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FORORD

KARE LASER

Elsass Fonden soger og deler vi viden, der kan

medvirke til optimal lzering og udvikling hos

mennesker med Cerebral Parese (CP). Det gar
ikke stille for sig, nar bgrn, unge og voksne med
CP gennem aktiviteter og forlgb i Elsass Fonden
lzerer nye ting om sig selv, hoster nye venskaber
og far skabt sterre tro pa sig selv.

FYSISK AKTIVITET 06 BEVAGELSE

Traening og fysisk aktivitet er sundt for os alle
- ogsa for mennesker med CP. Fysisk aktivitet
pavirker hjernen og dens funktion. Du bliver
bedre til at leere nyt.

Vi har oplevet flere savel bgrn som voksne, der
har opnaet resultater pa baggrund af vedholden
traening over tid. Nogle af dem er udfoldet i dette
arsskrift.

Vi kan langt mere, end vi tror! Det er ét af Elsass
Fondens mange vigtige budskaber.

HJERNERIGTIG MAD PA MENUEN

Endnu en forudsatning for udvikling er den
rigtige ernzring. I Elsass Fonden har vi laenge
forsket i kostens betydning for leering, traening og
rehabilitering. I 2018 har vi styrket indsatsen.

Et af malene er at f udviklet en ny kogebog, som
indeholder bade viden om og opskrifter pa den
kost, hjernen har brug for. Samtidig har vi for gje,
at bern med CP kan have mundmotoriske udfor-
dringer, der kan gare det besveerligt at spise.

Vores ergoterapeuter i Elsass Fonden gor derfor
en dyd ud af at sikre optimal vejledning til for-
@ldre med born, der har spiseudfordringer. For
hvad stiller man som foraldre op med hjernerig-
tig kost, hvis man ikke kan fa den i barnet?

SAMARBEJDE PA TVARS

Vi arbejder fortsat pa at bygge bro mellem fa-
milien, kommunen, padiatrien, sygehuset og

de mange andre aktorer omkring bern, unge

og voksne med CP. I 2018 har vi sat endnu flere
projekter og nye metoder i sgen - alt sammen for
at sikre det enkelte menneske med CP de bedste
muligheder.

Vi har seerligt fokus pa at udvide vores samarbejde
med mange flere aktorer bade i Danmark og pa
tvaers af landegraenser. For sammen er vi staerkest.

Sidst men ikke mindst er det Elsass Fondens
ambition gennem legater at sikre et gkonomisk
mulighedsrum for savel den enkelte som starre
projekter til gavn for mennesker med CP.

I arsskriftet kan du laese mere om nogle af Elsass
Fondens aktiviteter og personlige oplevelser, der

har sat et aftryk i 2018.

Rigtig god forngjelse!

Uik /}Z!d!

Nick Elsass
Bestyrelsesformand i Elsass fonden
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FLOASS FONDEN
- KORT FORTALT

HVEM ER VI? HVORFOR ER VI HER?

Elsass Fonden bestar af fond og institut. Fonden Elsass Fonden eksisterer takket vaere én person:
er fundamentet - stotten til den enkelte og de Helene Elsass. Helene havde Cerebral Parese.
mange med Cerebral Parese via projekter, forsk- Hun dedikerede sin samlede formue til fonden -
ning og gvrige aktiviteter. Instituttet er stedet, i hab om at hjzlpe andre. Helenes and er i alt, vi
hvor vi skaber forandring. Vi forsker, generer gor. Hver dag forsgger vi at efterleve hendes

onske: At give mennesker med Cere-
bral Parese og deres parorende

bedst mulige forudsatninger og
vilkar.

ny viden og omsatter den til konkre-
te tiltag som kurser, metoder og
traening.

HVAD ARBEJDER
VI MED?

Fondens fundats er enty-

dig: Vi skal hjelpe mennesker
med Cerebral Parese i si vidt et
omfang som mulig. Vi forseger at se Vi leder efter muligheder - ikke
det hele menneske med CP og daekke flest begransninger. Og netop dét budskab
mulige vinkler af. Derfor har vi fokus pa bade neu- prover vi hver dag at give videre til de mange
rologi, psykologi, terapi og sociologi i forskning mennesker, vi er kontakt med. Med CP og uden.
savel som i praksis.

HVAD VIL V
GERNE OPNA?

Elsass Fonden arbejder for
at oge livskvaliteten for men-
nesker med Cerebral Parese.

ELSASS FONDEN 2019

-AKTA OM FONDEN

MIO. KR
ANVENDTE FONDEN |
2018 TIL CP-OMRADET

ANSATTE | FONDEN ARBEJDER
FOR AT GBRE EN FORSKEL FOR
MENNESKER MED CP

AKTIVITETER BLEV
AFHOLDT I ELSASS
FONDEN | 2018

LEGATER BLEV UDDELT | 2018

O

MENNESKER DELTOG
| FORSKNINGS-
PROJEKTER I 2018

J
1 ER ARET. HVOR ELSASS
FONDEN STIFTES
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FYSISK AKTIVITET

FRA LYKKEPILLER
T LIVSGLAD

Det var som at bestige et bjerg, da Carsten
Olsen satte sig pa en spinningcykel for
forste gang i 2013. En taet tage af lykkepiller
havde sat sit praeg pa hans tilveerelse. En
god portion traening, opbakning og vilje-
styrke har siden faet ham ud af tagen og op
i instruktersadlen.

“Mere belastning pa,” raber 59-arige Carsten, der
har Cerebral Parese (CP), ind i mikrofonen, mens
sveden pibler frem. Han tramper lgs i pedalerne
pa spinningcyklen. Deltagerne tramper med til
lyden af de bedste go’er hits.

For bare 6 ar siden sa Carstens liv markant an-
derledes ud. En depression havde gjort sit indtog
og var arsagen til, at han havde vaeret pa lykkepil -
ler siden 2002.

Fra venstre: Mads Wiberg og Carsten Olsen.

"Det var ikke nemt at veere mig i den periode. Det
var som at ga rundt i en osteklokke,” forteeller
Carsten.

En veninde inviterede ham med ind i et spinning-
projekt tilbage i 2013. Det fik en afggrende betydning,.

KRAVLEDE LANGS VAGGENE

Han begyndte langsomt at traene og komme i form.
Godt hjulpet pa vej af Mads Wiberg, der selv har CP,
og som stod bag spinningprojektet. Han glemmer
aldrig den forste gang, han medte Carsten.

"Jeg modte en mand, som var meget usikker pa
sig selv. De forste gange kravlede han langs vaeg-
gene. Min kollega og jeg var naesten sikre pa, at
vi ikke ville komme til at se ham igen. Han turde
nzermest ikke hilse pa os,” fortaeller Mads.

Det skulle dog vise sig af ga anderledes. Efter kort
tid faldt Carsten godt til pa holdet og opnaede
gode resultater med sin traening - bade fysisk,
psykisk og socialt. Bare et halvt ar senere var han
medinstrukter pa holdet.

"Jeg har veeret lidt af et projekt for Mads. Hver
gang, jeg har sagt nej til noget, har han sagt *jo,
du kan godt’ Og manden har faet ret hver gang,
griner Carsten.

”

Det resulterede i, at han overtog spinningholdet
som instrukter og holdleder - selv om det var
noget, han skulle tage sig mod til.

ELSASS FONDEN 2019

06 BEVAGELSE

"Kommunikation med andre mennesker har ge-
nerelt vaeret en udfordring. Isar i mit voksenliv,”
siger Carsten og uddyber:

“Jeg synes, jeg mumler meget. Jeg skal ogsa tit
gentage mig selv. Derfor forsoger jeg at tale sa hgjt
og langsomt som muligt. Men jeg bruger mange
kreefter pa det. Det kommer ikke naturligt til mig.”

Men det stoppede ham ikke. Ifolge Mads skyldes
det hans egen viljestyrke:

"Projektet har i mine gjne veeret med til at fa Car-
sten til at udvikle sit fulde potentiale som menne-
ske og som traener. Han har selv lysten til at udvikle
sig og gor det stadig pa mange andre omrader.”

BROD DEN ONDE CIRKEL

I 2015 fik han taget endnu et skridt ud af sin de-
pression pa Elsass Fondens forste camp for voks-
ne med CP. Her mgdte han udviklingsmedarbej-
der Mie Maar fra Elsass Fonden, som var i gang
med en ph.d. om psykosociale udviklings- og
leeringsprocesser. For at bryde den onde cirkel,
han var havnet i, gav Mie ham en udfordring.

Voksencamp pd La Santa i 2015. Nederst til hojre: Mie Maar.

“Jeg aftalte med ham, at han til naeste samling
skulle forberede sig pa et spergsmal, jeg ville stil-
le. Den tyggede han lidt pd. Men det endte med,
at manden rakte handen op, og lige pludselig
kom der hul pa bylden,” siger Mie.

Det er lige preecis, hvad campen gar ud pa. At
give deltagerne erfaringer og udfordringer, der
gor op med de uhensigtsmaessige handlinger, der
bremser dem.

