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Plexus Posten udkommer til medlemmerne 
af Foreningen ”Av min arm” 3 gange årligt. 
Plexus Posten har til formål, at sprede vi-
den og kommunikation omkring Obstetrisk 
Plexus Brachialis Parese til medlemmerne 
og andre interesserede. 
 
Der er ingen copyright på bladet, dog er 
artikler med kildehenvisning ikke tilladt at 
benytte i andre publikationer uden forla-
gets, eller forfatterens tilladelse.  
 
Spørgsmål sendes til:  
 
Lone Bach 
Kelleklintegårdsvej 1 
4470 Svebølle 
Eller ring på telefon  
22 31 71 80 / 58 80 01 06 
 
Dette er det sidste Plexus Posten 

ISSN: 1603-9297 
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  Foreningen ”Av min arm”  
 
 Foreningen blev stiftet d. 23 Marts 2002 af 14 Familier, som alle har et barn med      
 Fødselsskaden Plexus Brachialis Parese. 
 Foreningens formål er: 

 ·  Information til nybagte forældre til børn med OPBP  

 ·  Etablere netværk for patienter med OPBP  

 ·  Samarbejde med social- og sundhedssektoren.  

 ·  Formidle den viden vi har om OPBP 
 
Familiesammenslutningen ”Av min arm” 
 
Ændringen fra Forening til familiesammenslutning, blev vedtaget ved Generalfor-
samlingen d. 20 maj 2007. Foreningen overgik til familiesammenslutning pr. 1/1 
2008. Familiesammenslutningen vil have de samme formål, men er afhængig af 
medlemmernes initiativer. Nogle af de oprindelige bestyrelsesmedlemmer fortsæt-
ter som tovholdere og kommunikationen foregår via vores hjemmeside på  
www.p-b-parese.dk.  
 

Indhold Side 

Farvel til forening - goddag til Familiesammenslutning  4 

Fra forening til familiesammenslutning 5 

Landsforeningen for arm– og bendefekte 6 

Helenes Historie  7 

Udstyr til cykler  12 

Årsregnskab 16 

Western Camp 18 

Ærlig snak  20 

Smil 26 

OBS! Dette er den sidste Plexus Posten der bliver udgivet i foreningsøje-
med. Hvis der er nogle numre du mangler eller gerne vil give til bekendte, 
kan du ringe til Lone på 22 31 71 80, eller downloade den fra  
www.p-b-parese.dk 
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AdvokaterAdvokaterAdvokater       
En læge fortæller en patient, at hun er dødeligt syg og kun har 
seks måneder tilbage.  
"Er der slet ikke noget, jeg kan gøre?", spørger den chokerede 
patient.  
"Jo", siger lægen. "Gift dig med en advokat, så bliver det de 
længste seks måneder i dit liv!" 

AskebægreAskebægreAskebægre     
Den lille dreng kommer hjem til sin far og mor, efter at have været 
på besøg hos sin jyske morbrors familie i en uge.  
 - Nå, var det sjovt derovre?, spørger faren  
 - Ja, men næste gang tror jeg at jeg skal ha' et askebæger med!  
 - Hvorfor det?  
 - Jo, for da jeg kom blev morbror ved med at sige: "Er der noget 
a' ska' bære?"  

BabyerBabyerBabyer     
To babyer lå på føde-afdelingen.  
Baby 1: Jeg er en dreng.  
Baby 2: Bevis det.  
Baby 1: Først når sygeplejersken er gået.  
Baby 2: Okay  
Sygeplejersken går.  
Baby 2: Bevis det.  
Baby 1: Se selv, blå sokker... 
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To kannibaler sad og spiste en cir-
kusklovn, da den ene sagde: 
”Synes du ikke, at han har en sjov 
smag?” 
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En århusianer er på bustur i Spanien. 
Han opdager nogle spanske bondekoner,  

som står og vasker tøj ved  
floden. Det sker på den gode gammeldags 
maner med at klaske tøjet mod en sten. 
Forbavset udbryder århusianeren til de 
andre passagerer: 
"Orv se! Hvor er de kvindefolk dumme. De 
tror, at de kan slå en sten i stykker med en 
skjorte!" 

