lopolo/www.shutterstock.com

Ansvar for genoptraening efter sundhedsloven

Kommunen har ansvaret for genoptrae-
ning og vedligeholdelsestraening efter
sundhedsloven ved udskrivning fra
sygehus.

Kommunens genoptraeningstilbud efter
sundhedsloven er vederlagsfrit for
personer, der efter udskrivningen fra
sygehuset har et legefagligt begrundet
behov for genoptraening. Kommuner-
nes traeningstilbud efter serviceloven er
ligeledes vederlagsfrit for borgerne.

Ogsa ansvaret for rehabilitering er ho-
vedsageligt forankret i kommunerne.

Det er sygehuset, der skal udfzaerdige
og senest ved udskrivningstidspunk-
tet udlevere en genoptraningsplan

til personer, der har et laegefagligt
begrundet behov for genoptraening.
Planen angiver, om der er behov for
almen genoptraening, genoptraening pa
specialiseret niveau eller rehabilitering
pa specialiseret niveau.

Hvad er forskellen pa genoptraening
og vedligeholdelsestraening?
Genoptraening defineres som en mal-
rettet og tidsafgraenset samarbejdspro-
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ces mellem en patient/borger, eventu-
elt pargrende og personale. Formalet
med genoptraeningen er, at borgeren
opnar samme funktionsevne som
tidligere eller bedst mulig funktions-
evne - savel bevaegelses- og aktivi-
tetsmaessigt, kognitivt (kundskabs- og
erkendelsesmaessigt), emotionelt
(felelsesmaessigt) som socialt. Gen-
optraeningen rettes mod borgerens
funktionsnedsaettelse(r). Genoptrae-
ningen er tidsbegraenset til den perio-
de, hvor funktionsniveauet fortsat kan
forbedres ved mere traening.

Vedligeholdelsestraening er malrettet
traening, der skal forhindre funktions-

Hvornar er man
udskrevet?

Patienter udskrives fra ophold

pa sygehus, nar vedkommen-

de er feerdigbehandlet og/eller
faerdigudredt eller viderevisiteret
til udredning, behandling eller
kontrol mv., der ikke foregar pa et
sygehusafsnit.

tab og fastholde det hidtidige funkti-
onsniveau savel fysisk som psykisk.
Traeningen kan vare vedvarende.

Hvad er rehabilitering?

Rehabilitering defineres som malrettede og tidsbestemte forlgb af koordi-
nerede ydelser og tilbud pa sundheds-, social-, beskaftigelses- og under-
visningsomradet. Formalet med rehabiliteringen er, at borgeren erhverver

samme grad af funktionsevne som tidligere eller bedst mulige funktions-
evne, sa borgeren kan leve et sa selvsteendigt og meningsfuldt hverdagsliv
som muligt.




Behandling og genoptraening

Foto: Af Alexander Limbach / www.shutterstock.com

efter serviceloven

Ved at dykke lidt ned i servicelovens
paragraffer finder man fglgende mulig-
heder for genoptraening, vedligeholdel-
sestraening og behandling:

Genoptraening efter § 86, stk. 1
Personkredsen for genoptraening efter
serviceloven § 86, stk. 1 omfatter per-
soner, der har en fysisk funktionsned-
sattelse forarsaget af sygdom. Genop-
treeningstilbuddet gives med henblik
pa sa vidt muligt at bringe personen
op pa det funktionsniveau, som den
pagaldende havde inden sygdommen.
Tilbuddet skal gives efter en konkret,
individuel vurdering af treeningsbeho-
vet.

Bestemmelsen omfatter typisk aldre
borgere, som ikke har veeret pa sygehu-
set, men som er midlertidigt svaekket
f.eks. pa grund af leengere tids sengele-
je i hjemmet under influenza eller efter
et fald.

Bern og unge under 18 ar, der har
behov for genoptraening, som ikke
daekkes efter anden lovgivning, skal
vurderes af kommunen efter service-
lovens 8§ 11, stk. 7, eller 8 52, stk. 3, nr.
9, som bl.a. handler om radgivning og
behandling.

Vedligeholdelsestraening

efter § 86, stk. 2

Denne paragraf omfatter alle personer,
som pa grund af nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne eller szrlige so-
ciale problemer har behov for vedlige-
holdelsestraening. Ogsa personer med
kroniske lidelser er omfattet. Tilbuddet
skal gives efter en konkret, individuel
vurdering af treeningsbehovet til per-
soner, som har brug for en individuel
treeningsindsats med henblik pa at kun-
ne vedligeholde fysiske eller psykiske
feerdigheder.

Bern og unge under 18 ar er ogsa om-
fattet af denne paragraf.

Tilbud af behandlingsmaessig
karakter, servicelovens § 102

Ifglge denne paragraf kan kommunen
give tilbud om behandling til personer
med betydelig og varig nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne, eller til per-
soner med sarlige sociale problemer.

Behandlingen ligger ud over de tilbud
af socialpaedagogisk karakter, der ydes
efter servicelovens § 85, og som er
ngdvendige for at bevare eller forbed-
re personens fysiske, psykiske eller
sociale funktioner.

Tilbuddene omfatter samtidig en mere
behandlingsmaessig indsats end den,
der kan ydes til socialpaedagogisk
bistand. Det kan f.eks. vaere fysio- og
ergoterapeutisk behandling.

Endelig treeder paragraffen ogsa i
anvendelse, hvis behandlingen ikke
kan gives i det seedvanlige behand-
lingssystem, fordi der er behov for en
seerlig indsats eller en szerlig indretning
af behandlingen eksempelvis udfert af
fagpersoner med specialviden.

Hvem er primaert omfattet af § 102?

+ Personer med betydelig og varig ned-
sat fysisk eller psykisk funktionsevne.

+ Personer med saerlige sociale proble-
mer.

Behandlingen efter § 102

kan blandt andet besta i:

+ Psykologisk, psykoterapeutisk og

specialpsykiatrisk behandling.

Fysioterapeutisk behandling.

Sygepleje.

+ Anden behandling herunder
tandpleje.

Behandlingen kan ydes i savel eget
hjem som i kommunale boformer.

Kontakt til
radgiver-teamet

En ny sag startes altid ved en
telefonhenvendelse. Du kan
kontakte CP Danmarks
radgivningsteam pa folgende
numre og treeffedage:

Socialradgiver
Mia Ibaek Touborg _ ¢
Mandag kl. 15-18, onsdag kl. 10-12

og fredag kl. 9-12 pa
telefon 38 14 88 98

Socialradgiver
Anne-Marie Larsen

Tirsdag kl. 10-12 pa
telefon 38 88 45 97

Psykolog
Klaus Christensen

Tirsdag kl. 15-18 og torsdag kl. 9-12
pa telefon 38 88 45 95
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Unge med
udfordringer

skal have den
rette stotte

Foto: Stanislaw Mikulski/www.shutterstock.com

Det kan vaere en udfordring at vaere ung med cerebral parese. Undersggelser viser, at har
man en hjerneskade, er man ogsa i hgjere grad i farezonen for at udvikle angst og depression.
Viden om diagnosen kan hjeelpe foreeldre til at give den rette stgtte, sa ungdomsarene glider

lettere.