“Jeg var ikke meget veerd pa det tidspunkt. Jeg var
meget tilbageholdende og sagde nasten ingen-
ting. Pa mirakules vis fik Mie mig til at fortelle en
lille bitte smule om mig selv. Det har helt sikkert
veeret skridtet til, at jeg kan det, jeg kan nu. Hun
skubbede mig pa vej,” siger Carsten.

DEN SIDSTE LYKKEPILLE

For Carsten havde fzllesskabet pa campen en
stor betydning.

“Jeg fandt pludselig en familie, jeg ikke vidste, jeg
havde. Der var en fantastisk indforstaethed, og
det klikkede bare. Man kunne narmest sta med

ELSASS FONDEN 2019
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FYSISK AKTIVITET

ryggen mod hinanden og maerke, hvordan dem,
der stod bagved, havde det. *Vi har hinandens
ryg’, som én af deltagerne sa smukt udtrykte det.
Det er svaert at beskrive. Det skal man have prg-
vet for at forsta det,” siger Carsten.

Ifelge Mie var det en overvaeldende camp med et
helt unikt faellesskab.

"Folk blev meget personlige og kunne spejle sig
i hinanden. P den made var det en ret intens
oplevelse for alle, fordi det var sa sarbart, abent
og arligt,” forteeller hun.

I september 2015 tog han det sidste skridt.

“Hard traening og stor opbakning fra familien og
Mads Wiberg gjorde, at jeg kunne tage min sidste
lykkepille,” siger Carsten.

MENTAL 06 FYSISK FORANDRING

Han har siden deltaget i flere camps, hvor han
har holdt oplaeg om sin historie og instrueret
spinningtimer. Derudover han har sit faste hold i
fitnesskaeden SATS i Rodovre én gang om ugen.
Traningen har i hgj grad vaeret med til at give
ham et stgrre overskud. Derudover har han
faet en bedre balance og generelt mere styrke i
kroppen.

“Jeg gar meget bedre. Jeg kan meget mere, end
jeg nogensinde har kunnet, og jeg er ogsa be-
gyndt at lobe,” siger Carsten.

L i F .
Carstens familie.

Elsass Fondens voksencamp 2018.

Han har sagar deltaget i et mini-triatlon.

“Efter en camp med Elsass Fonden blev vi opfor-
dret til at deltage i KMDs mini-triatlon pa Ama-

ger Strand. Vi treenede op pa kun to maneder og
gennemforte,” siger Carsten.

Selv om han ikke gennemfgrte i den hurtigste tid,
foler han alligevel, han har vundet.

"Jeg deltog sammen med en veninde, som jeg
via camps og andre sammenkomster har faet et
helt saerligt venskab med. Oplevelsen og vores
gennemforte tider star knivskarpt for mig,” siger
Carsten og fortseetter:

"Det handler om at deltage, ikke om at vinde.”

De mange succesoplevelser har givet ham troen
pa sig selv.

"Jeg er kommet ud af osteklokken! Det er svaert
at beskrive, nar man narmest har gaet rundt i en
tage. Det er ikke rart at teenke tilbage pa. Jeg har
hele vejen faet, og far fortsat, en uvurderlig stotte
fra familie, venner og ikke mindst Elsass Fonden.
Der er sket bade en mental og fysisk forandring,
som har betydet alt for min livskvalitet,” slutter
Carsten.

ELSASS FONDEN 2019

06 BEVAGELSE

Vidste du, at der ligger et veerdifuldt udvik-
lingspotentiale i situationer, nar du bevaeger
dig ud i udfordringer, hvor du tror, du ikke
kan bunde?

Vi kan langt mere, end vi tror! Det er ét af de
mange vigtige budskaber i Mie Maars forsk-
ningsprojekt i Elsass Fonden, der handler om
psykosociale udviklings- og laeringsprocesser.

Vi har mange forskningsprojekter i gang i
Elsass Fonden. Alle med det formal at gge livs-
kvaliteten hos mennesker med CP.

ELSASS FONDEN 2019
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FYSISK AKTIVITET

FORALDRE TIL BARN MED CEREBRAL PARESE:

TYSISK TRANING ER
ALTAFGBRENDE FOR VORES DATTERI

Malrettet traening har vaeret afgarende for, at
6-arige Mallie med Cerebral Parese i novem-
ber 2018 tog sine farste skridt uden stotte.

6-arige Mallie med Cerebral Parese (CP) og
hendes foraldre var pa God Start-ophold
i Elsass Fonden. Inden opholdet havde Kim og
Nadia Raun Rosenkrantz en forventning om, at
deres datter nok aldrig ville kunne komme til at
2a. Men de kom hurtigt pa andre tanker.

E n milepzl blev sat for fire ar siden, da nu

"Leeger og andre fagprofessionelle har altid sagt
til os, at vi ikke skulle regne med, at Mallie ville
komme til at kunne sarlig meget. Men da vi var
pa’God Start’, var der en ergoterapeut, der sagde
til os, at han var sikker pa, at Mallie nok skulle
komme til at ga. Og det var helt klart noget, vi
skulle arbejde pa,” forteller Nadia.

Det var forste gang, at der var nogen, som gav Na-
dia og Kim hab og fik dem til at tro pa, at det nok
skulle lykkedes. De har derfor traenet benhardt ef-
ter det mal og andre delmal som at hjelpe Mallie

med at laere at krybe og kravle. Nu har hun altsa
taget sine forste skridt uden stotte.

TRANING VIRKER

Traeningen har siden veret en uundverlig del

af Mallies liv. Det passer godt ind i foraldrens
egen filosofi om, hvad de havde lyst til at udsatte
hende for.

“Mallie har vaeret sa meget igennem i forhold til

lange hospitalsindlaeggelser og operationer. Jeg

syntes ikke, vi havde brug for mere af det,” siger
Kim og fortsatter:

"Jeg har altid selv vaeret meget aktiv og har isaer
som yngre tranet og dyrket meget sport. Sa det
var det helt rigtige for os at fokusere pa at trene
Mallie til at blive bedre motorisk.”

Det er dog vigtigt for familien, at treeningen er
sjov og noget, der motiverer Mallie. Derfor er det
blevet en naturlig del af deres hverdag.

“Hun elsker for eksempel atlave mad, madpakker
og generelt at veere med i kekkenet. Sa vi har en stol,
hun kan sta pa, som statter hende i siderne og i ryg-
gen, sa hun ikke falder nogen steder,” siger Nadia.

Derudover har de indrettet Mallies veerelse pa den
made, at hun selv kan ga rundt mellem sit lege-

tgj. Dethar de gjort ved at sikre, at hun hele tiden
har noget at statte sig til, samtidig med at hun er
udfordret og kan udvikle sig. De kan ogsa maerke en
tydelig forskel, hvis Mallie ikke far bevaeget sig nok.

ELSASS FONDEN 2019
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"Mallie trives bedst, nar vi treener. Hendes humer
bliver bedre, og hun sover bedre. Nar hun ikke far
traenet, bliver hendes led hurtigt stive, og hendes
udholdenhed bliver darligere,” fortaeller Nadia og
pointer yderligere:

“Hvis vi ikke havde treenet med Mallie, tror jeg
stadig, hun havde ligget pa gulvet og skreget.”

Det blev isar tydeliggjort, da Mallies hofte en dag
var pa vej ud af hofteskilen. Hun havde derfor
faet tid til operation for at fa sat hoften pa plads.
Men det Iykkedes uden.

“Vi knoklede lgs i manederne op til operationen.
Mallie kom op og sta og ga meget mere, end hun
tidligere havde gjort. Heldigvis gav det pote, for
Mallies hofte var kommet pa plads efter bare seks
maneders intens traening, og vi undgik operati-
on,” forteller Nadia.

MULIGHEDER FREM FOR
BEGRANSNINGER

Familien har deltaget i flere ophold og forlgb for
bern med CP og deres familier i Elsass Fonden.
Her fylder fysisk aktivitet og meningsfulde lege
en stor del af programmet.

"Alle bern udvikler sig gennem meningsfulde
lege. Det, vi gor, og dem, vi er sammen med, er
med til at danne de fortzellinger, vilaver om os
selv. Hvis du for eksempel bliver mgdt med en
forteelling om, at det kan du, sa er det ogsa det
mindset du far. Nemlig troen pa det, fortaeller

Jonas Jensen, der er ergoterapeut i Elsass
Fonden, og fortsatter:

“Néar vi er bgrn, er leg vores primsere aktivitet. Sa
nar meningsfulde lege bliver integreret i hverda-
gen, er det med til skabe intensitet og gentagelse
i mange nye situationer.”

Det er nogle af de ingredienser, der skal til for at
udnyttet hjernens plasticitet — det vil sige, hjer-
nens evne til at udvikle sig og leere nyt.

“Néar lege er meningsfulde, bliver der skabt moti-
vation og drive til at fa flere nye erfaringer som et
aktivt handlende individ,” forklarer Jonas Jensen.

Det har betydet, at Mallie l&enge har kunnet ga
med statte fra sin rollator. Og lige inden hun blev
6 ar, tog hun sine forste skridt uden.

“Det var en keempe forlgsning. Hun var selv mega
stolt og havde lyst til at preve igen og igen. Hun
fik rigtig meget blod pa tanden,” forteller Nadia,
der bliver suppleret af Kim:

“Det var en stor dag. Det giver mod og endnu
mere energi til at keempe videre, sa hun kan blive
endnu bedre og mere sikker og fa en mere selv-
stendig gang.”

