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I: Indledning

Generalforsamlingssaesonen er ovre. Og heldigvis lykkedes det mig endelig at komme ud og rundt til en del
af kredsenes generalforsamlinger — ogsa selv om der var enkelte benspaend undervejs. Og det har vaeret en
rigtig god oplevelse. Masser af engagement og dedikerede mennesker, som bruger aftener, weekender og
en stor del af deres fritid pa at skabe bedre rammer for mennesker med cerebral parese og deres
pargrende. Pa trods af corona, rekrutteringsproblemer og praktiske udfordringer har CP Danmark helt
abenlyst et levende lokalt niveau. Hvis man talte op, sa er jeg sikker p3a, at 2021 vil bone ud, som et af de
mest lokalaktive ar i mands minde. Der har veeret utallige initiativer og arrangementer — fysiske savel som
digitale. — Og vi kan med stor glaede konstatere, at det er lykkedes at vaelge funktionsdygtige bestyrelser i
alle kredse.

leg er derfor rigtig glad for, at vi i ar helt ekstraordinzert har mulighed for at paskgnne den enorme indsats,
der leveres ude i kredsene. Takket vaere en bevilling fra Folketinget til stgtte af oplevelsesindustrien, kan vi
invitere alle vores bestyrelsesmedlemmer med ledsager til “Tak for indsatsen-arrangement” den 11. juni.
Intet kunne vaere mere belejligt, og intet kunne vaere mere pa sin plads.

Selv om der er grund til gleede og optimisme, sa ma vi ikke tabe udfordringerne af syne. Der er fremdeles en
del kredse, som har det sveert, og hvor aktivitetsniveauet er begraenset. Derfor skal vi fortsaette og udbygge
bestraebelserne pa at udvikle samarbejdet pa tveers af kredsene. Vi skal blive stadig dygtigere til at hjelpe
hinanden, deltage i hinandens arrangementer, laere af hinanden og bruge de knappe ressourcer, vi har sa
godt og klogt som muligt.

Af den grund er jeg szerlig glad for, at Elsass Fonden har imgdekommet en ansggning fra os, som ggr det
muligt at ansaette en frivillighedskoordinator fra august og 2 ar frem. Det giver os en helt ny mulighed for at
give en hjelpende hand til det frivillige arbejde i kredsene, vores gvrige frivillighedsaktiviteter og til at tage
nye initiativer til inddragelse af frivillige.

Vi har, som | alle ved, sat et st@grre udviklingsarbejde omkring rekruttering af nye medlemmer i gang. Det
har vi gjort i samarbejde med konsulentbureauet Roxy — og vi er i bade sekretariatet og
forretningsudvalget, som har fulgt arbejdet taet, enige om, at vi har faet et utrolig godt udgangspunkt for
det arbejde.

Den indsats vil der for alvor blive sat strgm til, nar vi forhabentlig inden laenge kan praesentere vores nye
informationsmedarbejder, der tager over fra Benjamin, og netop vil have en hovedopgave i at fa
medlemshvervningen pa vingerne.

Men lige sa vigtigt det er, at vi centralt opruster i forhold til at rekruttere nye medlemmer og
professionaliserer vores medlemskommunikation, lige sa vigtigt er det, at nye medlemmer har en lokal
landingsbane. De fleste medlemmer efterspgrger ikke bare interessevaretagelse, information, radgivning
og kursusaktiviteter fra hovedforeningen, men efterspgrger ogsa et teettere lokalt faellesskab, hvor man
bade kan engagere sig lokalpolitisk og mgdes til hyggelige sociale arrangementer, hvor man kan veere
sammen om CP. Derfor skal vi have et staerkt og styrket lokalt niveau.

Ud over et steerkt og stigende fokus pa frivillighed og medlemshvervning vil alle forhabentlig opleve et
stigende fokus pa pargrende. Vi har, som tidligere annonceret, modtaget 2.5 mio. over de naeste 3 ar, til en
betydelig opgradering af vores tilbud til pargrende. Det vil betyde mere radgivning, leengere og teettere
radgivningsforlgb, nyt informationsmateriale pa bade lyd og video og flere kurser og webinarer — og ikke
mindst udrulning af vores besggsaktiviteter pa landets bgrneambulatorier.
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Pa den handicappolitiske dagsorden har de seneste maneder vaeret domineret af to store dagsordener.
Evalueringen af det specialiserede socialomrade og ulighed i sundhed. Det vil ogsa veere de naeste mange
maneders dagsorden.

Som | alle helt sikkert har bemaerket, har der den seneste maneds tid veeret stort fokus pa kvinder med
funktionsnedsaettelsers deltagelse i screeningsprogrammet til forebyggelse af brystkraeft. Det er en
opmeaerksomhed ikke mindst vi i CP Danmark har vaeret drivende i forhold til. Vi har presset pa for at fa det
undersggt, vi har skaffet en stor del af finansieringen — og kvinder med CP indgar derfor ogsa som en helt
central og saerskilt malgruppe i den analyse Statens Institut for Folkesundhed (SIF) netop har offentliggjort.

Resultaterne er desveerre lige sa nedslaende, som vi havde frygtet. Kvinder med CP deltager markant
mindre i screeningsundersggelserne. Det geelder generelt — og deltagelsen falder katastrofalt med graden
af handicap.

Vi har faet en del medieopmaerksomhed omkring undersggelsen — og det er rigtig godt. Men vi har ogsa
brug for, at der tages politiske initiativer.

Problemstillingen er — som SIF’s analyse viser — ikke isoleret til kvinder med CP. Det er et generelt problem
for en raekke kvinder med forskellige funktionsnedszettelser. Derfor arbejder vi lige nu sammen med DH,
Det Centrale Handicaprad, Kraeftens Bekaempelse, LEV og Sind pa et faelles politisk initiativ og mgde med
sundhedsminister Magnus Heunicke.