‘Ung med udfordringer’

Laes mere om kurset pa vores
hjemmeside cpdanmark.dk hvor
du ogsa kan tilmelde dig og beta-
le. Kurset holdes den 14. novem-
ber.

Husk ogsa...

'Hvad er cerebral

parese?

er et grundkursus i CP. Mad lege
Seren Anker Pedersen og psy-
kolog Klaus Christensen, nar de
giver en grundig gennemgang af
diagnosen fra et klinisk og kogni-
tivt synspunkt. Du kan leese meget
mere om kurset pa vores hjem-
meside, hvor du ogsa tilmelder
dig og betaler. Kurset holdes den
2. november.
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AF KURSUSKONSULENT TRINE KAMP LARSEN

De fleste bern med cerebral parese
oplever en relativ uproblematisk
barndom, men nar bagrnene bliver en
smule aeldre, bliver det ofte sveerere
at felge med i skolen, og man skal an-
strenge sig mere for at na det samme
som vennerne.

Det begynder ogsa at blive lidt
sveerere med det sociale, for her kan
handicappet saette nogle begraens-
ninger. Det kan f.eks. vaere sveert at
ga til fodbold eller tage med til fester,
seerligt hvis mor eller far skal med
som hjzelper. Det er ufedt bade for
den unge og for vennerne. Kurset
'Ung med udfordringer’ saetter fokus
pa netop det. Vi har talt med en af
underviserne, Klaus Christensen, der
som psykolog har mange ars erfaring
i arbejdet med bgrn med cerebral
parese.

Ikke som de andre og det
kan vaere sveert
- Nar mange unge oplever at halte

bagefter, er det fordi, de bruger utro-
ligt mange kreefter pa at folge med de
andre. Der er ingen, der siger, man
ikke kan det samme, selvom man har
en hjerneskade, men ofte i et andet
tempo og under nogle andre forhold,
starter Klaus Christensen, der under-
streger, at kodeordene er viden om
egne begraensninger og muligheder
og prioritering af kraefterne.

- For mange unge er det en sorg at
have et handicap. Det kan vaere svaert
at tale med foraeldrene om det, og i
teenagealderen begynder man at bli-
ve bevidst om, at man er anderledes
end de andre. Alle vil jo gerne veere
'normal’ - handicap eller ej, og lige
pludselig oplever man, at man ikke
ngdvendigvis kan det samme som de
andre, at man har nogle helt andre vil-
kar og maske ogsa, at det er kommet
for at blive.

- Man far maske aldrig det samme liv
som de andre. Man bliver ikke profes-



sionel fodboldspiller eller tager til
USA med vennerne. Og det kan veere
en kaempe sorg at erkende, at man
er fadt med en begraensning, alene
pa grund af et handicap. Det kan
udvikle sig til en depression, frem-
haever Klaus Christensen.

Ogsa skolen kan volde problemer,
for det kan veere sveert at na det
samme som de andre, hvis man
f.eks. leser langsomt.

- Mange med cerebral parese skal
have lzengere tid til tingene. Maske
kan man ikke lzese 50 sider, men ma
ngjes med 20. Man skal have mere
enkle instrukser og fungerer darligt i
et miljg med larm og gruppearbejde.
Ikke dermed sagt at man ikke kan
det samme som andre, men man
skal ofte have lsengere tid til det.

- En del unge med cerebral parese
oplever, at de fgler sig dumme,
fordi de ikke kan falge med i sam-
me tempo. Det er utroligt vigtigt at
holde fast i, at man ikke bliver dum
eller mindre begavet af at have en
hjerneskade, men ofte skal man
have lengere tid til den samme
opgave. Og nej - den unge kan ikke
bare 'tage sig sammen’. Det svarer
til at bede en dgv om at lytte bedre
efter. Det kan man ikke, men man
kan tage sine forholdsregler, sa man
far hjeelp til at kunne det samme
som de andre, understreger Klaus
Christensen.

Indret dig efter virkeligheden og
undga at braende sammen

Det er presset for ikke at kunne fglge
med de andre, der giver stress og i
sidste ende udbraendthed. Det ken-
der vi alle sammen, men har man

en hjerneskade falder hammeren
hardere:

- Hvis den unge i en leengere perio-
de har presset sig selv for at folge
med socialt, i familien og i skolen,
sa kommer der et tidspunkt, hvor
hjernen simpelthen braender sam-
men og ikke kan mere. Man er blevet
overbelastet. Det er der ingen, der
kan klare, og det eneste, man kan
gore for at undga det, er at indrette
sig efter de vilkar, man har. Og det
kan man fa hjeelp til, lyder Klaus
Christensens anbefaling.

- Hvis den unge i en lcengere periode har presset sig selv for at falge med socialt, i familien og i
skolen, sa kommer der et tidspunkt, hvor hjernen simpelthen breender sammen og ikke kan mere,
forteeller Klaus Christensen, der underviser pa kurset ‘Ung med udfordringer’.

Saledes hjeelper en udredning med
at gennemskue, hvor udfordringerne
og hjaelpen ligger. Man kan f.eks. fa
laengere tid til at laese pensum og
fritages for gruppearbejde og i ste-
det saette sig et sted uden for mange
stimuli og lave sin opgave. Her er det
ogsa til stor nytte, at leereren hjzelper
med helt konkrete instrukser og en
stramt formuleret opgave.

Storre foraeldreansvar

Pa samme made er det vigtigt, at for-
ldre er opmaerksomme pa deres
unge, og om de virker til at have det
godt. Hvis de ser, at den unge virker
uoplagt, ikke herer efter eller har

for meget sygefraveer, er det maske
et tegn pa, at der skal gares noget.
Det er ikke ngdvendigvis almindelig
teenageopfersel.

Klaus Christensen papeger, at

foraeldrene ogsa har et ansvar for,
at den unge ikke gar til for mange
ting i lebet af ugen, men far hvilet

hjernen efter skoletid. F.eks. kan det veere
den unges opgave at ga en time om dagen
med hunden eller opfordre ham/hende

til at sove til middag i stedet for at besgge
vennerne.

- Det kunne givetvis veaere hyggeligere,
men har man en hjerneskade, skal man

i langt hgjere grad end andre hvile og
restituere, sa hjernen har tid til at komme
sig oven pa dagens indtryk, der belaster
pa en helt anden made end hos menne-
sker, der ikke har en skade, slutter Klaus
Christensen, der sammen med overlaege
Gija Rackauskaite glaeder sig til at give en
gennemgang af den unges hverdagsudfor-
dringer, nar vi holder kurset Ung med ud-
fordringer den 14. november i Kgbenhavn.

Har du spergsmal om dette og andre
kurser, sa kontakt kursuskonsulent
Trine Kamp Larsen pa

tki@cpdanmark.dk eller telefon
383803 11.
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REDIGERET AF CACILIE NISBETH

] UNG MED CP

'CPUNG, DK

Nye unge-aktiviteter skudt i gang!

Med Dronningens Ferieby i Grenaa
som den inspirerende ramme var en
halv snes af foreningens unge med-
lemmer inviteret til en arbejdsweek-
end i september, hvor opgaven var

at udvikle nye aktiviteter for unge,
som de selv skulle vaere med til at
sesaette. Mange spandende og skaeve
tanker blev noteret, og allerede nu

er unge-gruppen i fuld gang med at
udfere flere af ideerne. Saledes var
der den 30. september premiere pa
en ny Instagram-profil, hvor unge med
CP en uge ad gangen bestyrer mediet
og poster gode billeder og indslag om
deres liv, interesser og meget mere.

