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Cerebral
Parese-foreningen

LM-sak 7: Saker fra sentralstyret (innkomne saker)

b) Sentralstyrets forslag om retningslinjer for
etablering og oppfoelging av nettverk.

Bakgrunn/saksframstilling

I de siste arene har sentralstyret prioritert enkelte malgrupper i CP-foreningen, noe
som har resultert i flere grupperinger og uformelle nettverk i foreningen. De
tydeligste eksemplene er satsningen pa ungdom, smabarnsforeldre og voksne med
lett grad av CP. Andre eksempler er foreldre til tenaringer med alvorlig grad av CP og
besteforeldre.

Sentralstyret mener at denne malgruppesatsningen har bidratt positivt til foreningen.
Vi har lykkes med & rekruttere nye medlemmer, engasjere flere aktive og gi flere
tilhgrighet i foreningen. Vi opplever ogsa at de som har blitt aktive har en forventning
om at foreningen vil falge opp videre og ivareta engasjementet deres. Flere er tydelige
pa at de aonsker seg et aktivitetstilbud og kontakt med foreningen, men forst og fremst
gjennom den grupperingen/nettverket som de har fatt tilhorighet til.

Med dette som bakgrunn vil sentralstyret foresld & satse mer pa nettverk og
videreutvikle nettverkstanken framover i foreningen. Vi vil derfor invitere landsmeate
til & diskutere hvordan foreningen kan gi disse nettverkene et tydeligere innhold og
hvordan vi best mulig kan organisere og folge dem opp.

I denne saksframstillingen, vil vi forst beskrive hvilke de nettverksgrupperinger vi har
i dag og vise hvordan de har og kan ha en positiv effekt pa var organisasjonsutvikling.
Deretter vil vi begrunne hvordan vi tenker nettverkene bor plasseres i dagens
organisasjonsstruktur. Til slutt vil vi legge fram et forslag til retningslinjer for
etablering og oppfelging av nettverk.

Nettverk/grupperinger i CP-foreningen
Som nevnt innledningsvis, har CP-foreningen hatt flere malgruppesatsninger i de
siste arene. Dette har resultert i at det har dannet seg ulike nettverksdannelser og
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grupperinger i foreningen. I det neste avsnittet vil vi beskrive hvordan disse
grupperingene har oppstatt og hvordan de arbeider:

CPU (ungdom)

Pr. dags dato er det bare CPU, ungdomsnettverket, som kaller seg nettverk i
foreningen.

De har ikke en formell plass i vedtektene, men er representert i sentralstyret og pa
landsmgtet. CPU ble etablert i 2008 og har vaert ledet av en arbeidsgruppe pa 4-6
medlemmer. Disse har blitt utnevnt av den arlige ungdomssamlingen, men formelt
godkjent av sentralstyret. CPU har hatt relativt faste arbeidsoppgaver, som for
eksempel & gi innspill til politikkutvikling, bidra til ulike medlemstilbud, bidra til
redaksjonelt stoff i CP-bladet, veere synlige i sosiale medier (serlig pa Instagram).
CPU er en viktig medarranger pa ungdomssamlingene og storsamlingene. CPU har
ogsa inspirert til medlemstilbud lokalt.

Blant annet har CPU Agder blitt etablert i Agder og fylkeslaget tilbyr egne
mateplasser og aktiviteter for denne malgruppen. Det er ogsa flere andre som tilbyr
egne aktiviteter for ungdom og vi erfarer ogsa at flere fylkeslag gnsker a satse mer pa
ungdom.

Malgruppa er for ungdomssamlingen er ungdom og unge voksne fra 18-30 ar, men
CPU tar ogséa ansvar for aldersgruppen som er yngre. Blant annet er det CPU sitt
ansvar a arrangere kurset for 13-18 aringer pa storsamlingen i 2022.

Voksne med lett grad av CP (GMFCS 1 og 2)

Pr. dags dato er det ikke etablert noe nettverk. Men voksne med lett grad av CP har
veaert en prioritert malgruppe i 2021 og vil ogsa vare det i 2022. I 2021 ble det
opprettet en arbeidsgruppe bestaende av seks personer som selv har lett grad av CP i
alderen 30 til 50 ar. Hovedoppgaven har vert planlegging og gjennomfering av en
erfaringssamling for personer med lett grad av CP i november 2021.
Erfaringssamlingen ble vellykket. Det var tydelig at deltagerne hadde behov for
kunnskap om CP og at de satte pris pa & mote andre i samme situasjon/malgruppe.
For mange var det forste gang de deltok pa et arrangement i regi av CP-foreningen og
vi lykkes ogsa & rekruttere utover var egen medlemsmasse. Mange gav
tilbakemeldinger om at det er viktig & ha egne arrangementer for denne malgruppa
og at dette har betydning for tilhgrighet i CP-foreningen. Arbeidsgruppa ensker a
fortsette videre og er klar for nye oppgaver. Det er ikke budsjettert med noen ny
erfaringssamling for denne gruppa i 2022, men det planlegges et eget kurs for denne
gruppa pa storsamlingen i 2022.