Evalueringen af det specialiserede socialudvalg narmer sig sin afslutning. Hvert gjeblik — og maske fgr
denne beretning laeses — kan den endelige evalueringsrapport og regeringens udspil vaere pa gaden.

Bade social- og finansministrene har pa det seneste gjort sit til at afdeempe forventningerne. Krigen i
Ukraine, den aendrede sikkerhedssituation og beslutningen om at opruste betydeligt, har beslaglagt en
meget stor del af det forventede gkonomiske raderum mange ar frem.

Heldigvis — hvis man kan tillade sig at sige det — sa udkom Rigsrevisionen og Statsrevisorerne for fa uger
siden med en staerkt kritisk rapport, som leverer en usadvanlig hard kritik af kommunernes forvaltning af
handicapomradet og Socialministeriets evne og vilje til at fglge op pa kommunerne.

Man kan habe, at Statsrevisorernes kritik er det, der skal til for at fa regeringen til at genoverveje sit
ambitionsniveau for den kommende reform.
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Il: Den handicappolitiske dagsorden

Efter en lengere periode med corona-undtagelsestilstand var den politiske debat og dagsorden
lige ved at ligne sig selv igen. Og dog? Ukrainekrisen har ogsa kastet lange skygger ind over
handicapomradet. Krigen i Ukraine har kastet millioner af mennesker pa flugt. Mange er internt
fordrevet i Ukraine, men endnu andre er flygtet ud af Ukraine og sgger mod Ukraines naboer og
endnu videre. Den danske regering anslar, at Danmark vil skulle tage imod op mod 100.000
flygtninge. Nogle af disse flygtninge vil have cerebral parese eller andre handicap og vil have behov
for seerlig beskyttelse og en ekstraordinaer hjzelp. Her skal CP Danmark selvfglgelig ogsa traede til,
ligesom vi skal have opmaerksomhed pa de mange, mange bgrn, unge og voksne med CP, som er
fanget i Ukraine uden at have muligheden for at flygte. Der befinder sig mennesker med CP midt i
frontlinjen, som ikke kan flygte, fordi de bor pa institution, ingen pargrende har, der kan hjzlpe, er
fysisk ude af stand til at flygte etc. Den gruppe er formentlig den mest udsatte — og den sveereste
gruppe at hjelpe, fordi det kraever, at hjaeelpen kommer til dem.

Krigen far ogsa en reekke afledte konsekvenser, som rammer mennesker med handicap. Danmark
opruster militeert, og det betyder, at en vaesentlig del af det gkonomiske raderum, som kunne
have vaeret brugt pa handicapomradet, nu ma disponeres til militaere formal — og det betyder, at
kommunerne i den naeste lange tid ma have opmarksomhed og pkonomi fokuseret pa handtering
af de mange tusinde flygtninge, der vil komme til Danmark. Det g@r det alt andet lige sveerere at
skaffe gkonomi, og maske ogsa hander nok, til at Ipfte handicapomradet.

Udfordringerne er mange, men det ma ikke afholde CP Danmark fra at bidrage til bade den
humanitaere indsats pa flygtningeomradet og den indenlandske handicappolitiske kamp for at
sikre mennesker med CP anstaendige levevilkar og lige muligheder.

En meget stor del af den handicappolitiske debat har vaeret sat pa pause i venten pa regeringens
udspil oven pa den laenge ventede og flere gange udsatte evaluering af handicapomradet. Status
for evalueringen vender vi tilbage til i seerskilt afsnit.

Konsekvensen af ventetiden er, at der kun er givet plads til ganske fa og sma initiativer i
forbindelse med finansloven og aftalen om den sakaldte “reserve”. Pa finansloven blev der
bevilget 30 mio. til at I@se problemerne med radighedstimer i BPA (se afsnittet om BPA), mens der
blev afsat 100 mio. til implementering af evalueringens anbefalinger, nar de foreligger.

Endelig blev der afsat 120 mio. fra reserven (det vi i gamle dage kaldte satspuljen) til at styrke
retssikkerheden. Blandt de bedre initiativer er en udvidelse af varslingsordningen, sa kommunerne
nu skal varsle borgerne 14 uger fgr, der kan foretages aendringer i ens bevilling efter en udvidet
raekke af naermere bestemte §§ i serviceloven. Derudover er de fleste af pengene givet til mere
"blgde” initiativer, som bedre efteruddannelse af sagsbehandlerne, udvidelse af Ankestyrelsens
task force —initiativer, vi generelt er skeptiske over for i forhold til borgernes oplevelse af bedre
retssikkerhed.

Ulighed i sundhed

En af de handicappolitiske dagsordener, som har haft stgrst bevagenhed i det seneste ars tid, er
debatten om lige adgang til sundhed — maske fordi den diskussion darligt kan fejes ind under
evalueringsgulvtaeppet?
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En raekke undersggelser og analyser har pa det seneste dokumenteret, at mennesker med
handicap ikke har lige adgang til sundhed og sundhedsydelser, med den effekt, at mennesker
med handicap der for tidligt og der af uopdagede og for sent diagnosticerede sygdomme.

Kvinder med CP og deltagelse i de forebyggende screeningsprogrammer for kraeft

Den seneste undersggelse er en analyse foretaget af Statens Institut for Folkesundhed (SIF), som
paviser, at kvinder med cerebral parese (og en reekke andre funktionsnedszettelser) i vaesentligt
mindre grad, end kvinder i gvrigt, deltager i de nationale forebyggende kraeftscreeninger.