De er begge sikre pa, at det nok skal lykkes en dag.

“Det handler om at se muligheder frem for
begraensninger,” slutter Kim.

Vi tilbyder lobende
forskellige aktiviteter
og ophold for born
med CP og deres
familier.

Se mere pa
elsassfonden.dk.

ELSASS FONDEN 2019
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HJERNERIGTIG MAD

DET SVARE MALTID

Mange bern med Cerebral Parese har udfordringer med at spise. Det gaelder ogsa for
6-arige Vilma, der siden fodslen har keempet sig gennem de fleste maltider. I dag har fami-
lien faet en raekke verktojer, der hjelper dem med at gore maltidet til en tryg oplevelse.

Sembach, da ellers lykkelige omstendigheder

bliver afbrudt af en svangerskabsforgiftning.
Tvillingerne Alfred og Vilma kommer til verden
bare 29 uger gamle. Familien er indlagt i knap et
halvt ar, fordi Alfred udvikler lungeproblemer.
Vilma Klarer sig umiddelbart fint trods den tidlige

D et er en hard begyndelse for René og Louise

start pa livet - dog har hun problemer med at spise.

"Begge starter ud med at fa sonde. Da jeg endelig
kan forsgge at amme dem, oplever vi, at Vilma

til tider klgjes i maelken og kort stopper med at
traekke vejret,” forteller Louise.

Udfordringerne i forbindelse med maltiderne
fortsaetter, da Vilma gar over til overgangskost.

"Hun har sveert ved mange konsistenser som for
eksempel kad og kartofler, og hun har svert ved
at arbejde med det inde i munden,” siger Louise.

ET USYNLIGT HANDICAP

Alfreds lungeproblemer forsvinder i 2-ars alde-
ren, og begge kommer i dagpleje. Men det gar
ikke som ventet.

"Det gar rigtig darligt. Her bliver det tydeligt, at
Vilma reagerer pa sin kost, nar hun mistrives,”
siger Louise.

De ender med at blive indlagt, fordi Vilma taber
sig rigtig meget.

“Hun naegter at spise mad i syv dage. Vi far hende
til at drikke, men hun lukker helt af pa mad, fordi

hun trivselsmaessigt har det rigtig darligt, fordi
hun helt klart ikke er i trygge omgivelser,” kon-
staterer Louise.

De veaelger at flytte begge born i en anden dag-
pleje. Her gar det bedre, men de oplever stadig,
at Vilma stopper med at spise i de perioder, hvor
der sker for meget omkring hende.

"Er der for meget larm, for mange born eller en
#ndring i rytmen, kan hun ikke koncentrere sig
om at indtage mad,” forklarer Louise.

Sadan fortseetter det i nogle ar. Vilma har svaert
ved at spise i bernehaven og siden i skolen. Det
er forst, nar hun kommer hjem, at hun kan fa ro
til maltiderne i trygge rammer. Selv nar familien
er pa besgg hos familie og venner, er Vilma spe-
cielt udfordret omkring spisebordet.

Det er forst, da Vilma er 3 ar, at hun bliver diag-
nosticeret med Cerebral Parese pa baggrund af
nogle motoriske udfordringer.

"Det kom egentlig ikke som en stor overraskelse.
For vi vidste pa davaerende tidspunkt, der var
noget galt. Men det gav en klarhed om, hvad det
hele skyldtes. Det gav egentlig ogsa nogle mu-
ligheder i forhold til at kunne stgtte Vilma bedst
muligt,” siger René.

Han bliver suppleret af Louise:
"Vi faler os til tider mere forstaet, fordi vi har et

barn med diagnose. Men i forhold til omverdenen
er vores og iseer Vilmas udfordring omvendt ogsa,

ELSASS FONDEN 2019
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Familien Sembach.

at Vilmas handicap ikke er sa fysisk udtalt. Det er
det usynlige handicap, der volder flest udfordrin-
ger i det daglige.”

MALTIDET UD AF MADEN

September 2018 bliver et vendepunkt for fami-
lien. Her deltager de i ’Godt i gang med laering’
i Elsass Fonden. Et kursusforleb om overgan-
gen fra bernehave til skole, nar man har et
barn med CP.

Inden opholdet er de bange for, hvordan Vilma
vil reagere pa de andrede omgivelser i forhold
til hendes madindtag. Familien har tidligere
oplevet, at Vilma lukker af for maden, nar de
for eksempel er pa ferie. Men deres bekymring
bliver hurtigt gjort til skamme.

Ergoterapeut Maj-Britt Bahn Christensen ud-
fordrer Vilma og far hende til at abne op.

“Hvad hun ger, det ved jeg simpelthen ikke. Men
vi har for eksempel aldrig kunne fa Vilma til at
spise et &ble og bide af det med skrald pa. Men
Maj-Britt far alligevel sneget et &ble ind,” fortal-
ler Louise.

Hertil forklarer ergoterapeuten, at deti Vilmas
situation har en afgerende betydning at tage
maltidet ud af aeblet.

“/blet er integreret i en leg, hvor vi bygger noget,
der kan flyde. £blet bliver et byggeelement i pro-
jektet. Da hun tager en bid af &blet, lader jeg veere
med at kommentere pa, at hun smager pa det. Jeg
kvitterer i stedet med ros for idéen med at bruge en
bid af zblet til at bygge med,” fortaeller Maj-Britt.

Vilma far smag for ablet og tager en bid mere.
Det er et stort skridt.

“Pludselig er xblet ikke repraesenteret som et
maltid, men det er noget, vi kan vare kreative,
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HJERNERIGTIG MAD

fjollede og lege med. Det kan vi arbejde med.
For det er maltidet, der i Vilmas tilfeelde er det
farlige,” siger Maj-Britt.

POSITIVE ERFARINGER

Maj-Britt ser en pige, der har et godt mundmoto-
risk udgangspunkt for at spise stort set alt. Men
hun har erfaringer med sig, som prager hendes
made at ga til et maltid pa.

"Vilma har formentlig tidligere haft nogle mere
udtalte udfordringer mundmotorisk, som har
skabt mange negative erfaringer omkring malti-
det. Hun har da ogsa sterre tendens til at klgjes

i maden end andre born pa hendes alder,” siger
hun.

Familien bliver radet til at skabe nogle nye ram-
mer omkring maden.

"Det kan godt veere, det ikke leengere er lige sa
sveert at tygge og synke maden. Men nar det har
vaeret det engang, sa kan maltidet komme til

at reprasentere ubehag og farer. Man husker
oplevelserne, selv om det maske ikke leengere er
reprasentativt for situationen. Der er brug for
nye positive erfaringer med mad for at &endre pa
den opfattelse,” fortaeller Maj-Britt.

Det er dog ikke noget, familien tor kaste sig ud i
med det samme.

Vilma og Maj-Britt fra Elsass Fonden

"Vi havde hert det for, men vi turde ikke prakti-
sere den metode. Nar vi bare fik lidt mad i hende,
var vi glade. Hvad nu, hvis vi reg tilbage til start.
Det turde vi ikke,” understreger Louise.

HENDES TRYGGE MAD

Pludselig far Vilma tilbagefald, hvor hun begyn-
der at fa angstanfald i forbindelse med maltider.

"I forbindelse med de fleste aftenmaltider skub-
ber hun sig fra bordet, smider med tingene og
lgber skrigende rundt. Hun naermest hyperventi-
lerer,” fortaeller Louise.

De finder til sidst ud af, at det bunder i en epi-
sode i skolen, hvor en pige i forbindelse med
sygdom har kastet op. Vilma bliver derfor meget
fokuseret pa sit madindtag, fordi hun er bange
for at kaste op. De kontakter Maj-Britt igen.

"Hun siger, at vi kan forsegge at &endre pa setting
omkring aftenmaltidet. Vi skal finde et andet
sted, vi kan sidde og spise. Sa det gor vi,” forteel-
ler Louise.

Samme dag daekker de op til aftensmad inde

i stuen i stedet for kekkenet, hvor de plejer at
sidde. Vilma far lov til selv at veelge, hvad hun vil
spise.

"Hun vil have rugbrad, og sa far hun rugbred, og
hun begynder faktisk at spise. Det tager hende
halvanden time, men der kommer ingen reaktion
bagefter eller under méaltidet,” fortaller Louise
og fortsatter:

“Jeg har hele tiden sagt, at vi ikke skal @ndre pa
setting. Men det virker bare! Vi gor det stadig, nar
vi kan maerke, at noget tricker hende i méltidet.
Vi forseger ikke at presse hende til noget. Hun
spiser nermest kun rughred morgen, middag og
aften. Det har vi lzert at hvile i nu. For som Maj-
Britt siger, si er det hendes trygge mad.”
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Tuillingerne Alfred og Vilma.

EN BALANCE

Hvis Vilma ikke far spist nok, er René og Lou-
ise begyndt at putte resten af pastaerne eller
grontsagerne op i en skal, som bliver stiende pa
bordet.