3 ������������	��
��

������������������  

�������������
�	�
�����
���
2�������,�������'1
��
��
/�3���	�#///�3�
�
4,�,���%��	������3�

 

 

�
�
���������
�����������
��
2�������5"�����'1
��
��
#��3�6�#/���3�
�
4,�,���%��	������3�

������������������  

������
�����
���������� ��	!�
��
	��'�������7�����
'1
��
��(��������(��#�
3�
�4,�,�
 

"��
������	
�	����
�
���
����"����

��#�
8 �	��	�����������)��
"�����
$3���#�	� '�����
��
�
$��	
�"�%���#��
&1�
��������(��(����
������ �����$���%���
��
�
�
�%
�
������	����
91���"�%���)/�������)/�
����������"���$ '���
��

���	&������ �
����
�������
��'����
(�		�����������
7 ������4��%���'1
��
��(�� �� ����
(����3�
�4,�,���"16�����3��
�
jettet@city.dk �
)(��)��#�)��*��#�/��#)�#)�

 

)*�	����
���
(�������������	 �
2�������7����:�'1
��
��(���������
(��#�3�
�4,�,��
�

��	$6��	� 	��'��
��
��
)/�������)/�*((�##������  

���
�	����+�
������
��	����
����,,,-�.%.�
����-���
"����/-��
�� �
7 ������,�������'1
��
��/�3���	��
#///�3�
��4,�,���%��	������3��
�
� ����3$���%���
��
((�)#��#���  

���	&�������������
�����	�$�	����
7 ������9��	�����'1
��
����������
#//)�3�
�4,�,��
�
�	����$	���������
��
������������

���	&�������������
(
���
��������
2������������'1
��
����6������
(����3�
�4,�,��
�
6�����	3�		��$����
��

���	&�������������
$$���0
���

���
7 ������&�����'1
��
��)�3���	�
#//(�3�
�4,�,��
�
� �	��$3����
��

������
�	�1�����	��%�	���
��

������
��	���
 �����$��������
7 ������& ���	�'1
��
��#)��
6����#//��3�
�4,�,���"16���
��3��
�
8��
�;� 3$3���������
�  

������
�	��
2���3�����
7 ������� ����'1
��
�����'�������
#//)�3�
�4,�,��
�
7���4�	��$�
!�
	��
���

2 ��	.�����	 3�� %" �
��� 2 ��	.�����	 3�� %" �
���

2 ��	.�����	 3�� %" �
��� 2 ��	.�����	 3�� %" �
���

2 ��	.�����	 3�� %" �
���



4 ������������	��
��

Kære Alle 
 
 Dette er et uigenkaldeligt farvel til vores forening, og et rigtig hjertelig 
velkommen til vores familiesammenslutning. 
 
 Dette er vores sidste bladudgivelse, og derfor også ekstra svært at få 
skrevet noget afsluttende som ikke kommer til at lyde for trist. 
For det er trist, at vi har været nødt til at nedlægge foreningen, men 

som tidligere skrevet er kræfterne hos bestyrelsen sluppet op. Vi havde nok håbet, at 
der var nogen der ville overtage vores poster, men sådan gik det ikke, og derfor er jeg 
selvfølgelig meget glad for at vi nu lukker og slukker med god samvittighed. Vi i be-
styrelsen har gennem årene virkelig lagt et stort stykke arbejde i det, og jeg vil her 
benytte lejligheden til at takke hver enkelt af jer. 
 
 Aase for din ukuelige optimisme og den fikser vi lige holdning, TAK for det 
 
 Birgit for dine altid dejlige ideer og villighed til altid at stille op, TAK for det 
 
 Jens for dine altid dejlige vitser og store arbejde i.f.t weekendturene, TAK for det 
 
 Flemming for dit store arbejde med fondsøgninger, TAK for det 
 
 Lone for dit kæmpe overskud, gode ideer og professionelle bladudgivelse, TAK for 
det 
 
Og TAK til vores familier, som har måtte undvære os når vi er mødtes rundt i landet. 
 