Du kan falge begivenhederne pa
@ungmedcp - og vil du fortzelle andre
om dit liv, s& send en mail til
ungtilung@cpdanmark.dk. Takket
veere hyggen og den gode energi

i Grenaa er forelgbig to kreative
grupper kommet i sving - dels insta-
gram-gruppen og dels en gruppe, der
vil arrangere events, savel fysiske som
virtuelle. Ogsa her er du velkommen
med gode ideer.

Webinar i samarbejde
med CP Danmark

I august afviklede vi for fgrste gang et webinar i samarbejde med CP
Danmark. Det var nyt for os, men hovedforeningen har gennem et par ar
afholdt flere webinarer om forskellige emner, primaert om love og regler.

Det var socialradgiver i CP Danmark, Anne-Marie Larsen, og jurist Frederik
Walter Olsen, der sidder i Ankenavnet vedr. SU som repraesentant for DH,
der holdt oplaeg i en halv time. De fortalte om reglerne for SU og SU Han-
dicaptilleeg, og hvilke faldgruber der er, samt hvad ankenaevnet haefter sig
ved, nar der ankes over en afggrelse. Udover reglerne om SU blev reglerne
for SPS-stette ogsa gennemgaet.

Undervejs kunne man stille spgrgsmal, men de udevede ingen sagsbehand-
ling. Der var fin interesse for webinaret, men om vi afholder flere webinarer,
det ma tiden vise. Hvis der kommer et emne, som egner sig til formidlings-
formen, er det en mulighed. Har du forslag til nye emner, der kan tages op i
et webinar, er du velkommen til at kontakte CP Ung eller CP Danmark.

Vi hjeelper Special-
kompasset med viden

| det nyeste nummer af Specialkompas-
sets magasin har vores formand, Caeci-
lie Nisbeth, udtalt sig om CP Ungs syn
pa uddannelse til unge med handicap.
Specialkompasset er, sammen med "Ud
i fremtiden”, produceret af den virksom-
hed, der arrangerer uddannelsesmes-
ser for unge med specielle behov her

i Danmark. For CP Ung er uddannel-
sespolitik - sammen med beskaeftigel-
sespolitik - blandt de vigtigste emner,
som vi beskaeftiger os med. Vi er iseer
optaget af ungdomsuddannelserne, da
det er en forudsaetning for evt. videre
uddannelse. Du kan lzese vores indlaeg
i sin fulde leengde pa webadressen:
specialkompasset.dk/presse.html
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John nyder udsigten fra gverste deek.

REJSEOPLEVELSER

| Skt. Petersborg var der
masser at kigge pa.

Krydstogt som rejseform
bestod sin prove!

Selv om man har et handicap, kan man have den samme lyst til at tage pa en krydstogtferie
som andre. Pa et sommer-krydstogt i @stersgen har Handi-Travel-Info testet, om det er en
mulig rejseform for mennesker i kgrestol. Det er det, men en vigtig forudsaetning er, at man

sparer op.

AF JOHN BUSK SORENSEN, HANDI-TRAVEL-INFO

Ved ankomsten til Oceankajen i Kebenhavns havn har man
mulighed for at parkere sin bil, mens man er pa krydstogt.
Det koster 500 kr. for en uge og er en sikker lgsning. Da
bilen var parkeret, kom vi ombord pa krydstogtskibet.

Det er et keempe skib pa 315 meter med 19 daek og plads
til 6.024 mennesker. Af de 6.024 personer ombord var
1.536 personale og 4.488 var passagerer. Vi skulle pa et
krydstogt, der gik til Helsinki, Skt. Petersborg, Tallinn og
Kiel.

Skibet er godt indrettet. Det har nogle keempe elevatorer
med plads til 15 mennesker. Dagrene er meget brede, og pa
alle etager er der ekstremt brede gange. Alle toiletter pa de
'offentlige’ dele af skibet har et super handicaptoilet.
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Tre handicapkahytter

Pa skibet er der tre handicap-kahytter, og deres toiletter
er meget tilgaengelige. Det var nemt at komme i bad, hvis
man medbringer egen badestol, som vi gjorde. Det ville
vaere fedt, hvis kahytterne var nogle kvadratmeter starre,
men det gik fint alligevel. Hvis man ellers kunne finde den
skjulte seng i loftet. Der er ogsa en lille balkon til handi-
cap-kahytterne.

Skibets restauranter er luksurigse og store, og det meste
er ad libitum. Og hvis man er overfglsom overfor et eller
andet, f.eks. malkeallergi eller noget andet, sa tager de
hensyn og laver mad efter behovet. Hele aftenen og natten
er der forskellige shows, blandt andet livemusik, karaoke
og teater. Det er ogsa muligt at tage en tur i en af de fire
swimmingpools, hvoraf to befinder sig pa daekket. Man kan
ogsa springe det hele over og ga direkte i boblebadet og
nyde udsigten. For bgrnene er der et keempestort legeland
pa allergverste daek.

Shopping-mulighederne er rigelige, og igen er der god
passage til en karestol i butikkerne. Servicen pa skibet er i
top, hvis man f.eks. ikke kan finde ekstra sengen til hjeelper

Hygge i handicapkahytten
der var ganske rummelig.



Krydstogtskibet MSC Meraviglia er en

nr. 2, sa tager man bare vaegtelefonen
og bestiller hjaelp. Nar man faerdes pa
skibet, er der ogsa altid en servicemed-
arbejder lige ved handen. | barerne er
det meste inkluderet, men steerkere
drikke skal man selv betale for. Der kan
kabes forskellige rabatkort til formalet.

Pa tur i Rusland

Nar skibet er i havn, har man mulighed
for at tage pa udflugt i dagtimerne.
Hvis man vil pa udflugt i Rusland, f.eks.
pa en guidet rundtur i Skt. Petersborg,
sa er det med en turistbus, og her er
det afggrende, at der er to hjaelpere til
at hjeelpe en op i bussen. For at ggre
det s& nemt som muligt for alle, er det
vigtigt at bede om at fa lov til at sidde
oppe foran i

keempe pd 315 meter og 19 dcek.

elevatoren, var de gaet
videre uden at taenke
pa os. Og den anden
af mine hjaelpere, Rolf,
blev helt vaek, da han
stod og sa pa et bille-
de. Han naede ikke at
se, hvor vores guide
gik hen. Guiden sagde,

at vi skulle ringe til

hinanden og heldigvis
kunne vores mobiler russisk, sa vi
blev genforenet ved hovedindgangen

Generelt meget selvstandig

| Rusland var det ikke muligt for mig at

vaere i min el-karestol, men det var det

de andre steder, vi besggte: Kiel, Hel-
sinki og Tallinn.

bussen. Det er
ngdvendigt, at

| har en hand-
stol med, for
turistbusserne i
Rusland har ikke
lift til en el-ke-
restol. Og sa er
det en rigtig god

vi besggte.