"Serme om det ikke er vaek inden sengetid! Fordi
der ikke er et krav om, at hun skal spise. Dét er vi
blevet meget opmaerksomme pa, sa vi ikke tvin-
ger hende,” understreger Louise.

Det har dog ikke veeret nemt at slippe kontrollen.
“Det har vaeret sveert, fordi vi jo har haft diverse

fagfolk til at forteelle os, hvad Vilma bgr spise,”
fortaeller René og bliver suppleret af Louise:

“Nar man far et barn, der er fgdt for tidligt, tror
jeg, man fra dag ét er fokuseret pa at fa dem til at
spise og gro. Den firkantethed var sveer at lgsrive
sig fra. For os er mad jo en vigtig del af livet for at
kunne voksne sig stor og steerk.”

De har da ogsa stadig udfordringer i forbindelse
med spisesituationer, men nu har de faet nogle
redskaber, de kan trackke pa.

“Jeg tror altid, problemet for hende vil vaere der.
Det handler om at finde balancen. Men nu ved vi,
hvordan vi skal handtere det,” slutter Louise.
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Nyt projekt skal sikre, at born, unge og
voksne med Cerebral Parese far erngering
pa baggrund af den nyeste viden inden for
omradet.

7\ tudier viser, at barn med medfedt hjer-
~~. neskade ofte har nedsat indtagelse af
) vitaminer og mineraler, ligesom de ikke
tilstraekkelig energi gennem Kosten. Det gger
risikoen for, at der ikke er optimale betingelser for
kognitiv udvikling.

"Derfor er det vigtigt for iszer bern med Cerebral
Parese, at kosten indeholder de vitaminer og
mineraler og den maengde energi, hjernen har
behov for,” siger postdoc Solvejg Lis Hansen, der
forsker i kost og ernzering.

Hun skal veere med til at styrke ernaringsomra-
det i Elsass Fonden med henblik pa at sikre den
bedst mulige ernzering hos personer med CP.

BEHOV FOR NY TILGANG

I forste omgang skal Solvejg Lis Hansen vaere
med til at udvikle to nye vidensbgger med op-
skrifter. De skal aflgse en eksisterende kogebog,
der efterhanden er ti ar gammel.

“Den oprindelige Food for Brains-kogebog har
vaeret en stor succes og er blevet anvendt af
mange familier med CP. Men bogen traenger til at
blive opdateret med ny viden og nye opskrifter,”
siger hun.

Udover kun at fokusere pa bernefamilier skal der
ogsa laves en vidensbog, der henvender sig til

voksne med CP. Hun mener, der er behov for en
ny tilgang, som tilgodeser de forskellige behov
som bgrn, unge og voksne med CP har i forhold
til graden af deres hjerneskade.

"Personer med sveer CP har for eksempel storre
risiko for atlide af mundmotoriske problemer,
der gor det sveert at tygge og synke maden. Derfor
er det afgagrende, at begerne tager hensyn til den
gruppe, ligesom de skal tilgodese dem, der har be-
hov for sondeernzring,” siger Solvejg Lis Hansen.

MALRETTET KOSTTILSKUD

Elsass Fonden har pa samme tid en ambition om
at udvikle et kosttilskud, der tilgodeser personer
med CP, der har svaert ved at indtage nodvendige
fodestoffer gennem kosten alene. Det skal ske pa
baggrund af en raekke kost- og ernzringsstudier,
som blandt andre Solvejg Lis Hansen netop har
afsluttet.

"En vigtig observation er, at bern med svaer CP
indtager lavere maengde omega-3 fedtsyrer i
deres kost sammenlignet med typisk udviklede
born. Det er et problem, fordi blandt andet ome-
ga-3 fedtsyrer menes at veere vigtige for hjernens
udvikling,” siger hun.

Det kan et kosttilskud imidlertid rette op pa.

Det er blot eksempler pa nogle af de mange
initiativer, der er sat i soen pa ernzringsomra-
det i Elsass Fonden. Onsker du at vide mere om
projektet og forskningen bag, er du velkommen
til at kontakte os.
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Hos born og voksne med en hjerneskade
som Cerebral Parese kan visse fadevarer
vaere med til at sikre den mest optimale
udvikling af hjernen. Hertil er det vigtigt at
tilfore kroppen den rette mangde energi
samt god og narende Kost til blandt andet
immunforsvaret, fordgjelsen og kroppens
muskler og knogler.

Folgende kostrad anbefales isar til personer med
hjerneskade. Kost og ernaring er dog et meget
komplekst omrade, hvor definitionen af sund
kost i serdeleshed athanger af, hvem
vi er, og hvad vi gerne vil opna.

Det er samtidig vigtigt at un-
derstrege, at langt de fleste

positive effekter af sund

-
kost bliver forstarket ved =
fysisk aktivitet. H
SPIS FED FISK :

FLERE GANGE
OM UGEN

Fed fisk ligger averst
palisten over fodevarer,
der er vigtige for hjernens
udvikling og kroppens
helbred.

Den fede fisk — sdsom laks - inde-

holder Omega-3 fedtsyrer, som krop-

pen ikke selvkan danne. Omega-3 fedtsyrer

er byggesten i hjernens celler og dermed afggrende
for dens udvikling. Samtidig beskytter de mod blod-
propper i hjernen og hjertet.

Hvis det ikke er muligt at spise nok fed fisk, an-
befales det at supplere med kosttilskud af Ome-
ga-3 fedtsyrer og Vitamin D.

L

GODE RAD TIL
HJERNERIG 16
SN

SPIS FIBERRIG KOST

For at mave-tarmsystemet skal fungere optimalt
er det vigtigt at indtage fiberrig kost.
Her kan nodder, kerner, frg, baer og

grontsager anbefales — som for
eksempel gulergdder, redbe-
. der og broccoli.

Disse fadevarer indehol-
der ogsa vitaminer og
mineraler, der styrker
Q immunforsvaret. Ikke

- ‘ mindst indeholder de
‘ " vigtige antioxidanter.

b J INDTAG GERNE
BB VALK 06 A£G

F,

Melk indeholder proteiner,
der er vigtige for stimulering
af muskelvaekst, og som nedsaet-
ter risikoen for muskelsvind.

Mzlk er ogsa en god kilde til kalk, der er vigtig
for knoglernes sundhed, samt vitamin Bi2, som
er afggrende for dannelsen af rede blodlegemer
samt nervernes vedligeholdelse og nydannelse.

Ag erligeledes en god kilde til protein samt
naringsstoffet cholin, der kan fremme dannelsen
af hjerneceller. Ligesom fed fisk er mzlk og &g
gode Kkilder til vitamin D.

Kilde: Solvejg Lis Hansen, Cand. Scient. ph.d. ved
Kobenhavns Universitet og Elsass Fonden.
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SAMARBEJDE

KOMMUNE HAR STYRKET

SAMARBEJD
-UR BUR

Fredensborg Kommune har styrket sam-
arbejdet pa tvaers pa baggrund af et projekt
med Elsass Fonden. Det skal veere med til at
sikre en helhedsorienteret indsats for bern
med Cerebral Parese og deres familier.

hjulpet Fredensborg Kommune med at fa

et bedre samarbejde om bgrn med sarlige
behov - herunder Cerebral Parese (CP). Ambi-
tionen er at kunne tilbyde familierne en samlet
indsats i kommunen.

E t projekt med Elsass Fonden i 2018 har

"Vi har valgt at ga i samarbejde med Elsass Fon-
den, fordi vi som kommune sa nogle muligheder
for at fi skabt en mere helhedsorienteret ind-

, o o
Familiecamp i Elsass Fonden august 2018.

I TIL GAVN

N MED CP

sats i kommunen. Vi oplevede, at der ikke altid
var sammenhang mellem de forskellige indsat-
ser. At vi hver isaer koncentrerede os om at ggre
vores eget godt, men vi manglede tit relationen
til hinanden,” siger Benedicte Fenger, der er le-
der af Treening og Rehabilitering i Fredensborg
Kommune.

Et forzeldrepar i kommunen deler samme op-
fattelse.

"Den storste udfordring for os er at finde ud af,
hvad vores muligheder er, og hvem skal vi kon-
takte for at fa hjelp. Det kunne jeg godt teenke
mig, at kommunen har mere fokus pa,” siger
Lone, der er mor til 13-arige Nikolaj med CP.

ELSASS FONDEN 2019

PA TVARS

BARNET [ CENTRUM

Gennem projektet har kommunen blandt andet
faet gjnene op for, hvordan et bedre samarbejde i
kommunen kan komme familierne til gode.

Vi har faet nye samarbejdspartnere. Vi har faet
ideer til vores egen praksis. Og vi har faet tryghed
ved at tale om den med andre. Pa den lange bane
tror jeg, det er med til at skabe et bedre samar-
bejde med foraldrene, at vi som kommune gor
en lidt stgrre indsats for at blive opfattet som et
helhedstilbud,” siger Benedicte Fenger.

Kommunen har allerede taget en metode til sig, som
hjeelper dem med at szette barnet i centrum ved at
fa alle fagligheder i spil. Formalet med metoden er
at skabe et rum for leering, hvor fagpersoner deler
viden og i samarbejde oversetter viden til praksis.