Jeg glæder mig rigtig meget over at vi i stedet har fået lavet vores familiesammenslut-
ning, og HUSK at I altid kan indbetale frivillige beløb til vores konto, konto nummeret 
kommer til at stå på vores hjemmeside: www.p-b-parese.dk. Pengene vil blive brugt til 
at holde vores hjemmeside kørende. 
 
I vil stadig kunne finde os på hjemmesiden hvor vi bliver stående med vores mail 
adresse og telefonnummer. Så hvis der er noget I er i tvivl om eller har brug for hjælp 
til, så tøv ikke med at bruge os. Også hvis I støder ind i noget nyt og spændende, som 
kunne være interessant at høre om så giv lyd, måske I også møder et barn med samme 
skade, så giv endelig vores hjemmeside-adresse videre. 
 
Foreningen har fyldt rigtig meget I vores familie, vi har haft meget glæde af at være 
med. Vi har haft så mange gode oplevelser og fået støtte og opbakning. Det, at have 
mødt andre børn med samme ting, der er svære i livet, har betydet meget for vores 
datter og har gjort os forældre mere rustet til at møde de svære ting. Al dette ville vi 
ikke være foruden. 
 
 Kærlig hilsen Jette  -  Formand & kasserer. 
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Nicolette : Forældre bør ikke opdrage deres barn med et handi-
kap anderledes end de andre børn. Selvom de måske behøver 
mere tid med fysioterapi eller lignende, er de stadig kun børn, 
men med et handikap. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Hvis I vil have bladet tilsendt gratis(skrevet på engelsk, men me-
get flot illustreret), så send et kort eller en mail til nedenstående 
adresser: 
 
Outreach 
United Brachial Plexus Network, Inc. 
1610 Kent Street 
Kent, OH 44240 
USA 
 
Eller mail til denne: 
 
nancy@ubpn.org 
 
       

 



24 ������������	��
��

Raymond : John er en pensioneret Maskinmester og en inkarne-
ret lystfisker. Han har haft utroligt mange successer i livet. Han 
har ikke ladet hans skade sinke ham. Jeg er stolt af det min bror 
har opnået. 
 
Aaron : Siden skaden skete for Ryan i en senere alder end de fle-
ste, vil jeg sige til søskende, at I bare skal være der for dem. Det 
kan være de ber dig om at gøre de mest underlige ting for dem, 
som de egentlig selv kunne gøre, selv med en skade i armen. 
Men måske kæmper de bare en kamp med dem selv om at være 
anderledes og det tager tid at vende sig til. Jeg ville ikke hjælpe 
ham med det, men ved nu at grunden til at han ikke gjorde tinge-
ne selvom han kunne, var fordi han først skulle finde ud af det in-
deni, før han kunne gøre noget ved det. Til slut vil jeg sige, at min 
bror virkelig har formået at vende skaden til noget positivt. Ikke 
nok med at han har lært hvad han selv kan gøre, men hjælper og-
så andre, uanset hvilken skade de har. Af alle de ting han har op-
nået i livet (arbejde, hjem etc.), kan jeg ærligt indrømme at jeg 
aldrig har været stoltere af nogen, end jeg er af Ryan. Han er så 
inspirerende. Imedens jeg skriver dette, er han på en cruise ver-
den rundt, som han IKKE inviterede mig med til! Men jeg tror jeg 
kan tilgive ham for det! 
 
Mary: Af egen erfaring med 2 børn med specielle behov, er det 
eneste jeg kan sige at forvente det bedste fra jeres børn, ud fra 
det niveau de er på. Disciplin og respekt er grundlaget for opdra-
gelse til et produktivt liv og fremtid. Det er hvad mine forældre 
gjorde for min bror John. 
 
Julia : Jeg elsker at have Kailyn som storesøster. Jeg har en lille-
søster også, som hedder Sarah. 
 