I Rusland var det ikke
muligt for mig at veere i
min el-kgrestol, men det
var det de andre steder,

| Kiel gik/karte
vi to kilometer i
el-kgrestolen op
til et busstop-
pested, hvor
bybussen har
en rampe.

Nar man har sat

idé at veere med

i krydstogt-rejsegruppen, fordi man sa
har en faelles visumtilladelse. Hvis man
har et sveert handicap og vil opleve Skt.
Petersborg, men ikke kan vaere del af
den guidede gruppetur, s ma man
huske selv at sgrge for visum.

| Skt. Petersborg besggte vi det bergm-
te og keempestore Hermitage Museum,
hvor der er en rampe op til hovedind-
gangen. Men det er sd stort, at man
hurtigt kan blive vaek. Derfor er det
vigtigt at holde gje med sin guide. Jeg
naevner det, fordi min hjaelper Glnther
og jeg pludselig blev vaek fra gruppen
efter en elevatortur. Da vi kom ud fra

stolen pa plads
i bussen, m& man huske at slukke for
sin el-karestol, da folk ellers let kan
komme til at skubbe til joysticket. Det
skete for mig, da en dame fangede min
stol med sin taske, og jeg var lige ved at
fa klemt mine ben.

| Helsinki havde rederiet arrangeret
shuttle bus med rampe ind til centrum,
og i Tallinn, som er hovedstaden i
Estland, kunne vi selv gé/kere el-kare-
stol fra krydstogtskajen ind til centrum.
Sa generelt var jeg meget selvstaendig.
| det gamle Tallinn var der brosten
overalt, sa man far sine nyrer rystet
sammen, hvis man er i kgrestol. Men

i den nye del af Tallinn er der godt at
kare, her er der asfalt og fliser overalt.

Anbefaling

Min krydstogtsrejse var en oplevelse
for livet og alle pengene vaerd, selvom
det er en lidt dyr ferieform, men det er
altid dyrt at holde ferie som handicap-
pet!

Handi-Travel-Info kan i hvert fald
varmt anbefale krydstogt som rejse-
form. For det farste er det en behage-
lig made at rejse pa, og er man usikker
pa at flyve, sa er det et godt alternativ.
Hvis du har mod pa at afpreve kryds-
togtformen - og har brug for hjeelp - sa
er du velkommen til at skrive eller
ringe til Handi-Travel-Info.

Mit krydstogt:

Vivar med skibet Meraviglia fra det italienske
rederi MSC. Selskabet hedder My Cruise. Rejsen
fandt sted i dagene 23.-30. juni 2019, og jeg var
ledsaget af mine to hjaelpere, Rolf Heitmann og
GUnther Paulsen. Krydstogtet gik til Helsinki, Skt.
Petersborg, Tallinn og Kiel. Prisen for et team pa
tre personer: 50.000 kr.
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BOGUDGIVELSE

Roman om sosterkaerlighed

Katrine Ngrregaard vandt i 2016 Politikens Romankonkurrence med 'Lagnerens hus'. Nu er
hun aktuel med 'Sgster, min sgster’ - en autofiktiv roman om sin opvaekst med tvillingesasteren,
der er fadt med cerebral parese. Det er en fortzelling om at veere givet det samme liv, men

aldrig at have de samme muligheder.

Katrine og Stine bliver fgdt tre maneder for tidligt som
enaeggede tvillinger. Katrine er sund og rask, hvorimod
Stine har cerebral parese. Foraeldrene er unge, og
efter tre ar gar de fra hinanden. Til gengeeld er Katrine
og Stine derimod uadskillelige.

| barndomsarene pendler de fra mors nyvaskede
sengetgj og faste rammer til fars cigaretreg og spon-
tane udflugter. Mor star alene med alting, for det er
ikke nemt at finde en kaereste, der harmonerer med
kerestol og lift og livet som alenemor. Fars kaereste er
sed, indtil den dag hun ikke er der laengere efter fars
gentagne affeerer med enarmede tyveknaegte.
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I ungdomsarene flytter Katrine vaek fra Stine for at be-
gynde pa et universitetsstudie, men hun har sveert ved
at lgsrive sig. Tanker om Stines fremtid fylder mere
end tanker om hendes egen. Hvad skal der ske med
Stine, hvis Katrine ikke er der til at passe pa hende? Og
hvad skal der i det hele taget ske med Stine?

Om forfatteren: Om bogen:

Katrine Ngrregaard (f. 1994) debuterede med Sester, min sgster er skrevet af Katrine Ngrregaard.
Legnerens hus, som vandt Politikens Romankon- Den er udgivet pa Politikens Forlag den 23. september
kurrence 2016. Katrine Norregaard er i dag episo- 2019. Det er en roman pé 304 sider. ISBN 978-87-400-
deforfatter og konsulent pa DR3-serien 'Doggystyle’. 5230-5. Vejledende pris: 300 kr.

Uddrag af anmeldelser:

Sester min s@ster er en meget rgrende og tankevaek- Steerkest star de scener hvor Katrine laenges efter at
kende roman. Jeg leeste den stort set uden pauser blive set af mor. Fx. der hvor hun ligger i sengen og

- kunne slet ikke slippe den. Katrine Ngrregaard venter pa, at mor bliver faerdig med at putte Stine, men
fortzeller historien sa steerkt og bevaegende. Man for- mor gar direkte i seng og ikke ind til Katrine. Det er
nemmer bade styrken og sarbarheden i Katrine selv, i barsk at leese om Katrine, der fgler sig i vejen, faler sig

Stine og i moderen. usynlig og til overs.
Randiglensbo.dk Bogblogger.dk
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Neurocenter
Osterskoven

STU pa Neurocenter @sterskoven

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

Du vil opleve samvzr 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

efter forlgb har faet

pr2t til EGEN tilverelse

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 sammen med udgangspunkt i den praktiske hverdag.

Vi har ogsa kreative fag pa veerksted, spiller musik, har idraet og er
med i forskellige aktiviteter i lokalomradet.

Du kan leese mere pa www.oesterskoven.dk
og du er meget velkommen til at komme
Ppa besog og se og hore mere om stedet.

Vi gleeder os til at se dig.

Neurocenter
Osterskoven
Amerikavej 46
9500 Hobro

TIf.: 97 64 51 00
Mail: oesterskoven@rn.dk |

HJZALPEMIDLER & TQOJ
fnﬂc) #L bedre at kunne sely

Sveert ved at betjene

pc, tablet eller mobil?

Har du motoriske vanskeligheder,
der gor det sveert at betjene
computer, tablet eller mobil?

Vifinder en lesning pa
Kommunikationscentret
Region Hovedstaden

Laes mere pa www.komcentret.dk
eller kontakt os pa 45 11 46 00.

Kommunikationscentret

I3 96
SAABYS

GULD « S@LV « URE » RINGSTED
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1-2. KOBENHAVN/
FREDERIKSBERG

Formand Mansoor Siddiqi
Mail: msi@parasport.dk

3. KOBENHAVNS OMEGN
Formand Connie Petersson
Mail: phariss@mail.dk

JULEKLIP | LAVUK STJERNEN

| VALBY

Vi klipper kort, fletter hjerter, seetter
figurer sammen og hvad vi selv kan
finde pa at lave med papir, saks og
lim. Vi sgrger for instruktion og inspi-
ration, hvis du ikke selv ved, hvad du
vil lave. Vi hygger os, og der serveres
(formentlig arets ferste) aebleskiver og
glogg, lidt knas og kager.