“Her bliver det tydeligere, hvad den enkelte
faggruppe kan bidrage med i forhold til en sag,”
fortaeller Lise Aleksandersen, der er paedagogisk
vejleder i kommunen.

Med udgangspunkt i filmklip af et barn i forskelli-
ge situationer tolker de hver isaer pa, hvad de ser.

"Det gor, at man hele tiden er nysgerrig og aben
over for andre vinkler pa en problematik. Hvis

vi kun sidder med vores egen faggruppe, kan vi
allesammen risikere at blive fagliget selvtilstraek-
kelige. Og sa er der en risiko for, at man far kon-
Kluderet for hurtigt og lukket af for andre vinkler.
Nar alle faggrupper er med, kommer alle vinkler
pa,” siger Lise Aleksandersen.

Pa den made bliver indsatsen tydeliggjort, lige-
som alle arbejder mod et faelles mal.

"De tilbud, vi giver barnene, bliver mere koordi-
nerede, vi bliver mere sikre som fagpersoner, og
vi gger det samlede vidensniveau. Det vil forael-
drene forhabentlig kunne merke i forhold til de
beslutninger, der bliver taget omkring barnet,”
siger Benedicte Fenger.

FAMILIEN T FOKUS

Som en del af projektet har born med CP og
deres familier i kommunen deltaget i en raekke
aktiviteter i Elsass Fonden. For Nikolaj og hans
familie har det haft en stor betydning.

“Nikolaj har set, at der er andre ligesom ham. Han er
kommet styrket tilbage med en oplevelse af, at han
ikke er alene i verden. Det var ogsa en god oplevel-
se for Nikolajs storebror at mgde andre sgskende i
samme situation,” siger Lone og fortsatter:

.....

ELSASS FONDEN 2019

27



28

SAMARBEJDE

"Vi har iser fiet et rigtig godt netveerk med andre
foraeldre i samme situation, og sa har vi faet et
vidensloft gennem mange af de oplaeg, der er ble-
vet holdt.”

Foraldrene har faet en storre indsigt i, hvad ak-
tivitet og bevaegelse betyder. Det er i forvejen en
naturlig del af familiens hverdag. For Nikolaj er
det fodbolden, der har bidt sig fast.

“Nikolaj har gaet til fodbold siden han var 5 ar
gammel i vores lokale fodboldklub i Humlebaek.
De seneste 4 ar har han ogsa gaet til CP-fodbold i
KB, hvor han i hgjere grad spiller pa lige fod med

andre bgrn med udfordringer,” forteeller hun og
fortseetter:

"Det er med til at lgfte ham mentalt og socialt.”

Det kan derfor vaere afgorende, at kommunen
stotter op om bern som Nikolaj. Sa de har mu-
lighed for at @ge deres livskvalitet — for eksem-
pel gennem sport.
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VI SKAL FORTSATTE

Familierne havde en afsluttende temadag i
december 2018, hvor Fredensborg Kommune
fremlagde, hvad de havde faet ud af projektet
med Elsass Fonden. Pa trods af at de pagaldende
familier ikke har maerket en effekt endnu, bliver
projektet alligevel positivt modtaget.

“Jeg synes, det er meget positivt, at kommunen
har valgt at indga i samarbejdet med Elsass Fon-
den. Vi har efterhanden vaeret i systemet i mange
ar, og det har ikke altid vaeret nemt at finde ud
af, hvad der var af muligheder. Sa jeg haber, det
her projekt kan vaere en lgftestang i forhold til at
bane vejen for nye familier, der har et barn med
diagnose,” siger Lone.

Det er da ogsa ambitionen i Fredensborg Kom-
mune. De har derfor ekstra fokus pa, hvordan de
kommer videre herfra.

"Nar man har haft sidan et forlgb, er det vigtigt,
atvi far arbejdet med, hvordan vi holder fast, og
hvordan vi arbejder videre. Vi er gaet i gang, men
vi skal ogsi fortsatte,” slutter Benedicte Fenger.

OM PROJEKT "BARNET |
CENTRUM - FAMILIEN [ FOKUS'

Projektet skal medvirke til at skabe storre
sammenhzang og oget kvalitet i habili-
teringsindsatsen for born med Cerebral
Parese (CP) og deres familier.

Med projektet sztter Elsass Fonden

det enkelte barn i centrum og barnets
familie i fokus. Det kommer til udtryk
gennem et samarbejde med kommuner
og sundhedsvasenet, der skal sikre, at et
barn med CP tilbydes den bedst mulige
indsats, stotte og vejledning pa sa tidligt
et tidspunkt som muligt.

En stor del af indsatsen koncentrerer sig
ogsa om familien omkring barnet. Det er
vigtigt, at forzeldrene far indsigt i, hvad
aktivitet og trzening betyder, og hvor
meget indsatsen kan flytte.

VIL | SAMARBEJDE?

Kontakt os pa tif. nr. 3965 8500
eller post@elsassfonden.dk.
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PROJEKTSAMARBEJDE HAR FBRT TIL SELVHJULPNE BORN:

NU TRAKKER VI 05 06

LADER T

NGENE oKE

AF SARAH KAHIA

Ansatte pa specialskolen Geelsgardskolen i
Virum har @&ndret deres tilgang til eleverne
- og hinanden - efter et projektsamarbejde
med Elsass Fonden.

star ved en tavle med en tusch i den ene

hand. Hun kigger pa sine klassekamme-
rater, der sidder rundt om lokalets eneste bord.
Der bliver helt stille. I hver sin krog af rummet
sidder to voksne. De observerer. Uden at sige
en lyd. Og sa, pludseligt, bryder en lille forsigtig
stemme tavsheden: "Det er torsdag,” lyder det
fra Laura, og Maya noterer omhyggeligt svaret
pa tavlen.

" H vilken dag er deti dag?” 15-arige Maya

Sadan forlgber en helt almindelig formiddag i
klassen A4 pa Geelsgardskolen i Virum. En klasse
for elever i alderen 14-16 ar, hvor de fleste har
Cerebral Parese (CP) og enkelte en anden type
af funktionsnedsattelse. Falles for dem er, at

de tilhgrer kategorien af bern med hjerneskade,
som er svaerest udfordret.

NU GIVER VI TID

For godt og vel et ar siden si elevernes skoledag
markant anderledes ud, hvad angik elevernes
selvhjulpenhed. Klassens laerere og paedagoger
underviste og stgttede eleverne pa en anden
made, end de gor i dag.

"For gjorde vi, peedagoger, de fleste ting for borne-
ne uden at teenke nzermere over det. Vi folte, at vi
viste dem omsorg, og vi hyggesnakkede med dem
imens. Men det var os, der gjorde det meste,” for-
teeller Kristine Kalckar, som er pedagog i klassen.

Hendes taette kollega, Klasselaerer Mie Lykke,
supplerer:

”Nu traekker vi os mere og lader tingene ske. For
hvis vi ikke gar det, sa ved vi faktisk ikke, hvad
eleverne kan. Og de kan ofte rigtig meget mere,
end vi regner med,” siger hun og fortsaetter:

*Og sa giver vi tid. Tid til, at eleverne kan lgse
opgaverne selv. Ogsa selvom det tager lang tid.
Vi bryder kun ind, hvis de beder om vores hjzlp,
eller hvis vi observerer, at en situation er ved at
blive uoverskuelig for eleven. Men det oplever vi
faktisk sjeldent. De er i stedet begyndt at bruge
hinanden rigtig meget.”

Kristine Kalckar og Mie Lykke tilhgrer den for-
ste ud af flere grupper pa skolen, som har kert
samarbejdsprojekt med Elsass Fonden. Et projekt
som tog sin begyndelse i 2017, og som for den
forste gruppe blev afrundet i sommeren 2018.
Andre grupper er stadig i gang.

Et helt centralt mal for Elsass Fondens projekt-
samarbejde med kommuner og institutioner er
netop at gore bern med hjerneskade selvhjulpne,
forteeller projektleder og ergoterapeut i fonden,
Jonas Skafte Jensen.

ELSASS FONDEN 2019

PA TVARS

“Det er enormt vigtigt at gere bernene selv-
stendige og give dem erfaringer med at se sig
selv som et aktivt og meningsskabende individ
iverden. Malet er ikke ngdvendigvis, at de skal
kunne ggre alting selv, men de skal sikres nok
kontrol over eget liv til at kunne pavirke andre til
at hjaelpe dem med deres behov. Sa tingene ikke
sker hen over hovedet pa dem. Det gelder iser,
nar man for eksempel er udfordret rent kommu-
nikativt,” papeger Jonas Skafte Jensen.

IKKE SA HANDICAPPET

Det er naesten et ar siden, at projektet naede vejs
ende i Kristine og Mies afdeling, men det har sat
markante spor i deres og elevernes hverdag. Tid-
ligere hentede personalet bornene udenfor, nar
de ankom til skole; de hjalp dem med overtgijet,
pa toilettet, osede mad op og en lang rakke andre
ting. I dag overlader de initiativet til eleverne,
hvor de kan.