Gavyn : Bare at jeg er så glad for, at Courtney er involveret i 
UBPN. Før hun vidste af det, fik hun et rigtigt job (selvom det var 
frivilligt), men det gav hende en tro på, at hun kunne begynde at 
arbejde igen og et nyt område var måske lige det der skulle til. 
UBPN har betydet alt for hende og gjort meget mere. Hele famili-
en takker jer af hele vores hjerter.  
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Den forrige bestyrelse fortsætter og afslutter foreningen. 

�
Hvis du har været tilmeldt foreningen, er du automatisk 
tilmeldt Familiesammenslutningen. Det er gratis at være 
med, men til støtte for de løbende udgifter til hjemmesi-
den, telefonudgifter, frimærker og diverse, kan man ind-
betale et frivilligt beløb på kontonr: 0165 5905 293 445  
 
Hjemmesidens udseende og indhold vil forblive uændret 
med langt de fleste ting (stadig www.p-b-parese.dk)  
 
For at kunne være få tilsendt eventuelle invitationer til  
sammenkomster i familiesammenslutningen, skal du dog 
have tilmeldt dig en liste (kan gøres på 58 80 01 06 eller 
lba@eucnvs.dk). Disse invitationer vil dog oftest være at 
se på hjemmesiden også. 
 
Har du lyst til at arrangere noget, kan du få hjælp og 
adresseoplysninger fra den nye liste på ovenstående 
kontaktoplysninger. 
 
Hvis du har lyst til at stå som kontaktperson i dit område/ 
din kommune skal du bare ringe eller maile på ovenstå-
ende kontaktoplysninger.  
 
Hvis du ikke er interesseret i at være en del af familie-
sammenslutningen, kan du få dine oplysninger fjernet 
ved at ringe eller maile på 58 80 01 06 eller 
lba@eucnvs.dk.  
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Hvis du er rigtig ked af at undvære en forening, vil vi anbefale 
dig at melde dig ind i Landsforeningen for armdefek-
te/bendefekte. 
 
Denne forening er for familier med børn, unge og voksne med armdefek-
ter, bendefekter eller AMC (Arthrogryposis Multiplex Congenita), som 
har varigt nedsatte funktioner i arme og/eller ben.  
 
De nedsatte funktioner kan skyldes medfødte eller erhvervede mangler 
eller defekter som:  
· Misdannelser/mangel/amputation af dele af arm eller ben. 
· Arthrogryposis Multiplex Congenita (AMC). 
· Syndromer som Robert's eller Tar's syndromer. 
 
Duchenne Erbs (beskadigelse af muskler i arm ved fødsel eller ulykke). 
Foreningens formål er at støtte forældre med børn og unge med nedsatte 
funktioner i arme eller ben, for at sikre deres fysiske, psykiske og sociale 
udvikling.  
 
Foreningens virksomhed udøves på møder, kurser og lejre samt i direkte 
kontakt til forældre, børn og unge. 
 
Læs mere på http://www.arm-bendefekte-amc.dk  
 
Eller kontakt: 
Landsforeningen for armdefekte/bendefekte 
Sekretatiatet 
Egebæksvej 28 
8270 Højbjerg 
Tlf. 87 39 64 00 (man-ons fra 9.00-14-00) 
 
E-mail sek@arm-bendefekte-amc.dk 
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gede på legepladsen. Han havde fået en ordentlig bule i panden. 
Denne historie får mig til at grine hver gang.  
 
Julia : Min søster gled en gang af sin kælk og med maven først, 
fortsatte hun ned af bakken, men sneen væltede ind i hendes jak-
ke. Hun frøs virkelig og hoppede op og ned for at få sneen ud. 
 
Gavyn : Ja. Det var sjovt en gang jeg var ved at gøre mig klar til 
en date. Fyren bankede på døren og jeg råbte fra badeværelset 
”kom bare ind og jeg kommer ud om lidt”. ” er du ved at gøre dig 
klar”, spurgte han, hvorpå jeg svarede ”nix...ved at barbere min 
søsters armhuler for hende”. En sjov konversation, som førte til at 
vi kom ud at spise den aften. 
 