Alle kvinder over 50 indkaldes til en forebyggende screening (en sakaldt mammografi). Det ggr
man, fordi vi ved, at brystkreeft er den hyppigst forekommende kraeftform blandt kvinder — og
fordi brystkraeft er den naesthyppigste dgdsarsag pa grund af kraeft.

Ikke desto mindre viser det sig, at over 1/3 af alle kvinder med CP i malgruppen, ikke deltager i
screeningsprogrammet. Og undersggelsen viser ogsa, at der er en meget taet sammenhaeng
mellem graden af handicap og deltagelse i screeningsprogrammet. Jo svaerere ens handicap er,
desto stgrre er sandsynligheden for, at man ikke deltager i screeningsprogrammet. Saledes er det
kun 25% af de kvinder med CP, der bruger kgrestol, der deltager.

Et andet markant og bekymrende resultat fra undersggelsen er, at rigtig mange kvinder med CP
frameldes screeningsprogrammet. Stort set alle kvinder — med og uden CP — indkaldes til den
ferste screening. Men ved den 2. screening er det 20% af kvinderne med CP, som er frameldt. For
kvinder uden CP er tallet 8%.

Undersggelsen fra SIF er en sakaldt registerundersggelse. Dvs. tallene i undersggelsen er
indsamlet alene igennem statistiske kilder og siger derfor kun noget om problemets omfang.
Undersggelsen forklarer ikke, hvorfor kvinderne ikke deltager i undersggelserne og hvorfor sa
mange frameldes mellem 1. og 2. screening. Det skal vi have undersggt.

Men tallene er i sig selv sa skreemmende, at de kraever politisk handling her og nu. Derfor har vi
opfordret sundhedsministeren til at ga ind i sagen. Pia Allerslev har opfordret ministeren ogi en
faelles henvendelse fra DH, Det Centrale Handicaprad, Kraeftens Bekaempelse, Lev og Sind, har Pia
bedt om et mpde med Magnus Heunicke.

Skandalen om den manglende deltagelse i screeningsprogrammet har vaeret ganske godt daekket i
medierne. Pia har haft debatindlzeg alene og sammen med kollegaer — og Politiken har haft en
stort opsat artikel om undersggelsen, hvor de bl.a. skrev om Lonnie, som har CP:
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Overdgdelighedsundersggelsen blandt mennesker med udviklingshandicap

Statens Institut for Folkesundhed offentliggjorde stort set samtidig med rapporten om
brystkreeftscreening en analyse af dgdeligheden blandt mennesker med udviklingshandicap.
Rapporten handler ikke specifikt om mennesker med cerebral parese, men der er utvivisomt en
gruppe personer med cerebral parese, som falder inden for den malgruppe, SIF-analysen
beskzeftiger sig med.

Analysen viser, at mennesker med udviklingshandicap i gennemsnit dgr 20 ar tidligere end den
danske befolkning som helhed. Middellevealderen for maend med udviklingshandicap er 60 ar og
60-63 ar for kvinder.

Mennesker med udviklingshandicap der ligesa hyppigt af hjertekarsygdomme og forskellige
former for kraeft som andre danskere. Derimod d@gr mennesker med udviklingshandicap oftere af
fx influenza og epilepsi, lige som mennesker med udviklingshandicap ofte dgr af ulykker som
faldulykker, brand, fejlsynkning og kveelning ved opkast.
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Det bemarkelsesveerdige er, at de traditionelle livsstilssygdomme som hjertekarsygdomme og
kraeft ikke stikker ud som dgdsarsag. Det ggr derimod en raekke andre sygdomme, hvor man kan
mistaeenke mangel pa overvagning som en forklaring.

Rapporten er endnu et bekymrende eksempel pa, hvor stor en helbredsmaessig risiko, det er, at
have et handicap. Ulighed i sundhed rammer mennesker med CP og andre handicap hardt — og
konsekvensen er uden tvivl, at nogen dgr, som fglge af den ulighed.

Sundhedstjek pa botilbud

Sa meget desto lykkeligere er det derfor, at vi allerede i beretningen pa novembermgdet kunne
orientere om, at der pr. 1. januar 2022 indfgres regelmaessige og lgbende sundhedstjek til
beboere pa botilbud.

Vi ved fra en raekke henvendelser, men ogsa fra forsgg gennemfgrt i fire kommuner af COWI for
Sundhedsstyrelsen, at der er behov. Erfaringerne fra kommuneforsggene viser, at
botilbudsbeboere ikke har regelmaessig kontakt med praktiserende leege - og de viser ogsa, at det
ferer til uopdagede og oversete sygdomme og manglende respons pa symptomer. Ogsa alvorlige
symptomer og sygdomme med alvorlige konsekvenser.

Derfor er det utrolig glaedeligt, at det nu er aftalt mellem de Praktiserende Laegers Organisation
(PLO), KL og Danske Regioner, at der fremover skal gennemfgres regelmaessige opsggende besgg
af praktiserende laege hos beboere pa botilbud.

Udfordringen er imidlertid, som vi drgftede pa sidste HB, implementeringen i virkeligheden. Den
praktiserende laege ved fx ikke altid, at borgere, som er knyttet til deres klinik, bor pa botilbud.
Derfor er det vigtigt, at vi som organisation og alle botilbud hjaelper til med at fa skabt den fgrste
kontakt.

Vi har i CP Indblik april 2022 netop sat fokus pa sundhedstjek, fordi vi ved, at der er problemer og
usikkerhed omkring introduktion af ordningen. Nogle botilbud er meget langt og godt i gang, mens
andre ikke har hgrt om ordningen.

Naeste mal er, at sundhedstjek ogsa regelmaessigt skal tilbydes til personer i eget hjem. En gruppe
af vores medlemmer bor i egen lejlighed, men med et meget stort stgttebehov. Den gruppe bgr
ogsa omfattes af ordningen.

Ambulatorier for voksne med CP?