Tid: Sendag den 17. november, kl.
14.00-17.00.

Sted: Lavuk Stjernen, Sgndre Fasanvej
92, Valby.

Pris: 50 kr. pr. person.

Tilmelding: Senest 10. november til
Connie Petersson, telefon 44 92 29 26
eller mail: phariss@mail.dk

JULEBANKO

Kom og fa en hyggelig eftermiddag til
det traditionelle julebanko. Der er fine
gevinster ved 1 og 2 raekker samt pla-
den fuld. Glegg og ableskiver, kaffe og

KREDSAKTIVITETER

GLEM IKKE AT HUSKE...

Deadline til CP Magasinet INDBLIK

nr.6/2019, der udkommer medio december:
Almindeligt stof 10. november -
kredsaktiviteter senest 20. november

- men meget gerne for.

Materiale modtages pa mail: fh@cpdanmark.dk

kage, ol og vand kan kgbes til rimelige
priser. Der er hjaelpere til bankospillet
og til servering. Vi glaeder os til at se
jer. Medlemmer fra andre kredsfor-
eninger er ogsa meget velkommen.
Tid: Lerdag den 30. november, kl.
14.00-17.00.

Sted: Lavuk Stjernen, Sgndre Fasanvej
92, Valby.

Tilmelding: Morten Forchhammer,
telefon 25 29 15 98 eller mail:
morten.forchhammer@gmail.com

- senest den 25. november.

KREATIVT NETVARK

Vi er et par stykker, der godt kan lide
at vaere kreative, og vi synes godt, at
vi kan vaere kreative sammen med
flere. Hvis du er kreativ og gerne vil
veere det samme med andre, synes
vi, du skal overveje at komme forbi. Vi
medes den ferste lgrdag i maneden
kl. 13.00-16.00:

Tid: 5. oktober og 2. november 2019
samt 4. januar og 1. februar 2020.

RESTERENDE BLADUDGIVELSER | 2019
Blad

Nr. 5
Nr. 6

Afleveres til Postvaesenet
17. oktober
13. december

Foto: camilla$$/www.shutterstock.com

Sted: LAVUK Stjernen, Sgndre Fasanvej
92,1 Valby.

Info: Vi strikker til at starte med, men
udvider gerne repertoiret til andre om-
rader, hvis det kan lade sig gore. Hvis
du ikke kan strikke, sa kan du maske
leere det. Har man bare lyst til vores
selskab, behgver man ikke at lave no-
get, man ma godt bare vaere der.
Tilmelding: Er ngdvendig pa mail:
phariss@mail.dk eller telefon 60 65 34
26. Vi har kaffe og kage.

Deltagelse er gratis.

Hilsen Vinnie Brodersen, Bente Andersen
og Connie Petersson

RUNDTUR | GULDALDEREN

Kom med til efterarets kunsttur pa
Statens Museum for Kunst med rund-
tur i guldalderen og et let maltid efter
rundvisningen.

Tid: Onsdag den 4. december kl. 17.45
med rundvisning kl. 18 og spisning kl.
19.

Sted: Forhallen i Statens Museum for
Kunst.

Pris: 100 kr. pr. person for rundvisning
og spisning. Ledsagere betaler hvis de
deltager i spisning, ellers er de gratis.
Tilmelding: Til mail: birtehagelund@
mail.dk - snarest og senest 25. novem-
ber. Skriv venligst om du er kgrestols-
bruger.

Info: Tilmelding bekrzeftes og betaling
vil blive opkraevet ved tilmeldings-
fristens udlgb. Alle medlemmer er
velkomne - ogsa fra andre kredse.

Birte Hagelund

5.2019 CP I INDBLIK 43



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

MINDEORD OM
ANETTE EIBERG ROMER

Fredag aften den 20. september
2019 sov Anette stille ind pa Herlev
Hospital omgivet af sin naermeste
familie. Anette har i mere end 30 ar
veeret en stor drivkraft og front-
kaemper i CP Danmark, tidligere
Spastikerforeningen. Anette var

i mange ar formand for kreds 4
Nordsjzellandskredsen og varetog
ligeledes poster i hovedbestyrelsen
og forretningsudvalget igennem
flere ar. Anette var ogsa bestyrel-
sesmedlem pa Jonstrupvang, indtil
Anette og Lars mistede deres dat-
ter, Kristina, for snart 10 ar siden.
Til trods for tabet fortsatte Anette
sit virke i vores kredsbestyrelse,
hvilket vi alle var mere end taknem-
melige for.

Jeg leerte Anette at kende for mere
end 25 ar siden, da jeg kom ind

i kredsbestyrelsen. Hun var et
menneske, man kun kunne holde
af fra forste gjekast. Hendes tilgang
til livet som mor til et barn med
handicap var, at intet er umuligt.
Anette og Lars fik ombygget og
tilrettet deres campingvogn, sa
Kristina altid kunne komme med pa
ferie uanset, at Kristina var perma-
nent kgrestolsbruger.

Anette oplevede den lykke og
kaerlighed at blive farmor til Daniels
bern Filippa og Marley. Enhver der
kendte Anette ville gnske, at netop
Anette var deres farmor. Anette
forgudede sine bgrnebgrn, passe-
de dem sammen med Lars og ikke
mindst sergede for, at de havde de
flotteste striktrgjer pa, som Anette
selv strikkede. Vores tanker i be-
styrelsen gar til Lars, Daniel, Nickie,
Filippa, Marley og familie, der har
mistet et elsket menneske med et
hjerte af guld.

Lisbeth @stergaard,
formand Kreds 4,
Nordsjcellandskredsen CP Danmark

5. ROSKILDE

Formand Bente Lis Clausen
Mail: bentelis@tunenet.dk

TUR TIL SOFARTSMUSEET

Vivar en lille, samlet gruppe, som
bes@gte Sefartsmuseet i Helsin-
gor den 8. september. Det var en
rigtig fin tur. Vi fik en god frokost,

inden vi fik en guidet rundvisning
i den specielle museumsbygning,
som er skabt pa resterne af det
gamle skibsveerft.

BOWLING | ROSKILDE
BOWLINGCENTER
Arets julebowling afholdes i Roskilde
Bowlingcenter. Vi mades kl. 11.45 for
at sige hej til hinanden og fordeler
baner. Efter en times hyggelig bow-
ling tager vi over pa RO's Torv, hvor vi
sammen spiser frokost pa restaurant
La Rustica.
Tid: Sendag den 17. november kl.
12.45.
Sted: Roskilde Bowlingcenter, Ro's
Have 16, 4000 Roskilde.
Pris: 100 kr. i egenbetaling, ledsager
er gratis.
Tilmelding: Til Bente Lis pa mail:
bentelis@tunenet.dk - senest den 10.
november.

Bente Lis

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

JULETRAESFEST

Husk kredsens juletraesfest sendag
den 24. november kl. 12-17 i Vig
forsamlingshus, Ravnsbjergvej 1.
Julefrokost, dans om juletrae og lotteri.
Deltagerpris: * Voksne 120 kr. * Barn
(op til 12 ar) inkl. slikpose 80 kr. «
Handicaphjeelpere 80 kr. « Slikposer
kan tilkebes for 30 kr.