“Det var virkelig graenseoverskridende at skulle
sidde og kigge pa i starten. Vi er jo ansat til at

hjaelpe og yde omsorg. Men sa skete der dét, at
en af eleverne udtalte, at ’jeg faktisk ikke foler
mig sa handicappet, nar jeg gor tingene selv,” og
samtidigt kunne vi se, hvordan deres stolthed og
selvvaerd groede,” konstaterer Kristine Kalckar.

16-arige Laura Petersen, som har CP og gar i

klassen, teenkte da ogsa forst, at det ville blive
hardt at undvaere hjaelp. Men den folelse blev

hurtigt aflgst af en ny.

“Det var meget sejt at finde ud af, at jeg faktisk
godt kan, hvis jeg tor give det et forseg og give
mig selv tid,” forteeller hun og smiler.

STARKERE SAMARBEJDE

Projektsamarbejdet har ikke kun betydet foran-
dringer for eleverne - det har ogsa sat prag pa
maden, specialskolens mange faggrupper arbej-
der sammen pa, fortaeller afdelingsleder Christi-
ne Eng Helmudt, som er en af initiativtagerne til
samarbejdet med Elsass Fonden.

ELSASS FONDEN 2019

31



32

SAMARBEJDE

Vi er mange forskellige faggrupper: Larere, der
har undervisningsmal, paedagoger, der har rela-
tionelt mal, terapeuter med bevagelsesmal osv.
Projektsamarbejdet hjalp os til at saette et feelles
mal og arbejde sammen omKkring det, men ogsa
at saette kortsigtede mal undervejs,” forklarer
hun.

For personalet har projektet blandt andet budt pa
faglige oplaeg, samarbejdsevelser og helt praktisk
anvendelige veerktojer med fokus pa at overfore
nyeste viden til hverdagen. Det fokuserede arbej-
de har i den grad baret frugt, forteller afdelings-
lederen.

Vi har faet teams, som er mere velkorende og
med faerre konflikter om, hvad der er vigtigt lige
nu - fordi vi arbejder med faelles mal. Vi hjelper
og stotter op om hinanden. Og sa har vi faet et

Laura Pelersen

feellessprog. Nar vi siger "arbejdshukommelse’
eller ’'opmeerksomhedsforstyrrelse’, sa har vi alle
samme forstaelse af ordene,” uddyber Christine
Eng Helmudt

EN DJENABNER

Det styrkede samarbejde om at gore eleverne
mere selvhjulpne, har vaeret sa effektivt, at det
ogsa er begyndt at smitte af uden for skolen.

“Nar min far og mor henter mig, sa er jeg be-
gyndt gerne at ville gore tingene selv. Jeg vil selv
tage min jakke pa og pakke min taske. Jeg kan
godt lide at have styr pa tingene, og jeg haber, det
bliver ved,” forteller Laura Petersen.

For Kristine Kalckar og Mie Lykke har det veeret
en kempe oplevelse at folge elevernes udvikling.
Det har givet personalet stgrre arbejdsglaede og
er blevet en helt naturlig made at arbejde pa.

“Nu har jeg set vigtigheden af det, hvad det gor
ved et menneske at kunne selv. Det har veret
noget af en gjenabner,” understreger pedagog
Kristine Kalckar.

Projektsamarbejdet med Geelsgardskolen for-
ventes afsluttet i foraret 2019.

ELSASS FONDEN 2019
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VIL | SAMARBEJDE MED 057

Elsass Fondens projektsamarbejde retter sig mod alle institutioner pa specialomradet, der
arbejder med mennesker med CP.

Vores forskere og terapeuter deler nyeste viden og hjelper med at forankre den i hverda-
gen med henblik pa at sikre optimalt tveerfagligt samarbejde og udvikling af mennesker
med CP.

Tilbuddet er gratis. Det koster kun jeres tid.

HVORDAN KOMMER VI | GANG?

Kontakt os pa tlf.nr. 3965 8500 eller post@elsassfonden.dk for at hgre naermere.

Dansk
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SAMARBEJDE

VILBFTER | FALLESSKAB

Et forskningsprojekt med Rigshospitalet skal vaere med til at sikre
tidligere behandling af barn med Cerebral Parese.

gennem et fzelles projekt at forbedre

vilkarene for mennesker med Cerebral
Parese (CP). Det langsigtede mal er at kunne
tilbyde en tidligere og mere effektiv behandling
af barn med CP.

E Isass Fonden og Rigshospitalet gnsker

"En vaesentlig del af formalet er, at vi skal vaere i
stand til at diagnosticere pa et tidligere tidspunkt.
Vi skal finde frem til nogle tidlige biologiske
markgrer, der kan forudse, om barnet udvikler CP
eller ej,” siger professor Jens Bo Nielsen, der er
leder af forskningsafdelingen i Elsass Fonden.

Ofte far man forst mistanke om CP efter 6-12 mi-
neders alderen. Forskene arbejder pa at udvikle
en metode, der kan hjelpe med at opdage CP
allerede kort efter fgdslen.

"Det vil give helt ny muligheder for at komme i
gang med traening og aktivitet sa tidligt som mu-
ligt, og maske ad denne vej styrke barnets motori-
ske og kognitive udvikling,” siger Jens Bo Nielsen.

NATURLIGT SAMARBEJDE

Pa Rigshospitalet er professor pa neonatalklinik-
ken Gorm Greisen enig i, at samarbejdet omkring
tidlig diagnosticering og intervention er vigtigt.

“Projekter bliver bedre af, at der er flere forskel-
lige vinkler med - bade i planlaegningsfasen, men
ogsa i udviklingsfasen. For der er jo altid ting, der
dukker op i et projekt, som man ikke lige havde
teenkt over, hvor man skal kigge hinanden i gjne-
ne igen og snakke om, hvad vi ger nu,” siger han.

Professor Gorm Greisen.

Neonatalklinikken er en afdeling, der yder be-
handling til blandt andet for tidligt fodte born
med mistanke om hjerneskade. I de tilfaelde,
hvor der er mistanke om udvikling af CP, bliver
familierne tilbudt at deltage i undersogelser og
opfelgning i Elsass Fonden.

Samarbejdet betyder ogsa, at foraldre oplever
god sammenhang og statte fra begge sider.

“Mange foraldre er meget forskraekkede over, at
deres barn har faet en hjerneskade. De er derfor
gennemgaende trygge ved, at de bliver fulgt pa en
eller anden made - udover den opfolgning de far
hos o0s,” siger Gorm Greisen.

BEHOV FOR OMSORG

Et flertal har taget imod tilbuddet.

Vi er rigtig glade, nar forzldre gerne vil veere
med til at statte op om forskningsprojekter. Ogsa

ELSASS FONDEN 2019
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forzldre til barn, som ikke far svaere problemer
senere hen. For det er den forskel, vi skal bruge
til at blive klogere,” siger Gorm Greisen.

Men han ser ogsa kritisk pa tidlig opsporing.

“Pa den ene side ligger den gode tanke om, at
man finder noget pa et tidligt tidspunkt og derfor
kan gare noget ved det. Pa den anden side kan
det have nogle potentielle bivirkninger, fordi det
konfronterer mange forzldre, som maske ville
vaere ubekymrede. Der er en risiko for, at man
satter nogle interventionsforlgb i gang, som i
virkeligheden er ubegrundet,” argumenterer
Gorm Greisen.

Jens Bo Nielsen er enig i bekymringen. Det er dog
ikke noget, han oplever som et problem.

“Vi har faet god feedback fra de fleste forzeldre,
der har deltaget i projektet. Der er nogle tilfzelde,
hvor det hurtigt bliver tydeligt, at der ikke er pro-
blemer, og sa siger vi til dem, at de skal leve deres
liv og ikke teenke mere over det,” siger han.

Gorm Greisen mener ogsa, at projektet omvendt kan
vaere med til at udfylde et tomrum hos forzldrene.

“Nar man har faet sddan en forskrakkelse, har
man ogsa et behov for at ggre noget. Pa den made
kan projektet udfylde et behov for omsorg,” siger
Grom Greisen.

VI SKAL TILPASSE 0S

Ifglge Jens Bo Nielsen kan det vaere en forkla-
ring pa, hvorfor mange foraldre oplever det som
afstressende at deltage i forskningsprojekter i
Elsass Fonden.

“Modsat hospitalerne har vi god tid. Det betyder,
at de kan fa svar pa mange af deres sporgsmal og
derfor oplever mindre stress. De fgler, at noget
af byrden falder fra deres skuldre,” siger Jens Bo
Nielsen.

Han pointerer vigtigheden af at tilpasse sig virke-
ligheden pa hospitalerne.

"Den model, vi arbejder med i Elsass Fonden,
skal pa et tidspunkt implementeres pa hospitalet.
Vi bliver derfor nadt til at finde lasninger i en
situation, hvor tiden ikke er den samme. Vi skal
tilpasse os den virkelighed, der er derude,” siger
Jens Bo Nielsen og fortsatter:

Vi gor det her sammen. Det er i faellesskab med
Rigshospitalet, at vi kan lgfte familierne.”

Ambitionen er at skabe storst mulig sammen-
hang mellem forskning i Elsass Fonden og det ny
Center for CP, som forventes klar som en del af
BarneRiget i 2024.

hithl

Arkitekttegning af det ny Center for CP.
——

Forskning er en vigtig og naturlig del af
Elsass Fondens virke. Vores forskning skal
danne det fundament, der kan sikre en hgoj
standard for behandling, pleje og tilbud til
alle med CP og deres parorende.