Ligesom regelmaessige sundhedstjek er et element i kampen mod den ulige adgang til sundhed, sa
er etableringen af voksenambulatorier for voksne med CP ogsa et vaben i kampen mod
fejlbehandling, overmedicinering, overdgdelighed og darlig livskvalitet.

Alt for hgje menneskelige omkostninger bliver betalt og alt for mange sundhedskroner tabt, nar
mennesker med CP sendes mallgst rundt fra speciallaege til specialleege af praktiserende leeger,
der af gode grunde ikke aner, hvad de skal stille op, nar de mgder en borger med komplekse og
ofte diffuse senfglger af cerebral parese.

Men nu ser det ud til, at det rykker. Optimisme knytter sig fgrst og fremmest til Neurocenter
Hammel og Region Midtjylland, der - med en historisk stor donation fra Elsass Fonden - er pa vej
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med et voksenambulatorie, som i hgj grad flugter med det, vi har dremt om i arevis. Projektet
rulles i ferste omgang ud lokalt, men det vil vokse sig st@rre — og ikke mindst: der er slaet hul pa
bylden, og det vil legge et enormt pres pa de gvrige regioner om at ga samme ve;.

BPA pa finansloven

| forbindelse med finanslovsforhandlingerne i november/december blev der af os og andre gode
kraefter i BPA-netveaerket, keempet indaedt for at fa et generelt Igft af BPA’en ind pa finansloven. Vi
havde formuleret en raekke gnsker, som vi gerne sa imgdekommet — gnsker som bl.a. omhandlede
praecisering af malgruppen for BPA med henblik pa at fa flere ind i ordningen, opggr med
kommunernes stigende brug af radighedstimer, ret til at fa ens hjalpere med ved indlaeggelse pa
hospital og et par punkter mere.

Det lykkedes desveaerre kun at komme igennem med ét punkt. Der blev pa finansloven afsat 30
mio. arligt til at forbedre reglerne om brug af radighedstimer. Vi kender endnu ikke den endelige
udmgntning af de 30 mio., men forventningen er, at brugen af radighedstimer vil blive begraenset
til nattetimerne, nogle fa og meget seerlige situationer ved vagtskifte, hvor der er to hjzelpere pa
arbejde samtidig — og evt. nogle regler om brug af radighedstimer, hvis en eller flere hjzlpere
deltager under ferieophold.

De gvrige punkter fik vi ikke noget pa. Socialministeriet har udarbejdet et omfattende katalog over
de udfordringer, der er pa omradet. Beskrivelsen af udfordringerne er god og loyal, men
Igsningsforslagene er mildest talt utilstraekkelige og bestar primaert i en raekke orienteringsbreve —
eller hyrdebreve, som de kaldes i fagjargonen — til kommunerne. Et orienteringsbrev er i praksis en
venlig henstilling fra ministeren til kommunerne om at rette ind. Men erfaringsmaessigt har det
ingen effekt overhovedet.

Vi fortsaetter samarbejdet i BPA-netveerket og arbejder fortsat pa et vaesentligt Igft af BPA-
ordningen.

Forbedringer af STU pa vej

Mens disse linjer skrives, forhandles der i Bgrne- og Undervisningsministeriet om en forbedring af
STU-reglerne. Vi har — gennem vores centrale rolle i STU-alliancen — vaeret taet pa disse
forhandlinger — og forsggt at pavirke resultatet til fordel for de mange unge med CP, som veelger
STU-vejen.

Evalueringen af STU tilbage i 2017 viste, at der pa en raekke punkter var plads til at ggre en god
uddannelse bedre. Derfor har vi i STU-alliancen identificeret fire temaer med fokus pa
medbestemmelse og kvalitet, hvor vi systematisk har arbejdet pa at fa minister, ordfgrere og
embedsveerk til at anerkende, at her er der behov for forbedringer.

De fire temaer:

e Den unge skal have langt stgrre indflydelse pa valg af uddannelsessted. Kommunerne skal
ikke bare kunne tilsidesaette den unges uddannelsesgnske — og det kommunale STU-tilbud,
skal ikke sidde med, nar der visiteres.
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e For at styrke uddannelsesvalget skal der skabes et langt bedre overblik over hvilke STU-
uddannelser, der findes. Derfor vil vi have en STU-portal, som beskriver og praesenterer alle
de uddannelser, den unge potentielt kan vaelge mellem.

e Viskal sikre, at kvaliteten i den enkelte uddannelse er i orden. Der findes rigtig mange
forskellige, men ofte darligt dokumenterede STU-tilbud. Derfor skal det beskrives, hvad
god kvalitet er i en STU. Og der skal etableres et STU-uddannelsestilsyn, som gennem
dialog skal Igfte og fgre tilsyn med kvaliteten i STU-uddannelserne. Eleverne skal kende
kvaliteten og vide, hvad de far pa den enkelte uddannelse.

e Og vi skal have styrket overgangen fra STU til livet efter STU. Det er vigtigt, at der allerede
tidligt i STU-forlgbet er fokus pa brobygning til tiden efter STU. Men det er ikke gjort med
brobygning. Vi er ogsa ngdsaget til at se pa tilbuddene efter STU. Der findes simpelthen for
fa relevante og brugbare tilbud, som er tilpasset malgruppen. Derfor er en del af indsatsen
ogsa at skabe anderledes og nye tilbud malrettet til de unge fra STU. Det kan vaere
yderligere uddannelse, tilpasset beskaeftigelse eller noget helt tredje.

Vi ved, at disse fire temaer alle er i spil i forhandlingerne. Men vi maerker ogsa, at KL er begyndt at
interessere sig for forhandlingerne — og ikke mindst forsgger at pavirke processer ved at
synligggre, at et st@rre frit valg til eleverne vil koste kommunerne dyrt.