Tilmelding: senest 18. november pa
mail: annetteogwalther@gmail.com
eller Lillian: |.starklint@gmail.com

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
Har du en mailadresse, og har du end-
nu 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

Interessen
omkring Klaus
Christensens
opleeg i Holbcek
var fin og spor-
. gelysten stor.

KREDSEN FOR NORDVESTS)JZALLAND HAVDE FOKUS PA UDTRATNING!
Vores farste arrangement efter sommerferien var et fyraftensmgde med
fokus pa udtratning. Psykolog i CP Danmark, Klaus Christensen, holdt et
feengslende foredrag og modtog en lang raekke opklarende spargsmal. Klaus
lagde vaegt pa forstaelsen for, at mental udtraetning som fglge af kognitive
udfordringer skal adresseres, sa det ikke farer til varige skader. Tilhgrerska-
ren var stor og bred - unge og voksne med CP, pargrende og behandlere.

Hilsen Solveig
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11. FYN
Formand Mads Witt Demant
Mail: cpdkfyn@gmail.com

SAT X TIL JANUAR

Efteraret er kommet og efter en god
weekendtur i Nordjylland er humer-
barometeret helt i top, og at vi snart
skal ses til bowling og brunch den 3.
november bliver bare sa godt. Har du
ikke naet at tilmelde dig arrangemen-
tet, sa skynd dig at tage fat i Charlotte.
Er fristen overskredet, kan vi maske
klare en plads mere. Sa tav ikke, vi vil
sa gerne se dig. Og lige et tip: Seet X

i kalenderen mandag den 27. januar
2020, hvor vi holder generalforsamling!

SUPER GOD FAMILIEWEEKEND

Hold nu op en weekendtur vi havde
den 13.-15. september. Fynskredsen
k@rte mod nord til Feriecenter Slette-
strand til en fantastisk weekend. Alle
hyggede sig, og der blev plasket i vand,
redet pa heste, leget med hinanden,
gaet ture, spist godt, grint, snakket

og en masser erfaringer blev delt.
Naturen blev nydt i hestevogn og pa
mountainbike. 41 personer var med til
at gere weekenden til en helt fanta-
stisk en af slagsen, og vi fra bestyrel-
sen takker alle for, at | have lyst til at
vaere med. Vi gleeder os til 2021, hvor
vi skal afsted igen.

BOWLING OG BRUNCH

1 BOWL N FUN

Vi gentager succesen og inviterer
til bowling og brunch. 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. Der venter nogle fantastiske
timer for alle aldre.

Tid: Sendag den 3. november kl.
10.30.

Sted: Bowl 'n”Fun & The Grill
Odense, Grgnlgkken 3, 5000
Odense C.

Pris: Bowling og brunch incl. kaf-
fe/te/kakao betales af foreningen,
andet er for egen regning.
Tilmelding: Senest den 21.
oktober til Charlotte pa mail:
charlotte.lervad@mail.dk eller
telefon 21 72 43 27.

Info: Ved tilmelding oplys, navne
pa deltagere, alder pa barn, evt.
brug af hjeelpemidler, spiller med
bander, rampe, andre hjalpemid-
ler, bowler IKKE.

FOLG OS PA FACEBOOK
Fa nyhederne fra CP Danmark Fyn
forst pa Facebook. Vi vil gleede os til at
have dig med i gruppen af fantastiske
folgere!

Bestyrelsen

12. SONDERJYLLAND

Formand Tobias Jergensen
Mail: 2bias1997@gmail.com

MINDEORD OM
PERNILLE WRANG

| en alder af blot 34 ar dede
Pernille Wrang pludseligt den
12. august. Pernille var elite-
sportskvinde, handicappolitisk
engageret og en rollemodel for
mange med cerebral parese. Ikke
mindst i Senderborg og Sender-
jylland, hvor hun siden 2014 var
medlem af bestyrelsen i CP Dan-
marks kredsforening, de seneste
ar som nastformand.

Hun var dygtig til racerunning og
har vundet et utal af medaljer og
titler som dansk mester, nordisk
mester, europamester og ver-
densmester. Her satte hun ogsa
flere verdensrekorder. | flere ar

Der var store smil
og god stemning
hele weekenden, da
Fynskredsen besggte
Feriecenter Slette-
strand.

har Pernille Wrang vaeret en fast
del af bybilledet i Senderborg, nar
hun treenede pa sin racerunner.
Men der blev ogsa tid til at passe
traeningen i fitnesscentret og hos
fysioterapeuten. Hun har flere
gange givet udtryk for, hvor stor
en betydning elitesporten fik for
hende, ikke alene fysisk, men ogsa
psykisk. Det gav hende en starre
grad af selvvaerd og frihed. Hun
var ogsa kendt som en kvinde
med et meget positivt syn pa livet,
en festabe, der hurtigt var pa
dansegulvet. Men hun havde ogsa
overskud til at hjeelpe andre. Aret
vaere hendes minde.

Kredsbestyrelsen
Kreds 12
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13. SYDVESTJYLLAND
Formand Jan Grenbaek Serensen
Mail: j-gronbaek@mail.tele.dk

INDK@BSTUR TIL TYSKLAND
Kredsen arrangerer sgndag den 1.
december indkegbstur til Fleggaard i
Tyskland, hvor der vil vaere mulighed
for at ggre en god julehandel. Der er
afgang fra Kvaglundparken 1, kl. 11.30
i en moderne liftbus. Vi er fremme ved
Fleggaard ca. kl. 13.30, hvor der bliver
mulighed for at handle. KI. 16 gar
turen retur til Danmark, hvor vi ca. en
time efter byder pa middag i Skeerbaek
Centret. Kl. ca. 19 kerer bussen mod
Esbjerg igen med forventet hjem-
komst kl. ca. 20.
Tid: Sendag den 1. december, k.
11.30.
Sted: Kvaglundparken 1, Esbjerg.
Pris: 200 kr. pr. person for hele dagen,
prisen daekker bus og middag med en
ol/vand i Skaerbaek Center.
Tilmelding: Til Connie pa telefon
27 58 91 47 eller pa mail:
kristensenconnie@live.dk
Betaling: Til Sydbank, reg. 7701
- konto 0000516789 - senest den
15/11.
Info: Din tilmelding er forst gaeldende,
nar betalingen har fundet sted. Hurtig
tilmelding anbefales grundet begraen-
set plads.

Bestyrelsen
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JULEFEST PA ARRE KRO

Sa flgjtes der igen ud til den arlige julefest for medlemmer og deres led-
sagere, der traditionen tro bliver budt pa en raekke af de gode retter som
herer julen til. Michael de Linde vil som saedvanlig sta for den musikalske
stemning, og i lgbet af aftenen bliver vi heller ikke snydt for amerikansk
lotteri med mulighed for at fa ekstra julegaver med hjem. Igen i ar er drille-
nissen rendt med vores julepynt. Derfor opfordres alle til at medbringe et
stykke julepynt til at haenge pa juletraeet, som vil pryde og skabe den helt

rigtige julestemning i salen.
Tid: 7. december, kl.17-22.
Sted: Arre Kro, Skolegade 13 i Arre.