Barry : Åh ja….! Chokolade-mælk-brusebadet! Jeg lærte meget 
tidligt ikke at gøre grin med Judy (at grine med hende er ok….ikke 
af hende). Jeg kan ikke huske hvad det var vi nøjagtigt lavede 
sjov med, måske at hun altid var den sidste der  blev færdig med 
morgenmaden, så vi alle kom for sent i skole. I hvert tilfælde gjor-
de jeg grin med hendes langsomhed og hun hældte et helt glas 
chokolademælk ud over mig! 
 
Nicolette : Siden at Juliana’s balance var helt ude i tovene da hun 
var yngre, husker jeg hende løbe ind i mure, falde ned og så ville 
hun begynde at le fuldstændig hysterisk. 
 
 
Spørgsmål: Er der andet, som du har lyst til at del e 
med vores læsere? 
 
Tina: Jeg håber at forældre ikke vil behandle børn med skader/
handikaps, som min søsters, anderledes end deres andre børn. 
De kan gøre alt det de selv vil. De spørger jo, hvis de har brug for 
hjælp. De ved måske ikke helt hvad de kan, før de har prøvet det. 
Få dem til at gøre tingene så godt de kan og de bliver så stærke 
som min lillesøster! Amy, jeg er virkelig stolt af dig! 
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være ærlig, har det gjort at jeg betvivler min tro, da jeg ikke kan 
se meningen med at hun skal have den skade. På den anden 
side har hendes kamp og det hun har opnået, vist mig mere af 
Herrens gode arbejde og hendes måde at takle alle de barriere 
Han har sat foran hende. 
 
Barry : Det har ikke haft nogen påvirkning på mig. 
 
Nicolette : Selvfølglig har det haft en effekt på mig! Men hun vil 
altid være Juliana for mig og det er sådan det altid skal være. 
 
 
Spørgsmål: Har du en sjov historie eller episode 
med din søster eller bror, som du vil dele med os? 
 
Tina: Jeg syntes virkelig ikke min søsters skade er morsom. Hun 
skal være sådan resten af hendes liv….hvad er der sjov ved det? 
 
Raymond : En dag da John fik fysioterapi på gulvet i spisestuen, 
kom en ven af familien på besøg. Min mor viste stolt hvor stor en 
fremgang der var i Johns arm og viste hvor langt han kunne ræk-
ke. Ved synet af denne usædvanlige manøvre, kollapsede ven-
nen og faldt besvimet om på gulvet. Det tog et par minutter før 
hun kom til sig selv. Hun var overvældet over Johns flexibilitet! 
 
Aaron : Nej! 
 
Mary: Mine brødre plejede at lave svæveflyvere af træ og trække 
dem efter cyklen og lave race ned af gaden. John plejede at være 
en af vinderne. Han pleje også at spille Basketball. Han var lige-
som alle andre børn. 
 
Farren : Jeg tror en af mine favorithistorier er dengang min mor 
kaldte mig ind, for at fortælle at Tanner var løbet ind i et træ. Hun 
fortalte mig, at da hun hentede Tanner fra skolen, gav de hende 
en ”skades-rapport”, som sagde at han havde behov for en is-
pose. Tanner var tilsyneladende løbet lige ind i et træ, da han le-
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 Fødslen 
Tidligt om morgenen d. 7.11.2006 kørte vi afsted til Haderslev sygehus. 
Vandet gik kl. 13 og ved aftenkaffetid var fødslen i fuld gang. Alt gik  
rigtigt godt, indtil hovedet var kommet fri. Den lille ny (Helene) sad fast 
med skulderne og ville ikke rigtigt ud. Der var pludselig flere personer i 
lokalet og der blev skubbet på maven. Herefter gik det rigtigt stærkt..flere 
personer kom til. Helene var blå som en smølf, navlestrengen havde 
været om halsen og der blev arbejdet på højtryk for at få gang i blod-
cirkulationen. I den situation føles sekunder som timer og ens sanseappa-
rat er spændt til det yderste, men alting gik heldigvis godt, og det var en 
sand befrielse at kunne få lov at holde hendes hånd et kort øjeblik inden 
hun blev lagt i cuvøse og kørt til sygehuset i Sønderborg. Her bemærkede 
vi første gang, at den ene arm ikke rigtigt var på toppen. Det satte 
selvfølgelig nogle tanker i gang, og varslede, at vi nok havde flere ud-
fordringer i vente.  Nogle større bekymringer gav det dog ikke anledning 
til. Det altoverskyggende og vigtigste var naturligvis at at vi havde fået 
en vidunderlig datter på 4080g og 55 cm......vi var blevet forældre. 
 