Vi haber, at der, nar vi mgdes til HB-mgdet, vil vaere en endelig afklaring, sa vi kan rapportere,
hvordan udfaldet af forhandlingerne er blevet.

Evaluering af det specialiserede handicapomrade

Ingen, der fglger den handicappolitiske dagsorden, kan vaere i tvivl om, at vi med evalueringen af
handicapomradet ser frem mod et af de st@grste handicappolitiske slagsmal i nyere tid.

Den afsluttende evalueringsrapport var lovet feerdig i december, men blev udsat til marts. Da vi
naede slutningen af marts, fremsendte ministeriet et rapportudkast og en invitation til et sidste
felgegruppemede, hvor ministeren ville veere til stede og takke os for godt arbejde.

Det viste sig imidlertid, at rapportudkastet fra ministeriet var af en sa usaedvanlig ringe kvalitet, at
vi —dvs. DH og DH’s repraesentanter i fglgegruppen til evalueringen —i al fortrolighed leverede en
meget skarp kritik af rapporten til ministeren, ministeriet og ordfgrerne for stgttepartierne.
Indholdet af vores kritik er efterfglgende blevet laekket til Politiken, som har bragt en omfattende
gennemgang af bade rapporten og kritikken.

Konsekvensen af kritikken er, at ministeriet endnu en gang har udskudt offentligggrelsen af
evalueringen — og dermed ogsa regeringens politiske udspil oven pa evalueringen. Ministeren har
meddelt, at der nu er en hgring af udkastet — og der vil komme et nyt udkast til rapport. |
gjeblikket vides det ikke, hvornar rapporten kommer — og hvornar regeringens politiske udspil
kommer.

Vi er meget tilfredse med, at rapporten er trukket tilbage og ny-gennemskrives. Det giver
forhabentlig en mere nuanceret rapport og et veesentligt bedre grundlag for en politisk drgftelse
af de initiativer, der skal fglge op pa evalueringen.
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Vi er ligeledes steerkt tilfredse med, at der samtidig med balladen om evalueringsrapporten udkom
en helt ny redeggrelse fra Rigsrevisionen om handicapomradet. Rapporten leverer en
spnderlemmende kritik af kommunernes forvaltning af handicapomradet og en meget voldsom
kritik af ministeriets og Socialstyrelsens tilsyn med kommunerne.

Efter den rapport er det svaert at komme med en evaluering, som haevder, at alt er i den skgnneste
orden.

Det star stadig tilbage at se, hvilket ambitionsniveau regeringen har pa handicapomradet. Helt
sikkert lavere end vores. Man kan habe, at forlgbet omkring evalueringsrapporten og ikke mindst
Rigsrevisionens og Statsrevisorernes kritik, har skeerpet ambitionerne. Men vi skal nok indstille os
pa, at vi langt fra far det, vi havde habet — og i stedet habe p3, at fokus vil veere p3, at fa lagt nogle
fa, men vigtige grundsten, som sikrer, at handicapomradet vil bevaege sig i den rigtige retning i de
naeste 8-10 ar.

HANDICAP

»nUtroverdig, tendentigs og
forudfattet«:
Handicaporganisationer
dumper Krags evaluering med
et brag

Socialministeriets udkast til den leenge ventede
evaluering af det specialiserede socialomrade er
sa fuld af fejl og mangler, at den langt fra lever op
til forventningerne efter halvandet ars arbejde,
skriver Danske Handicaporganisationer i et brev til
ministeriet.

Overvagning

I juni 2020 kunne vi fortaelle, hvordan det var lykkedes at fa “overvagning” ind pa finansloven for
2021 og frem med 60 mio. om aret.

Overvagning betyder i denne sammenhang at kunne fa dggnhjzlp til overvagning af sit barn i
hjemmet. Foraeldre til voksne bgrn over 18 ar har tidligere kunnet fa hjaelp til at passe deres barn
hjemme — ogsa hvis hjelpen omfattede hjzelp til overvagning, dvs. hjaelp til blot at holde gje med
den unge fx under sgvn. Men den mulighed blev lukket, da en landsretsdom for nogen tid siden
konstaterede, at kommunerne ikke — som det ellers var praksis - har hjemmel til at yde
overvagning efter servicelovens §95.
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Det var en stor handicappolitisk sejr at fa politisk opbakning og finansiering til overvagning. Men
desvaerre vokser traeerne sjaeldent helt ind i himmelen. Det lovforslag, som blev vedtaget og tradte
i kraft 1. juli 2020, svarer langt fra til vores gnsker. Tilbuddet om overvagning geelder kun til og
med det 23. ar (med mulighed for dispensation til det 25. ar), og den kan kun gives om natten. Det
er selvfglgelig en forbedring, men langt fra fleksibelt nok.

Og det er desvaerre vores opfattelse, at vi har faet helt ret i den profeti. Alle henvendelser om §95
og overvagning er stort set forstummet i vores radgivning. Vores oplevelse er, at brugen af
ordningen stort set er gaet i sta — og det er vores oplevelse, at ordningen er gaet i sta netop fordi,
den i sin nuvaerende udformning er irrelevant for vores medlemmer.

Overvagningsordningen skal evalueres i foraret 2022 med henblik pa at vurdere, om bevillingen pa
60 mio. er tilstraekkelig eller evt. giver anledning til en udvidelse af ordningen. Vores forventning
er helt klart — som vi har sagt hele vejen igennem — at 60 mio. raekker til langt, langt mere end den
nuvaerende minimumslgsning.