Pris: 100 kr. for voksne, 50 kr. for bern under 14 ar, mens bgrn under 3
ar deltager gratis. Til barn og barnlige sjeele kan der desuden bestilles en

laekker julepose til 20 kroner.

Tilmelding: Til Jan Grenbaek, pa telefon 20 27 66 01 (bedst om aftenen)
eller pa mail: j-gronbaek@mail.tele.dk - senest 24. november.

Betaling: Efter tilmeldingen skal deltagerbetalingen indbetales til Sydbank
reg.nr. 7701 konto 0 000 516 789. Tilmeldingen er fgrst geeldende, nar
betalingen er indsat pa kontoen, hvis ikke andet er aftalt med kredsens

kasserer.

14. SYDOSTJYLLAND

Formand Jens Peder Roed
Mail: jproed@stofanet.dk

SOMMERUDFLUGT

Vores arlige sommerudflugt i august
gik med Papugas liftbus til Aarhus,
hvor vi brugte den fgrste time pa at
kegre rundt og se alle de nye, impone-
rende byggerier, der er opfert pa hav-
neomradet. For at fa fuldt udbytte af
turen havde vi fglgeskab af en guide
fra Turistkontoret, som var virkelig
god til at fortaelle om, hvad vi sa. Her-
efter karte vi til Tivoli Friheden, hvor
vi hyggede os resten af dagen. Det
var et pragtfuldt vejr, sa vi ngd alle at
ga rundt i parken, inden vi sluttede af
med feelles aftensmad i Restaurant
Friheden.

SPANDENDE AFTEN MED

ASTRID SIEMENS LORENZEN

Astrid modtog i ar Helene Elsass Pri-
sen for sit store arbejde med at saette
fokus pa mennesker med handicap
og specielt kommunikationshan-
dicap. Hun er en ung pige pa 19 ar
med cerebral parese, og hun sidder i
el-kgrestol - men det stopper hende
ikke. Tveertimod. Hun er i gang med
gymnasiet, og derefter vil hun pa uni-
versitetet. Kom og her et speendende
foredrag om fordomme, modstand,

Jan Grenbeek

Astrid holder opleeg i Vejle.

opbakning, skole & uddannelse og
meget mere.

Tid: Tirsdag den 29. oktober kl. 19.00-
21.00.

Sted: CSV Vejle, Solsikkevej 6, 7100
Vejle.

Tilmelding: Det er gratis at deltage,
men af hensyn til bestilling af kaffe/te
og kage er sidste tilmelding den 26/10
til Kurt Hansen pa mail:
engtoften10@mail.dk eller telefon 22
15 21 50 eller Rasmus Lund-Sgrensen,
mail: rasmusls1983@gmail.com eller
telefon 24 23 10 78.



JULEBANKO

Vi indbyder til en hyggelig eftermiddag,
hvor man kan vinde ander, flaeskeste-
ge, redvin og andre gode gevinster.
Desuden er der et specielt spil, hvor
alle er sikre pa at vinde en fin gevinst.

| Iobet af eftermiddagen kan der nydes
et lekkert kaffebord.

Tid: Lerdag den 16. november kI.
14.00.

Sted: I. P. Schmidts Gard, Vendersgade
4,7000 Fredericia.

Pris: 25 kr. til kaffe og brad.
Tilmelding: Senest den 11/11 pa
engtoften10@mail.dk eller
jproed@stofanet.dk eller telefon
221521 500g 2511 12 58.

Info: Der er udsendt indbydelse til alle
medlemmer.

15. VESTJYLLAND
Formand Bent Ole Nielsen
Mail: bon@privat.dk

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.

INVITATIONER PA MAIL
Bestyrelsen vil gerne sende indby-
delser/invitationer til din mail. Men
vi mangler desvaerre mail adresser
pa nogle medlemmer. Hvis du ikke
far invitationer pa mail, er det fordi vi
mangler DIN mailadresse. Send mail-
adressen til bon@privat.dk og du er
klar til at modtage indbydelser fra
CP Danmark - Vestjylland.

Bestyrelsen
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16. MIDTJYLLAND
Formand Jergen Knudsen
Mail: jk@asgaard-online.dk

Syng julen ind i selskab med Stig
Rossen og Jasmin Gabay den 20.
december i Tinghallen, Viborg.

STIG ROSSEN JULEKONCERT
Arets voksenjulearrangement

i kreds 16 er i ar julekoncert

med Stig Rossen. Vi starter med
julebuffet inden koncerten.
Spisningen foregar i Loungen
oven pa Fitness DK (modsat side
af vejen). Selve koncerten bliver i
den nye Tinghal, som star feerdig
til december. Buffet fra kl. 17.30
(billetter udleveres ved Loungen
mellem kl. 16.45 og 17). Koncer-
ten starter kl. 20.00.

Tid: Fredag den 20. december kl.
17.30.

Sted: Tinghallen, Viborg.

Pris: For buffet og koncert: 100 kr.
for medlemmer. Hjzelpere med
ledsagerkort: 50 kr./uden ledsa-
gerkort: 200 kr. Ikke medlemmer:
500 kr.

Tilmelding og betaling: Se-

nest den 23/10 kl. 18.00 til Lene
Svendsen, telefon 30 29 72 05,
mail: lene_svendsen30@hotmail.
com - betaling pa MobilePay 30
29 72 05. Ved bestilling af billet
til hjeelper, skal der via mail eller
sms sendes et billede af gyldigt
ledsagerkort.

Info: Der er et begraenset antal
billetter, der szelges efter ‘forst til
mglle’. Husk betaling ved tilmel-
ding (vi har de foregdende ar
oplevet, at nogle bliver vaek uden
at melde afbud - det er dyrt for
foreningen, da vi betaler fuld pris
for billetter og mad). Vi glaeder os
til at se jer til en hyggelig aften.

BES@G AF SOCIALRADGIVEREN

Vi vil igen forsgge at fa CP Danmarks
socialradgiver, Mia Ibaek Touborg, til
at komme og fortzelle om udfordrin-
gerne ved overgangen fra barn til vok-
sen i forhold til sociallovgivningen. Vi
haber pa at fa lavet en aftale engang

i efteraret 2019. Tid og sted bliver
meldt ud senere.

MIDTVEJSKOMMUNALT
VALGERMODE

Det naeste arrangement i DH-Skive
bliver et midtvejskommunalveaelger-
mgde den 18. november 2019. Pa
vaelgermgdet i 2017 var der et gnske
om, at vi skulle holde et kommunal-
vaelgermgde midt i den kommende
valgperiode. Derfor prgver 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 Seren
Mellgaard Kristensen, der er forstan-
der pa Egmont Hgjskolen.

Tid: Mandag den 18. november k.
19.00.

Sted: Uddannelsescenter Hilltop i
Skive.