  

 De første 
måneder 
I Sønderborg blev 
Helenes tilstand 
hurtigt stabil, og 
ved morgenrund-
gangen kon-
staterede lægen, at 
alt var som det 
skulle være, og at 
vi ikke skulle 
bekymre os om 
armen. Den var 
blot midlertidigt  
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lammet og det ville løse sig inden for et par dage eller uger. Vi fik dog 
alligevel ret hurtigt udleveret en pjece om Duchenne Erbs Parese, og 
efter at have surfet nettet tyndt for information stod det klart, at der nok 
var en risiko for, at det ikke bare ville fortage sig. Lægerne i Sønderborg 
var dog optimistiske og ville se tiden an. Da Helene skulle undersøges for 
hofteskred, kom vi imidlertid i kontakt med en læge i Aabenraa, som 
lavede en henvisning til overlæge Kurt Simesen på Odense Universitets 
hospital (OUH). 
På henvisning fra Sønderborg sygehus fik vi efter 3 uger tilknyttet en 
fysioteurapeut fra Aabenraa kommune..Pia. Pia kom hos os 1 gang i ugen 
og hun lavede bl.a. de øvelser fra brochuren fra Sønderjyllands Amt. 
“Forældrevejledning. Optræning af børn med Duchenne-Erb´s parese”. 
Men også andre øvelser, eksempelvis med bolde.Hun lavede også 
strækøvelser for at modvirke at Helene fik myoser. Med fysioteurapeuten 
(og ikke mindst Elises) ihærdige indsats, fik Helene trænet armen op, så 
hun kunne løfte den op til brystet og kunne støtte på armen. Og håndledet 
blev drejet mere udad. Helene begyndte at lægge ting over i sin venstre 
hånd og var  blevet opmærksom på at hun havde to hænder. Hun var på 
det tidspunkt ca. ½ år gammel 
 
 I to omgange fik Helene foretaget en EMG-undersøgelse ved OUH, som 
hver gang viste, at der var aktivitet i nerverne. Undersøgelsen viste også 
at nerverne var beskadigede, men at der var en heleproces i gang. Ak-
tivitetsniveauet var da også tydeligt øget fra den første til den anden un-
dersøgelse. Fremgangen i armen var dog stadig begrænset. Vi fik derfor 
en henvisning til konsultation i London ved Royal National Orthopaedic 
Hospital ved en Dr. Sinisi med henblik på at få foretaget en udvidet 
EMG-undersøgelse. 
 
 Sundhedsstyrelsen betalte Helene og Elise tur til london, og arrangerede 
turen, med flybilleter og hotelreservation. Jens´s rejseomkostninger søgte 
vi om at få dækket af Aabenraa kommune efter “Lov om Social Service $ 
41”. Dette lykkedes først senere på året efter at vi endnu engang havde 
været i Londen. $41 er lidt af en gummiparagraf, som tolkes af den en-
kelte kommune. Det kan i den forbindelse anbefales at tænke godt over 
hvorfor man skal have sine omkostninger dækket. Vi skrev et langt 
klagebrev hvor vi begrundede punkt for punkt hvorfor vi var berettigede 
til godtgørelse. Det gælder om at få videregivet så meget saglig informa-
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Nicolette : Da jeg er 6 år ældre end Juliana, har vi aldrig gået i 
skole sammen. Men hun kan til enhver tid forsvare sig selv. 
 
Spørgsmål: Hvordan tror du det, at have en søsken-
de med specielle behov, har påvirket dig? 
 