Vi hdber at hgre fra evalueringen om meget kort tid — og vi haber meget, at evalueringen kan fgre
til en betydelig udvidelse af ordningen, hvor det at kunne fa bevilget overvagning i dagtimerne vil
veere det centrale. Overvagning vil forhabentlig igen blive en del af den handicappolitiske
dagsorden her i foraret 2022.

lll: Den foreningspolitiske dagsorden

Det foreningspolitiske liv er efterhanden ved at vzere tilbage i sit normale leje efter nasten to ar
med mere eller mindre absolutte coronarestriktioner. Som beskrevet i indledningen har vi kunnet
gennemfg@re en naesten normal generalforsamlingssaeson, hvor kredsene har kunnet afvikle fysiske
generalforsamlinger og konstituere sig med nye bestyrelser. Der er al mulig grund til at rose
kredsene som helhed for deres evne til at ga alternative veje og til at ga digitalt — at tilpasse sig
coronatidens vilkar, men ogsa for hurtigt og smidigt at genabne: mange kredse er i fuld gang med
fysiske aktiviteter, men der er ogsa kredse, som har bragt erfaringerne fra coronatiden med videre
i form af digitale aktiviteter og initiativer, som parallelle tiltag til de traditionelle fysiske aktiviteter.

Forretningsudvalget har ogsa taget de “nye tider” til sig og har — pa trods af genabningen — fortsat
med at mgdes til en del af FU-m@derne, som digitale mg@der. Det gor det lettere og smidigere at
kunne holde mgder med kortere varsel, temamgder om fx samarbejdet med Roxy — og sa har det
gjort det vaesentligt billigere at holde FU-mgder.

Sekretariatet er ligeledes fysisk tilbage og arbejder nu efter samme retningslinjer som fgr
nedlukningen. Der er stadig en del mere hjemmearbejde end tidligere, og vi benytter os
gennemgaende mere af digitale mgder — bade interne, men ogsa med eksterne
samarbejdspartnere.

Der er imidlertid heller ikke tvivl om, at coronanedlukningen og den igangveerende genabning har
veeret slidsom og taeret pa kraefterne. Vi har i kglvandet pa genabningen oplevet en stgrre
udskiftning i personalet. Vi har i foraret mattet sige farvel til to faste medarbejdere og en
projektansat, som enten har fundet nyt arbejde eller pa anden vis valgt at ga andre veje. Det
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betyder, at vi i den kommende tid kommer til at leve med et sekretariat, som ikke er pa fuld
styrke.

Vi eri gjeblikket i fuld gang med at rekruttere til de ledige stillinger og den abning, det ogsa er at
have ledige stillinger, vil blive brugt til at justere personalesammensaetningen, sa vi i hgjere grad
favner den nye digitale virkelighed pa kommunikationsomradet og den projektvirkelighed, vores
fremtidige opgave- og gkonomirealitet tilsiger.

Foreningens stigende projektfokus

Det er en del af strategien for en langsigtet bedre driftsskonomi, at en betydelig del af foreningens
aktivitetsudvidelser, skal skabes gennem eksternt finansierede projekter. Vores basisydelser i form
af radgivning, kurser, information, politisk interessevaretagelse og generel medlemsservice vil
fortsat veere finansieret af vores grundbudget, mens aktivitetsudvidelser i stigende grad vil blive
spgt eksternt finansieret.

Pargrendeprojektet:

I november 2021 fik foreningen bevilget 2.5 mio. fra Socialstyrelsen. Projektet Igber
frem til november 2024 og har til formal at udvikle og styrke vores tilbud til
pargrende. Vi er lige nu ved at rulle projektet ud, som bl.a. betyder, at vi her og nu
har udvidet vores pargrenderadgivning, mens vi i Igbet af 2022-24 vil tilbyde nye og
flere kurser, webinarer, nyt informationsmateriale i form af bade nye pjecer,
videoer og podcast. Projektet vil blive kombineret med vores igangvaerende
intensiverede samarbejde med bgrneambulatorierne. Sammen med
ambulatorierne vil vi tilbyde gget information til foraeldrene, radgivning og
foraeldrenetvaerk.

Frivillighed mod ensomhed:

Elsass Fonden har bevilget foreningen 1.1 mio. til et toarigt projekt til styrkelse af
foreningens frivillighedsarbejde. Projektet indebaerer, at vi kan arbejde videre med
nogle af de ideer og erfaringer, vi har gjort omkring frivillighed i projektet om de
opsggende indsatser. Vi skal i Igbet af de naeste maneder have ansat en
frivillighedskoordinator til projektet, som har projektstart til august. Projektet skal
dels understgtte og facilitere etablering af nye ensomhedsforebyggende
frivillighedsaktiviteter i tilknytning til foreningen, ligesom frivillighedskoordinatoren
skal understgtte allerede eksisterende frivillighedsaktiviteter — fx
frivillighedsinitiativer ude i kredsene, bisidderordningen, informatgrkorpset og CP-
TV.

Et liv uden vold:

Vi fik i efteraret 2021 bevilget 1 mio. fra Offerfonden til udvikling og produktion af
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et omfattende informationsmateriale om vold mod og mellem voksne med CP.
Efterfglgende har Elsass Fonden bevilget godt 550.000 til projektet, sa projektet nu
er fuldt finansieret. Projektet har til formal at udvikle og producere en lang reekke
informations- og oplysningsmaterialer, som satter fokus pa forebyggelse af vold
mod mennesker med CP (og udviklingshaemning). Materialerne retter sig mod en
stribe malgrupper: personer, som selv har CP, personale pa botilbud og andre
ansatte i tilbud til mennesker med CP, sagsbehandlere, politi og anklagemyndighed
mv.

Materialet udvikles i samarbejde med Feldballe Film. CP Danmarks rolle er primzert
at radgive og ideudvikle sammen med Feldballe Film, mens Feldballe Film star for
produktion af de mange informationsprodukter. Projektstart medio april.