I tillegg er det satt i gang et nytt filmprosjekt der malgruppa er unge med lett grad av
CPialderen 15 til 35 ar som heter «De usynlige — CP som ingen ser». Det finnes ogsa
en facebookgruppe — for de med mild grad av CP. De ansvarlige for denne sitter i den
nevnte arbeidsgruppa og den ene er ogsa formelt utnevnt som likeperson i
foreningen.

Mye tyder pa at arbeidet med lett grad CP har inspirert lokalt. Ved arsmgtene i 2022
har for eksempel fire av seks i arbeidsgruppa blitt valgt inn i fire ulike fylkesstyrer.

Smabarnsgruppe/smabarnsforeldre
Pr. dags dato er det ikke etablert noe nettverk, men i 2020/2021 har
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smabarnsforeldre veert en prioritert malgruppe i foreningen. Det startet som et
prosjekt som het digital smabarnsgruppe, der man inviterte foreldre til barn med CP i
alderen o til 6 ar til jevnlige nettmeoter og til & kunne delta i en egen facebookgruppe.
Det ble etablert en pilotgruppe for prosjektet, og flere av smabarnsforeldrene ble
kurset som likepersoner pa en likepersonsamling i 2020. Prosjektet er formelt
avsluttet, men nettmatene vil leve videre ved at en av pilotdeltakerne, som ogsa er
likeperson, har tatt pa seg rollen som mgteleder. Facebookgruppen har 132 deltagere
idag. I 2022 skal det utvikles informasjonsmateriell til nye foreldre, med
prosjektmidler fra Helsedirektoratet. Smabarnsgruppa vil bli invitert til 4 gi innspill i
dette arbeidet. Et fylkeslag har i dag sin egen smabarnsgruppe. Mange fylkeslag
arrangerer aktiviteter der méalgruppa er de minste barna og familiene deres.

Tenaringsforeldre til ungdom med alvorlig grad av CP (GMFCS grad 5)

Per dags dato er det ikke etablert noe nettverk, men siden januar 2021 har det blitt
arrangert manedlige digitale moter for foreldre til ungdom i alderen 13 til 18 ar med
CP grad 5, eller med alvorlig grad av CP med tilleggsdiagnoser. Mélet med tilbudet er
a gi foreldre til ungdom med de aller storste utfordringene muligheten til & senke
skuldrene og dele erfaringer med andre foreldre som forstar deres situasjon. De fleste
meotene ledes av en likeperson med en datter med CP grad 5 og flere
tilleggsdiagnoser, men ogsa andre engasjerte i gruppa kan «vikariere» som
mateleder.

Andre potensielle nettverk

Besteforeldre var en prioritert malgruppe i 2018- 2020. Det ble arrangert flere egne
samlinger og det er blitt utarbeidet et eget informasjonsmateriell. Det finnes ogsa en
egen facebookgruppe for denne gruppa. Et nettverk for foreldre som har voksne barn
med utviklingshemming har ogsa blitt nevnt som en mulig gruppe. Det kan ogsa
relevant a se nermere pd medlemmer som har andre nevrologiske
diagnoser/tilstander, noe som blir beskrevet naermere i neste avsnitt.

Plassering i dagens organisasjonsstruktur.

Sentralstyret har sett pa dagens organisasjonsstruktur og diskutert hvilken plass i
organisasjonsstrukturen nettverkene ber ha. CP-foreningens organisasjonsstruktur er
beskrevet i foreningens vedtekter under § 4 Oppbygning. Der er det i dag beskrevet
tre ledd, som alle skal virke i samsvar med organisasjonens prinsipper og vaere
underlagt CP-foreningens vedtekter:

e § 4.1 CP-foreningen nasjonalt
e § 4.2 Fylkeslag
e § 4.3 Undergrupper pa nasjonalt niva.

CP-foreningen har inntil i dag hatt to typer undergrupper: Foreningen Haug boliger
(tidligere Alesund og Sunnmere hjelpelag for cerebral parese) og undergrupper med
utgangspunkt i andre og mer sjeldne nevrologiske diagnoser/tilstander som
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Metakromatisk leukodystrofi (MLD), Ataxia Telangiectaisa (AT) og Hunters og
Hurles sykdom (MPS).