Tina:  Mine forældre gjorde deres bedste for ikke at gøre forskel 
på os, men det virkede aldrig sådan på mig. Det virkede som om 
at hun altid slap af sted med ikke at have så mange pligter som 
os andre og sådan noget. Men i mine øjne er hun bare min søster 
og kan gøre alt hvad hun selv har lyst til. Desuden har hun altid 
sagt, at hun kan gøre alt hvad vi kan. 
 
Aaron : Andet end at gøre mig til en bedre person, har det ikke 
påvirket mig. 
 
Mary: Jeg tror at det at have en bror med specielle behov, forbe-
redte mig på at få tvillinger-drenge, som begge er bagud udvik-
lingsmæssigt. Mine forældre har altid forventet at vi gjorde vores 
bedste, ud fra de forudsætninger vi havde. Da mine tvillingedren-
ge kom til verden to år efter min datter, var deres udviklingsforløb 
meget anderledes fra hendes. Jeg tror mine forældres indflydelse 
spillede en rolle. Det har igennem de sidste 26 år hjulpet mig med 
alt omkring mine drenge. 
 
Farren : Årene med at følge Tanner’s skade forbedres med fysio-
terapi og operationer, har inspireret mig til at blive fysioterapeut. 
Jeg er i gang med et skoleforløb med Trænings Videnskab i håb 
om at komme nærmere min uddannelse. Før Tanner’s skade, 
havde jeg ingen drøm om dette, og nu kan jeg ikke forstille mig at 
lave andet! 
 
Julia : Ikke rigtig! Men nogen gange går hun i vejen, når jeg træ-
ner i Barren. 
 
Gavyn : Situationen har lært mig at værdsætte livet mere og være 
mere taknemmelig for, hvad jeg KAN og hvad jeg HAR. Og for at 
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Søskendesnak med UPBN-formand Nancy Birk 
 

Oversat  fra OUTREACH  nr. 20 af Lone Bach 
 

Nancy Birk taler med drenge og piger i alderen 7-71, fra 
Alaska til New York, som har en søskende med OPBP.  
 
Spørgsmål: Har du nogensinde været nødt til at for-
svare din søster eller bror i skolen? 
 
Tina: Måske et par gange, men min søster er lidt yngre end jeg 
er, så vi var ikke så meget sammen i skolen. 
 
Raymond: John og jeg legede en masse ”gadelege” sammen 
med de andre nabobørn, som ”spark til dåsen”, eller 
”gemmelege”. Jeg husker at vi alle legede sammen, og hvis 
Johns arm har haft voldt nogle problemer, ved jeg at jeg ville gøre 
mit bedste for at forsvare ham. 
 
Mary: Jeg kan ikke huske at jeg på noget tidspunkt skulle forsva-
re min bror. Han lavede nogle helt fantastiske ting, som at vinde 
en kastekonkurrence i den lokale park. Og han var med i skolepa-
truljen.  
 
Farren : Nej! Og lad os ikke håbe det sker, for så skal de få med 
mig at bestille! 
 
Julia : Nej, men det har hun gjort for mig. 
 
Gavyn : Nej, hovedsagelig forsvarede hun mig. 
 
Barry : Det behøvede jeg slet ikke. Hun har en meget stærk psy-
ke. 
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tion som muligt, så kommunens medarbejdere får den nødvendige ind-
sigt. I den forbindelse var Kurt (OUH) også meget behjælpelig. 
 
Konsultation i 
London 
Den 26. Juni  gik vi 
så med spændte 
skridt ind ad hoved-
døren på Bolslover 
Street 45-51 i Lon-
don. Man kommer 
ind i en stor Hall 
hvor de forskellige 
læger har konsulta-
tionslokaler hele 
vejen rundt. 
Sundhedsstyrelsen havde sørget for en tolk, som venligt tog i mod os og 
sørgede for at de rigtige papirer blev afleveret. (Husk blanket E 112, som 
sikrer at sundhedsstyrelsen betaler!). Der var kun afsat 30 min til konsu-
lation, og det gik hurtigt. De engelske læger (Dr. Sinisi er ovenikøbet fra 
Milano!) kan virke lidt arrogante i deres jakkesæt, men ellers var han 
flink og venlig. Vi fortalte om hvordan vi havde oplevet Helenes udvik-
ling og Dr. Sinisi lavede en klinisk undersøgelse af armen og skulderen. 
Hans konklusion var klar..Helene skulle have 2 operationer. For det før-
ste skulle skulderen sættes på plads og for det andet skulle der laves en 
nervetransplantation. Så var de 30 min. gået og vi kunne lidt måbende 
forlade lokalet. Den EMG undersøgelse vi var kommet for blev praktisk 
talt ikke omtalt og vi sad lidt med følelsen af at være et nummer i en travl 
kirurg´s konsultationsrække. Samtidig sad vi tilbage med flere spørgs-
mål, som vi ikke havde nået at få svar på. Tilbage i Danmark fik vi dog 
talt det igennem med Kurt hvilket var en god hjælp. 
 