CP-TV som frivillighedsprojekt

CP-TV er overgaet fra eksternt finansieret projekt til nu at veere et
frivillighedstilbud, som drives af en gruppe frivillige talenter, som er blevet traenet
og oplaert i den sidste del af den eksternt finansierede periode. Tanken var, at en
kerne pa 6-8 personer skulle drive CP-TV videre med fast redaktionel stgtte fra
sekretariatets kommunikationsgruppe og fast stgtte fra vores kommende
frivillighedskoordinator. Udsaettelsen af projektstart for vores
frivillighedskoordinator og personalesituationen i vores kommunikationsgruppe har
imidlertid gjort det ngdvendigt at seette projektet pa vageblus, indtil vi igen har de
ngdvendige ressourcer.

Oplevelser til vores medlemmer og tillidsfolk — stgttemidler til oplevelsesindustrien

Som led i regeringens corona-stgttepakker har vi modtaget godt 500.000, - som via
vores medlemmer skal anvendes til at understgtte oplevelsesindustrien. Vi har
saledes allerede op til jul i 2021 kunnet uddele 350 gavekort til forlystelsesparker.
Det samme ggr vii 2022, hvor vi ogsa inviterer alle kredsbestyrelser med ledsager
pa “Tak-for-indsatsen-udflugt” til hhv. Tarnet ved Neaestved og Jesperhus
Blomsterpark, som ligger ved Nykgbing Mors. De to arrangementer finder sted 11.
juni. Vi har samtidig mulighed for at stgtte aktiviteter for CP Unge og anerkendelse
af vores bisidderkorps.

Fokus pa medlemskommunikation og medlemshvervning

Som led i den pagaende bestraebelse pa at fa balance i foreningens gkonomi har vi over det
seneste halve ar vaeret i dialog med kommunikationsbureauet Roxy, som har hjulpet os med at
designe en proces, som skal hjelpe os med at designe grundlaget for en staerkere og mere
konsistent medlemskommunikation - og her ovenpa en strategi for medlemshvervning, som lgfter
vores medlemstal betydeligt.
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Vi kommer til at endevende alle de processer, der er i foreningen, som har betydning for og
reference til den direkte kommunikation med medlemmerne:

- Styrke den interne infrastruktur/medlemsdatabasen, sa vi bedre kan understgtte diverse
initiativer
- Annoncering efter medlemmer pa Facebook
- Samarbejde med Elsass om rekruttering af nye medlemmer
- Analyse, medlemsundersggelse/fokusgruppeundersggelse
- Medlemsrejsen ind i foreningen — og ud
o Modtagelse ved indmeldelse
o Anerkendelse af medlemskabet undervejs
o Fglge op pa udmeldelser
o Etc. etc.

Vi har i februar maned afsluttet udviklingsarbejdet, og der ligger nu en omfattende manual, som
dels indeholder grafiske elementer til brug pa sociale medier og andre digitale kanaler, dels en
drejebog for digitale medlemskampagner. Materialet er udviklet i samarbejde med sekretariatet
og i teet dialog med FU og ligger klar til udrulning. Vi har imidlertid valgt at seette processen pa
pause, indtil der er en ny kommunikationsmedarbejder ansat. Der er i stillingsopslaget efter en ny
kommunikationsmedarbejder netop lagt veegt pa digitale kompetencer, ligesom der refereres til
dette projekt i stillingsopslaget.

Vi har CP pa hjerne

for

Janset hva gor, far vi ikke lov til at glemme det ige t

Kursusaktiviteter

Vores kursusaktiviteter vil uundgaeligt blive pavirket af, at vi i en periode vil veere uden
kursuskonsulent. Men det er og skal veere en vaesentlig del af foreningens kommunikation med og
tilbud til vores medlemmer, at vi kan tilbyde en bred vifte af kursus- og samveerstilbud i regi af
foreningen. Kurser er en central del af foreningsfaellesskabet og en central kanal for vores direkte
megde og kommunikation med medlemmerne. Tilbagemeldingerne fra vores kurser er sa positive,
at det vil vaere dabenlyst uhensigtsmaessigt at skrue ned for aktiviteten.
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Derfor skal vi snarest muligt have genbesat stillingen som kursuskonsulent. Men vi skal samtidig
benytte anledningen til at forny og modernisere vores kursusstrategi. Vi skal i hgjere grad tilbyde
flere og hyppigere digitale kursustilbud. Det kan vaere i form at webinarer, som vi allerede udbyder
en del af, men det kan ogsa vaere i form at “rundbordssamtaler” pa Zoom eller netvaerksmgder for
forskellige malgrupper — ligeledes pa Zoom.

Men det skal ogsa vaere i form af klassiske fysiske kurser. Anledningen skal imidlertid bruges til at
gentaenke malgrupperne for vores kurser og prispolitikken for kurserne. Det skal overvejes, om vi i
hgjere grad kan tilbyde kurser til fagpersoner og professionelle, som har en st@rre betalingsevne,
mens vi fastholder prisbillige kurser til vores kernemedlemmer.

Ukrainekrisen

Krigen i Ukraine kommer til at stille nogle helt szerlige krav til danske myndigheder. En kaempe stor
humanitaer opgave med at hjzelpe flygtninge fra Ukraine generelt og flygtninge med saerlige behov
— herunder bgrn, unge og voksne flygtninge med CP og andre handicap. | en sadan krise er det helt
afggrende, at civilsamfundet ogsa stiller sig til radighed. Det gjorde vi under coronakrisen, og det
gor vi selvfglgelig ogsa nu, hvor hjelpebehovet er enormt. CP Danmark har kun i meget begraenset
omfang penge til radighed for hjelpeindsatsen. Vi ma finde andre veje.