I de siste arene har det skjedd noen endringer i foreningen, som gjor at sentralstyret
mener landsmetet bar se nermere pa undergruppene. Foreningen Haug boliger har
meldt seg ut i 2021 og diagnoseundergruppene fungerer ikke i trad med hvordan
prinsippene og oppgavene er formulert. Vi i dag har liten grad kontakt med de nevnte
diagnosegruppene og pr. 31.12.21 var det 18 betalende medlemmer i
medlemsregisteret som star oppfert med en annen diagnose enn CP. Med bakgrunn i
at dagens undergrupper ikke fungerer i praksis, sa foreslar sentralstyret og ta
bort/stryke formuleringene om undergrupper i forslaget til landsmatet om
vedtektsendringer (se eget sakspapir).

Sentralstyret har deretter diskutert om nettverkene ber fa en formell plass i
organisasjonsstrukturen og 4 erstatte § 4.3 om de nasjonale undergruppene i
vedtektene. Sentralstyret foreslar ikke & vedtektsfeste nettverkene. Dette begrunnes
med at forelopig er for tidlig og at CP-foreningen i den neste to arsperioden bgr jobbe
videre med a utvikle selve nettverkstanken og i forste om gang arbeide med a gi
nettverkene et godt innhold og utarbeide noen felles retningslinjer for etablering og
oppfolging av nettverk. Det blir opptil senere landsmgter 4 vurdere eventuelle
vedtektsendringer.

Forslag til retningslinjer

Som beskrevet over er de nettverksgrupperingene vi har i dag ulike. De er av ulik
storrelse og omfang og har ulike interessefelt. Det er ikke et mal om at alle framtidige
nettverk skal vare likt organisert, tvert imot bgr vaere en ambisjon at nettverkene selv
skal fa mulighet til & finne den arbeidsformen som passer de best. Likevel, mener
sentralstyret, at det er viktig & bli enige om noe felles og vil derfor forsla noen
retningslinjer for etablering og oppfelging av nettverk:

Overordnede prinsipper

e Nettverkene skal vaere tilknyttet CP-foreningen nasjonalt, men det bar vere en
aktiv malsetning & legge til rette for nettverksaktivitet ogsa i fylkeslagene.

e Sentralstyret har det formelle ansvaret for etablering og oppfelging av
nettverk. Sentralstyret har det gkonomiske ansvaret.

e Det skal veere lav terskel for et medlem for & kunne bli med i et nettverk eller
delta i nettverksaktiviteter. Det skal settes lite krav til formaliteter
sammenlignet med andre styrende organer i foreningen.

Formél/oppgaver

e Bidra til gkt aktivitet og mer likepersonsarbeid, ogsa i fylkeslagene.

e Arrangere ulike digitale og fysiske medlemstilbud.

e Bidra til gkt rekruttering av medlemmer, likepersoner, tillitsvalgte og
brukerrepresentanter.

e Bidra til at flere gnsker a veere aktive i foreningen og gi flere tilhgrighet i
foreningen.



168 e Giinnspill til aktuelle interessepolitiske og faglige saker
169 (rddgivningsfunksjon).
170 e Vere synlige i sosiale medier.

171  Struktur og ledelse.

172 e Etablering og opplgsning av nettverk skal godkjennes av sentralstyret.

173 e Alle nettverk skal ha en egen kontaktperson i sentralstyret og i sekretariatet.
174 e Alle nettverk skal bli ledet av en arbeidsgruppe pa 3-6 personer som formelt
175 godkjennes av sentralstyret.

176 e Arbeidsgruppene ma utnevne en kontaktperson i arbeidsgruppa som kan
177 oppferes pa nettsidene, CP-bladet osv.

178 e Nettverket skal ikke ha et gkonomisk ansvar og kan ikke foreta egne

179 gkonomiske disposisjoner. Nettverkene ma forholde seg til CP-foreningens
180 vedtatte budsjett, men kan bidra til & sgke statte til ulike prosjekter og

181 arrangementer i samarbeid med sekretariatet.

182 o Alle nettverkene skal synliggjores pa nettsidene til CP-foreningen.

183 o Nettverket skal ikke ha egne medlemmer, men medlemmer i CP-foreningen
184 kan melde sin interesse via en pameldingsfunksjon pa nettsidene.

185 e Ved pamelding har sekretariatet mulighet og samtykke til a lage oversikter og
186 sende informasjon, invitasjoner, foresporsler osv.

187 o Alle facebookgrupper som er tilknyttet nettverk ma utnevne moderatorer.
188

189  Forslag til vedtak
190 Landsmgtet gir sin tilslutning til det videre arbeidet med nasjonale nettverk i CP-
191  foreningen og vedtar retningslinjene for etablering og oppfelging av nettverkene.