Lzes mere pa elsassfonden.dk

ELSASS FONDEN 2019
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NY TEKNIK KAN
AJALPE LAGER

Et nyt maleapparat blev lanceret ved ud-
gangen af 2018. Det kan hjaelpe leeger med
at finde den bedste behandling af menne-
sker med blandt andet Cerebral Parese.

Universitet har udviklet maleapparatet PSAD

(Portable Spasticity Assessment Device), der
kan male muskelstivhed hos mennesker med
Cerebral Parese (CP).

F orskere fra Elsass Fonden og Kgbenhavns

"Maleapparatet kan registrere, hvor meget bevae-
gelse og stivhed, der er i leddet,” forklarer lektor
Jakob Lorentzen, der er én af de forskere, der
star bag udviklingen af apparatet.

Det gor sig gaeldende, uanset om en person er
ramt af en hjerneblodning, sclerose eller har CP.
Den kan derfor vaere et vigtigt redskab til at kvali-
ficere den neurologiske undersogelse.

"Den gor, at vi far nogle mere objektive infor-
mationer, end det man er i stand til at fa ved en
neurologisk undersggelse i dag, hvor man oftest
anvender sine haender og en reflekshammer. Med
PSADen far man nogle ret pracise biomekaniske
og elektrofysiologiske objektive malinger,” siger
Jakob Lorentzen.

ELSASS FONDEN 2019
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SAMARBEJDE PA TVARS AF
LANDEGRANSER

Metoden er baseret pa mange ars international
forskning om spasticitet. Milet er at sikre den
bedst mulige behandling af mennesker med CP
ved at udbrede anvendelsen af metoden til for-
skere og laeger i hele verden.

[ udviklingen af apparatet har centrale aktorer da
ogsa veret med til at teste virkningen.

”Vi har lebende haft brug for at teste, om det kan
bruges af andre end os selv — som for eksempel
lzeger eller fysioterapeuter. Derfor har vi haft et
internationalt samarbejde med alle inden for
omradet,” siger professor Jens Bo Nielsen, der er
forskningsleder i Elsass Fonden.

En vigtig aktor pa omradet er The Miami Project
to Cure Paralysis, som bruger apparatet aktivt i
forbindelse med forskning. Ogsa i Danmark sam-
arbejder forskerne med anerkendte akterer som
Sclerosehospitalerne og Klinik for hgjt speciali-
seret Neurorehabilitering pa Hvidovre Hospital.

Jens Bo Nielsen mener, at samarbejdet savel in-
ternationalt som nationalt er vigtigt.

“Samarbejdet skal netop bruges til at forandre
ting. Vi skal bruge det til at fa uvildige og uaf-
haengige til at verificere, at apparatet rent faktisk
gor det, vi siger, det gor,” fastslar Jens Bo Nielsen
og fortseetter:

“Det handler ogsa meget om at fa feedback i
forhold til den made, det er lavet pa. Om det
fungerer med hensyn til software og hardware og
giver den information, som man har brug for pa
en nem og brugervenlig made.”

Samarbejdet har saledes varet afgarende for at
kunne kvalitetssikre PSADen. Og det er tydeligt
for forskerne, at den vil kunne gore en forskel i
det daglige.

“Maleapparatet vil veere med til at forbedre
grundlaget for valg af behandling,” slutter Jens Bo
Nielsen.

Laes mere om PSAD’en, der lanceres af Movotec
A/S pa movotecdevices.com.

KORT OM PSAD

Et handholdt apparat til objektiv vurdering
af spasticitet. Apparatet er baseret pa bio-
mekanisk og elektrofysiologisk teknologi og
er designet til at blive brugt som en del af en
neurologisk undersggelse.

Om undersogelsen

« En ortose er monteret pa eksempel-
vis foden, og handtaget er fastgjort til
ortosen
Leddet flekses og udvides ved at flytte
handtaget, mens den anvendte kraft og
bevaegelse males
Apparatet kommunikerer via WIFI med
en tablet, som opsamler data og giver
feedback under méalingerne
Data om det fulde drejningsmoment
og leddets vinkel males, og stivheden
beregnes
Data lagres og giver omfattende mulig-
heder for efterfolgende analyse
Desuden kan muskulgs aktivitet samti-
dig males og analyseres.

ELSASS FONDEN 2019
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FYSISK AKTIVITET

ILOSJALE DELER RELENE
FLOASS PRISEN 2019

To inspirerende mennesker, Pauline Sonne-
Schmidt og Astrid Siemens Lorenzen, der
pa forskellige mader viser vejen for men-
nesker med Cerebral Parese, har faet tildelt
Helene Elsass Prisen 2019.

de mange gode indstillinger til Helene

Elsass Prisen 2019. Derfor valgte udvael-
gelseskomitéen at dele prisen pa 150.000 kroner
mellem Pauline Sonne-Schmidt, der som ildsjzl
har stablet venskabsweekender for bern med
Cerebral Parese pa benene, og Astrid Siemens
Lorenzen, der selv har Cerebral Parese og er en
fantastisk rollemodel.

o seje, jyske kvinder skilte sig ud blandt

Prisen blev overrakt af H.K.H. Prinsesse Benedik-
te, der er protektor for bade Elsass Fonden og CP
Danmark (tidl. Spastikerforeningen), den 4. marts
2019 i Elsass Fonden.

Selvom prisen i ar deles mellem to vindere, sa er
det helt berettiget i begge tilfzelde, fortaeller Nick
Elsass, bestyrelsesformand i Elsass Fonden.

- Det er fantastisk, at vi i ar kan hylde hele to
personer, som uegennyttigt gor en keempe
indsats for andre - specielt born og unge med
seerlige udfordringer, siger han.

VIL VARE FYSIKER

Astrid Siemens Lorenzen er 19 ar, sidder i el-kgre-
stol og har intet verbalt sprog, hun kommunikerer

via en gjenstyret talecomputer. Men trods tydelige
udfordringer gar Astrid i gymnasiet, hvor hun er
meget ambitigs i drommen om at blive fysiker -
hvilket et gennemsnit pa 11,7 vidner om. Samtidig
er hun aktiv handicappolitisk og bruger sig selv i
pressen bade som debattor og rollemodel.

- Astrid er et lysende fyrtarn, en stralende rol-
lemodel, som inspirerer alle os andre til at leve
efter, at det nytter, og at man aldrig skal give op
pa sine dromme og ambitioner, siger Nick Elsass.

Om prisen siger Astrid:

- Jeg anser det at vaere én af de to prismodtagere
af Helene Elsass Prisen, som en enorm motive-
ringskilde. Det tydeliggor, at jeg er pa rette vej
med mit bidrag til vores fzlles arbejde for at vise,
at selvom man har et handicap, og dermed ikke
har de samme vilkar som andre, behgver dette
ikke at veere en forhindring i at leve det liv, man
onsker, hvis betingelserne etableres.

VIL HAVE FLERE FAMILIER MED

Det kraver et overskud af en anden verden at
veere mor til fire barn, hvor det ene barn har
Cerebral Parese, passe job og sa sgs&tte ven-
skabsweekender, hvor familier med bern med
Cerebral Parese modes to gange arligt for at hyg-
ge sig, skabe venskaber og fa netvaerk. Men det er
lige preecis det, 38-arige Pauline Sonne-Schmidt
fra Ikast har gjort.

ELSASS FONDEN 2019

06 BEVAGELSE
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75.000

kroner

®

- Jeg er imponeret over Paulines engagement og
indsats for at stable venskabsweekenderne pa
benene. Hun fortjener i hgj grad at fa denne an-
erkendelse, og jeg haber, det kan inspirere andre
til at skabe lignende tiltag, siger CP Danmarks
landsformand, Lone Mgller.

- Jeg er rigtig glad og stolt over prisen, og det er
helt vildt dejligt at fa fokus pa venskabsweekender-
ne pa denne made. Jeg haber, det her kan vaere med
til, at flere familier far lyst og mod til at tage med
paweekenderne, siger Pauline Sonne-Schmidt.

Fra venstresiNie

OM PRISEN:

Helene Elsass Prisen tildeles en person, et
projekt eller en institution, der har gjort en
sarlig indsats for mennesker med Cerebral

Parese. Med prisen folger 150.000 kroner.

I 2018 gik prisen til CP-fodboldlandsholdet
og holdets initiativtager og ildsjzel,
Len Nossell.

ELSASS FONDEN 2019
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UPSLAGSTAVLEN

INTERNATIONALT
SAMARBEJDE

4
En af verdens forende hjerneforskere i laering,
professor Adele Diamond, holdt i sommeren
2018 foredrag i Elsass Fonden om ‘den sociale
hjerne’. I Elsass Fonden samarbejder vi med
flere forskere pa tvaers af landegranser. Alt
sammen med det formal at gge vores vidensni-

veau, sa vi pa bedste vis kan hjelpe mennesker
med CP.