CP Danmark stiller derfor sin social- og psykologfaglige radgivning til radighed for flygtninge fra
Ukraine, som har cerebral parese eller tilsvarende handicap. Bgrn, unge og voksne med cerebral
parese, deres pargrende eller personer, der hjeelper mennesker med cerebral parese, kan frit og
uden omkostninger henvende sig til CP Danmark og CP Danmarks radgivning.

Man kan enten henvende sig direkte til vores socialfaglige radgivning eller psykologfaglige
radgivning - eller man kan ringe pa det seernummer, som foreningen har oprettet til formalet. Man
kan ogsa skrive til foreningen pa vores hovedmailadresse.

Elsass Fonden har stillet nogle af deres handicaptilgeengelige prevelejligheder til radighed for
flygtninge fra Ukraine. CP Danmark tilbyder gerne at formidle kontakten til Elsass Fonden og de
praktiske og gkonomiske stgttemuligheder, fonden tilbyder.

Dette fremgar af vores hjemmeside, hvor man fra forsiden guides ind til relevant omrade.
Informationerne findes ogsa pa engelsk.

IV: CP Ung

| CP Ung har vi ligesom alle andre handicapungdomsorganisationer veeret pavirket af corona. Men
udfordringen med corona har ogsa veeret en anledning til at taeenke ud af boksen. Endelig har
coronaen dog sluppet CP Ung.

Vi afholdt tilbage i februar vores generalforsamling og kunne endelig mg@des for fgrste gang.
Generalforsamlingen foregik pa Musholm sport, ferie og konferencecenter. Generalforsamlingen
bestod ud over valg til bestyrelsen og de andre dagsordenspunkter pa laekker mad og quiz med
preemier om aftenen.
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Bestyrelsesmedlemmerne bestar nu af ‘gamle’ og ‘'nye’ kraefter, men felles for os er, at vi alle vil
keempe og g@re vores for at ggre CP Ung til en fed medlemsorganisation, hvor unge mennesker
med cerebral parese kan mg@des og lave hyggelige aktiviteter.

Bestyrelsen er alle glade for at veere en del af det, de kalder en voksende
ungdomshandicaporganisation og glaedede sig til at traekke i arbejdstgjet. Som noget af det fgrste
har vi alle faet taget billeder til hjemmesiden ved bestyrelsesmgde i marts, og det er en ung og flot
bestyrelse, som vi har os.

Vi er glade for, at der blev taenkt pa CP Ung, da foreningen skulle fordele midler til anvendelse i
forlystelsesindustrien.

| arbejdstgjet kom bestyrelsen, og det har blandt andet resulteret i en bowlingtur i det jyske, men
der er stadig mere at komme efter — der planlaegges netop bade glsmagning, braetspilsaftener, og
der er sagar tale om en sommerfest/anden arrangementstur.

Vi er i gang med at planlaegge arrangementer aret ud, da lokalpuljen med de gremaerkede penge
skal bruges. Vi har blandt andet sendt et spgrgeskema ud til vores medlemmer, hvor de kan svare
pa hvilke arrangementer, de gnsker, og hvad de gnsker for, at CP Ung fortsat kan vaere en god
ungdomsorganisation.

Endelig er vores fokus ogsa pa at fa nyt blod til bestyrelsen pa sigt.

Kort sagt gar CP Ung en lys tid i mg@de efter corona.

V: Kredsene

Allerede i indledningen til denne beretning er der kommenteret grundigt pa kredsenes betydning
— og de udfordringer, vi star med. Jeg mener virkelig, der er grund til at vaere optimistisk pa
kredsenes vegne. Mange steder er aktivitetsniveauet hgjt og stigende. Mange kredse har dygtigt
udnyttet de muligheder, som coronapuljer og ikke mindst lokalpuljen bgd pa. Kan vi fortszette den
udvikling — og kan vi fa skabt et stgrre tveergaende samarbejde pa tveers af kredsene — meget
gerne i teet samarbejde med den kommende frivillighedskonsulent.

Vi ved allerede nu, at der i Igbet af kort tid vil blive udmeldt en ny runde lokalpulje, som vil fa
ansggningsfrist umiddelbart op til sommerferien. Sa allerede nu: kridt skoene og ga i idémode, sa
vi ogsa denne gang, kan vaere blandt de bedste og flittigste ansggere til lokalpuljen.

Staerkt fokus pa lokalpuljen i 2021

Uden at have statistisk belaeg for pastanden, sa er det naeppe forkert at pasta, at kredsene i
gennemsnit har haft et hgjere aktivitetsniveau i den seneste tid end nogensinde. Mange og store
aktiviteter er rullet ud, nu hvor det igen er muligt at lave fysiske arrangementer, og f@r det var
kreativiteten stor i forhold til at holde liv i kredsen gennem onlineaktiviteter.

Det har saledes vaeret meget oplgftende, at rigtig mange kredse fortsat har sggt midler til
aktiviteter i lokalpuljen, som administreres af DH. Den samlede bevilling fra lokalpuljen pa 675.000
kr. i 2020 blev fulgt op med nye ansggninger ved den fgrste ansggningsrunde i juni 2021, hvor CP
Danmarks kredse igen var blandt de flittigste foreninger til at s@ge puljen. Her blev vi tilgodeset
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med ca. 500.000. Vores kredsarbejde er saledes blevet boostet med naesten 1.2 mio. i 2020-21.
Det er meget imponerende.

Der er derfor al mulig grund til at rose de kreative folk ude i kredsene, der i en sveer tid ikke alene
har planlagt og arrangeret en reekke spaendende aktiviteter til stor gleede for medlemmerne, men
ogsa selv har vaeret i stand til at finansiere dem.

Vi skulle meget gerne fortsaette denne imponerende track record, nar lokalpuljen bliver dben for
ansggning inden leenge.
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