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

INDBYDELSE TIL DEN STORE
ADVENTSFEST
Vi naermer os julemaneden, og vi
haber, at mindst lige sa mange
som sidste ar har lyst til at deltage i
@stjyllandskredsens store advents-
fest. Der vil blive serveret kaffe, te,
hjemmebagt kage, glegg og able-
skiver, og der vil vere feelles hygge,
julesange og ikke mindst julebanko
med rigtig gode pramier. Juleman-
den i karestol kommer med gave
og godtepose til bgrn/unge under
18 ar - sa husk at oplyse barnenes
navn og alder ved tilmeldingen.
Tid: Sendag den 24. november kl.
14.00-17.00.
Sted: Lokalcenter Bggeskovhus,
Skovlundgardsvej 55-57, 8260 Viby J.
Pris: 80 kr. for voksne, inkl. to
plader til julebanko og en gl/vand.
50 kr. for bgrn under 18 ar, inkl.
to sodavand, gave og godtepose.
Hjaelpere er gratis.
Tilmelding: Senest den 16. novem-
ber pr. mail til kimwp®@mail.dk
Info: Samtidig med tilmelding bedes
du overfgre deltagerbetalingen til
konto 4716 - 4788163584. Husk at
skrive navne pa bern under 18 ar.
Bestyrelsen

18. NORDO@ST)YLLAND
Formand Asger Laustsen
Mail: il.as.laustsen@outlook.com

BOWLING | RANDERS

Kredsen inviterer medlemmer med
pargrende til bowling sendag den 27.
oktober 2019. Vi mades kl. 15.30 hos
Masterbowl pa Mariagervej i Randers,
hvor der er ramper, sa ogsa kerestols-
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brugere kan deltage. Efter bowling
arrangeres der spisning. Det er gratis
at deltage, blot skal man selv betale for
drikkevarer.

Tid: 27. oktober kl. 15.30.

Sted: Mariagervej 139-141, 8920 Ran-
ders NV.

Pris: Gratis - dog skal man selv betale
for drikkevarer.

Tilmelding: Senest den 20. oktober
til Asger pa telefon 40 89 56 62, mail:
il.as.laustsen@outlook.com eller til
Inger pa telefon 26 18 38 32, mail:
isj@private.dk

JULEFEST

Kredsen afholder lgrdag den 14. de-
cember den traditionsrige julefest for
foreningens medlemmer med pare-
rende. Vi mgdes kl. 16.00 til en kort
gudstjeneste i kirken. Derefter vil der i
Krybten veere kaffe, the eller vand med
smakager, hvor kirkens kor samtidig
synger numre fra deres repertoire.
Herefter vil Jesper Grgnkaer underhol-
de med sit trylleshow, og julemanden
kommer pa besgg og uddeler godte-
poser. Arrangementet afsluttes med
smerrebred, @l/vand og amerikansk
lotteri.

Tid: 14. december, k. 16.00.

Sted: Sct. Clemens Kirke, Parkboulevar-
den, 8920 Randers NV.

Pris: Voksne 80 kr. - barn til og med 11
ar 70 kr.

Tilmelding: Senest den 6. december til
Asger pa telefon 40 89 56 62, mail:
il.as.laustsen@outlook.com eller til
Inger pa telefon 26 18 38 32, mail:
isj@private.dk

Info: Til begge arrangementer udsen-
des skriftlig indbydelse til alle kreds-
medlemmer.

SEJLTUR PA GUDENAEN

Igen i ar arrangerede kredsen sejlture
i handicapvenlige bade pa Gudena-
en med udgangspunkt fra Randers
Naturcenter. 37 deltagere var med

pa turen den 27. august, og de fleste
var ude at sejle i de to bade, der er
indrettet saledes, at bagenden kan
leegges ned, sa karestolsbrugere via en
rampe kan kegre direkte ud pa baden.
Der var syv deltagere i kerestol, og de
fik en super oplevelse. Vi sejlede i to
bade med plads til syv personer plus
en skibsfarer. Vejret var super, selvom
det tordnede og lynede i det fjerne. Vi

sejlede midt pa eftermiddagen, hvor
det var tervejr. Da regnen kom, sad vi
indenfor i Naturcenterets lokaler og
ngd en 3-retters menu. Deltagerne
ngd meget det sociale samvaer og
talte meget om sejlturene, som alle
syntes havde vaeret fantastisk.

Kredskaptajnen, Asger Laustsen, havde
styr pa skibstrafikken, sa alle fik en god
dag.

19. NORDJYLLAND
Formand Julie Morell Jensen
Mail: juliemorell@hotmail.com

SAT X | KALENDEREN -
JULETRASFEST | VEJGARD HALLEN
Traditionen tro holder vi juletraesfest i
Vejgard Hallen for alle kredsens med-
lemmer. | ar bliver det sendag den 24.
november. Som altid vil julehyggen
veere i hgjsaedet, og der vil blive uddelt
godteposer. Invitation og information
om tilmelding bliver udsendt til alle
kredsens medlemmer snarest. Vi
haber at se jer alle til en dejlig jule-
treesfest.

Julehilsner fra bestyrelsen
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En gave i dit testamente

Hvert ar fedes 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 hjeelp, de har brug for.

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

Betaenker 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.

CP Danmark 'O

Landsforeningen for cerebral parese
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”...se her kommer vi
arbejde leg, sammen for sig

sk@nt der er forskel pa Per og Mads

s har vi masser af plads” BSOWSKOLEN

folkeskole med centerklasser

Sadan lyder det, nar der er feellessamling pa Byskovskolens afd. Asgard og de taet pa 250 bgrn synger
skolesangen. Med parallelle spor af distrikts- og centerklasser fra 0. til og med 6. klasse og mange ars
erfaring med inklusionsarbejde mellem netop disse, er afd. Asgard udtryk for at inklusionsarbejde kan
lykkes. Fra 7. klasse og op kan man ga i overbygning og arbejde malrettet mod afgangsprgver pa szerlige
vilkar. Alt sker i taet samarbejde i teams med fagpersoner sasom tale- hgre paedagoger, fysio- og
ergoterapeuter samt paedagoger der er tilknyttet gennem skoledagen eller i SFO-tiden.

Foraeldrene er i taet samarbejde med skolen om deres bgrns dagligdag, trivsel og udvikling samt fremtidige
muligheder.

Smalodsvej 20, 4100 Ringsted — tIf. 57 62 75 00 — e-mail: bya@ringsted.dk
www.byskovskolen.dk

%’M M e Tjek ind fra kl 14.00 ; T ;
o e 3retters Dagmar menu (efterkakkenchefens valg)

med tilhorende vine, som serveres i “ Vaegterkaelderen

pa Danmarks ldste hotel, Hotel Dagmar Restaurant Dagmar eller i een af vore hyggellge stuer

i,

Opholdet indeholder: - * Overnatning i charmerende standal’a‘aﬁ'b‘beln@relse %

e Tjekind fra kl. 14.00 - Pe Morgenbuffet P U
¢ Velkomstdrink ; X e ;

¢ Udsogt 5-retters gastronomlsk julemenu Fredagstillaeg pr. vaere k& kr 2 00 / Lar 'gst

- r::f:h:;?s:?:n oy Enkeltvaerelses tillzeg pa ki i

« Overnatning i charmerende “bedre” dobbeltvarelse Opholdet er gzeldende

¢ Morgenbuffet

* ok k%

HOTEL®¥ /DAGMAR

o Q Torvet 1.6760 Ribe . TIf. 75 42 00 33 %
L dagmar@hoteldagmar.dk . www.hoteldagmar.dk /f' FF s

Pris pr. person kr. ? 3

Tilleg fredag og | ha,rdag kr. 16‘6* pr. person
o . b
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