FIND EN KLUB |
NARREDEN AR DIG

W= TR
a2 A 4 Yy

I Elsass Fonden samarbejder vi med en lang
raekke idraetsklubber i hele landet. Formalet er
at skabe lgsninger, hvor bgrn, unge og voksne
med CP finder frirum i et interessefallesskab
med ligestillede. Samtidig er de medlem af en
"almindelig” idratsklub, hvor de kan indga i
klublivets sociale arrangementer.

/

-

ELSASS FONDEN
STOTTER HAMLETSCENEN

I august 2019 danner Kronborg Slot rammerne
om den traditionsrige Shakespeare Festival.
Her opferes HamletScenens egenproduktion af
kongedramaet om "Richard II1.”

HamletScenen forvalter kulturarv med afsaet

i William Shakespeares vaerker. Det er med
henblik pa at skabe refleksion over den menne-
skelige tilstand og eksistens.

SAMARBEJDE MED
JONSTRUPVANG

I sommeren 2018 arrangerede Elsass Fonden en
skovtur for Jonstrupvang - et bosted for voksne
med Cerebral Parese. Her blev alle sendt ud pa
poster, hvor der blev brug for en god portion
mod, styrke og sammenhold for at klare sig
gennem forskellige udfordringer. Elsass Fon-
den og Jonstrupvang samarbejder i gvrigt om at
skabe bedre indsatser for voksne med CP.

J

ELSASS FONDEN 2019

I Elsass Fonden tilbyder vi lobende aktiviteter
og forlgb for voksne over 18 ar med Cerebral
Parese. Her bliver du udfordret, far ny viden om
CP og mgder andre voksne med CP.

Tilmeld dig vores aktiviteter og bliv inspireret
til en aktiv hverdag.

ELSASS FONDEN 2019
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TAK 06 FARVEL PRUTEKTOR

Hendes Kongelige Hojhed

PRINSESSE BENEDIKTE

i
g
b

H.K.H. fylder 75 ar den 29. april 2019.

Fredag den 23. november 2018 holdt
Elsass Fonden afskedsreception for direk-
tor Peder Esben, der er gaet pa pension.

Elsass Fondens stuer dannede rammen om et par
hyggelige og festlige timer, hvor mange kom forbi
for at sige tak og farvel til direktor Peder Esben,
der nu kan nyde sit velfortjente otium.

Eftermiddagen bad pa mange hjertevarme taler, M @ D D ‘ R E K T @ R E N
hvor hans betydningsfulde arbejde i Elsass Fon-
den blev fremhzevet. ; "

Dagen blev desuden markeret med et musikalsk
indslag af kvartetten Live Strings, som gav Peder
Esben og de mange fremmgdte en uforglemmelig
oplevelse.

PETER LINDEGAARD

Adm. Direktor
Alle i Elsass Fonden takker for et godt samar-

bejde og gnsker alt det bedste for Peder Esben i
fremtiden.

ELSASS FONDEN 2019




BENTE METTE GITTE MOOS -
SCAVENIUS CHRISTENSEN KNUDSEN -

Bestyrelsesmedlem Bestyrelsesmedlem Bestyrelsesmedlem
Kunstkritiker og forfatter Forligsmand Professor (dr.med.) i klinisk neuro- 4
(mag. art. i kunsthistorie) L . . biologi ved Kobenhavns Universitet .
Tidl. vicepraesident i So- |
Naestformand i Kunstforeningen GI. og Handelsretten Leder af Neurobiologisk Forsknings-
Strand . enhed, Rigshospitalet
Formand for Selovsudvalget
Bestyrelsesmedlem i Henning . Medlem af Brain Prize Council
Larsens Fond Formand for Maritim Museums Fond

President-elect i European College of

Radsvalgt medlem i Akademiradet Bestyrelsesmedlem i Stiftelsen Neuropsychopharmacology
Georg Stages Minde

Bestyrelsesmedlem i Ostre Gasvearks Medlem af Det Kongelige Danske
bygningsbestyrelse Videnskabernes Selskab

ALEXANDER
PATRICK ELSASS

Bestyrelsesmedlem og grandnevo
af Helene Elsass

4 .
KIRSTEN SMEDEGAARD
ANDERSEN

Nestformand

NICK
ELSASS

Bestyrelsesformand og nevo af Helene
Elsass (fondens stifter)

HENRIK
HANSEN

Bestyrelsesmedlem

BENEDIKTE
KIAR

Bestyrelsesmedlem

HASSELRIIS

Bestyrelsesmedlem

Cand.oecon. Advokat Tidl chefkonsulent, Danske Bank Borgmester i

Helsinger Kommune

Master fra London Business School,
Sloan Fellow

Markedsforingsgkonom og direktor

Formand for Movotec A/S Medlem af hovedbestyrelsen i

CD Danmark

Seniorpartner i Husenadvokater

Fhv. Socialminister Manager for York Stutteri

Bestyrelsesmedlem i Bodum Holding Formand for Adax Holding ApS

Formand for York Stutteri I/S :
AG, Schweiz

Naestformand i Hou Sesportcenter Formand for Det Sociale Netvaerk Medstifter af Scandinavian Raceweb

Bestyrelsesmedlem i Fonden for

Formand for Foreningen til den Adle € ;
Neurologisk Forskning

Hesteavls Fremme Neestformand i den selvejende

institution ‘Bofzellesskabet
Storkebenhavn’

Bestyrelsesmedlem i Folkekirkens
Nodhjzlp

Medejer af Brandsass Aps. og AP
Elsass Holding Aps.

Medejer af Breeding & Racing I/S

Bestyrelsesmedlem i Movia

Formand og direkter i Center
Management ApS

Formand for Breeding & Racing I/S Bestyrelsesmedlem i Norfors

Bestyrelsesmedlem i Dansk Borne

Formand for Hesteafgiftsfonden Astma Center
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Legat til klatreveg, som skal hjelpe 6-drige Vilma med CP

til at fa aktivitet og bevegelse integreret i hverdagen.

ELSASS FONDEN 2019

LEGATMODTAGERE | 2018

Elsass Fonden stotter savel enkeltpersoner som institutioner, forskere og projekter -

Primeaert i relation til Cerebral Parese, men ogsa til handicapomradet i bredere forstand.

Bevilligede legaterialt: . .
Individuel stgtte i alt:

Her folger et udvalg af de storste legater:

FORSKNING & BEHANDLING

Rigshospitalet .
Aarhus Universitet .
Kebenhavns Universitet

FORBEDRING AF VILKAR (NKL. HJALPEMIDLER)

Jonstrupvang .
Centerbgrnehaven .
Byhaveskolen .

PARASPORT

Statteforeningen for RaceRunning i Danmark .
Handicapidraetsforeningen Lavia Viborg.
De bla djaevle (el-hockeyklub)

KUNST, KULTUR & SAMFUND

HamletScenen . .
Museet pa Koldinghus .
Lavuk Entertainment .

44,1 mio. kr.
5,6 mio. kr.

7,2 mio. kr.
3,8 mio. kr.
2,0 mio. kr.

213.350 Kr.
114.000 Kr.
00.000 Kkr.

156.000 Kr.
70.000 Kkr.

50.550 Kr.

5,0 mio. kr.
200.000 kr.
100.000 Kr.

Lzes mere om, hvad vi statter, og hvordan du ansgger om stgtte pa elsassfonden.dk.

e 3%
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ARSREGNSKAB

HOVEDTAL FOR KONCERNEN G wsinde kr.)

Nettoomsatning

Resultat for finansielle poster
Finansielle indtaegter

Arets resultat

Aktiver i alt
Egenkapital i alt

B A |_ A N C E (i tusinde kr.)

Materielle anlaegsaktiver

Grunde og bygninger (erhvervsmassige aktiviteter)
Grunde og bygninger (almennyttige aktiviteter)
Driftsmateriel og inventar

Finansielle anlzegsaktiver
Andre vaerdipapirer og kapitalandele
Deposita

Anlaegsaktiver i alt

Omsztningsaktiver
Tilgodehavender fra salg
Andre tilgodehavender
Periodeafgraensningsposter
Likvide beholdninger
Omsztningsaktiver i alt

AKTIVERTALT

Egenkapital
Grundkapital
Overfort resultat
Egenkapital i alt

Gealdsforpligtelser

Langfristede geldsforpligtelser; Deposita og forudbetalt leje

Kortfristede gzldsforpligtelser
Leverandgrer af varer og tjenesteydelser
Bevilgede, ej udbetalte legater
Selskabsskat

Anden gald

Periodeafgraensningsposter

Geeldsforpligtelser i alt

PASSIVER T ALT

2018

8.114
-37.067
61.485
-220.736

1.774.078
1.719.470

121.632
149.857
4.377

1.426.626
40

1.702.532

67
22.875
304
48.210
71.546

1.774.078

1.177.610
541.860
1.710.470

3.429

2.627

44.892
(0]
3.569
01

54.608

1.774.078

2017

8.622
-28.380
186.535
153.177

2.015.881
1.973.826

123.048
149.117
5.288

1.695.601
0

1.973.144

149
27.502

337
14.749
42.737

2.015.881

1.177.610
796.216
1.973.826

3.395

1.046
33.083
505
3.039
87

42.055

2.015.881

Elsass Fonden - arbejder for at
oge livskvaliteten for mennesker
med Cerebral Parese
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