 Operationen 
Den 28 Juli gikTuren igen til London.  Helene nød flyveturen.og søndag 
blev hun indlagt på Great Ormond Street Hospital for Children, et Hospi-
tal der ligger i Stanmore i udkanten af London. Hun skulle faste fra mid-
nat og kl 7.00  næste morgen kom hun i fuld narkose, pyha det er noget 
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af det værste....ventetiden var lang. De havde sagt det ville tage ca 2-3 
timer. Men først efter 4 timer kunne vi komme ind til hende. Hun var sta-
dig påvirket af narkosen, så hun hang bare ved vores side. Heldigvis 
havde vi en tolk med, som havde overskud til at få en læge til at fortælle 
om hvad der var sket. Operationen var gået godt. Skulderen var ikke gået 
af led, de havde forlænget en muskel/sene ved skulderen og de havde 
fjernet noget arvæv ved de beskadigede nerver, men efter at have målt på 
nerverne havde de valgt ikke at lave en nervetransplantation, men kun 
løsnet omkring nerverne (extension af nerverne) da der var god forbin-
delse. Helene overrasker hver gang,  Det er vi kun glade for... 
Det var lidt hårdt at se sit barn indpakket i gibs. Armen blev understøttet 
af en metalskinne og der var lagt gibs omkring maven og armen. 
Personalet behandlede os rigtigt pænt og Helene blev allerede udskrevet 
dagen efter. Helene var den eneste baby på afdelingen, så vi fik alle lov 
at overnatte hvilket var rigtig dejligt. Om hospitalet kan man sige at 
bygningerne lignede noget fra krigens tid, men at udstyret var moderne.  
Det var mere forældrene der skulle vende sig til at deres datter havde gips 
på end hende  hun tog det bare i om ikke strakt så ihvertfald letbøjet 
arm...På anbefaling fra lægerne blev vi i London 2 ½ dag mere før vi fløj 

hjem (fordi hun havde været i 
fuld narkose). I den forbindelse 
er det vigtigt at hospitalet ud-
fylder en erklæring på at barnet 
må flyve, da det ellers kan give 
problemer ved nogle flysel-
skaber. . 
 
Dagpleje 
1. September startede Helene i 
dagpleje, hun var klar til at 
komme ud blandt andre børn, 
og efter at dagplejemoderen og 
Elise havde vist de andre børn 
Helenes gibs og de måtte 
mærke på den,  var der ingen 
problemer, de tog hensyn til 
hende. Men legede ellers helt 
normalt sammen. Helene nød 
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bare at komme ud. 
 
 Væk med gipsen 
Efter 8 uger med gibs havde Helene vænnet sig til at havde gibs på, men 
hun tog det så flot da de skulle tage den af på hospitalet, det var med en 
maskine der lignede en vinkelsliber. Det så meget drastik ud. 
Efter at gibsen blev fjernet, var armen forholdsvis stiv. 
Dr. Sinisi så på såret som så pænt ud og armen var fin, det tog ca 15. min, 
så var vores tid over, så det var meget spild at være taget til london... 
Helene lærte hurtigt at hun  ikke havde gips på mere. Det er utrolig hvor 
hurtig de tilvænner sig.. 
 
Fys. 
Ca 3 uger efter at hun havde fået gibs af, startede Helene til fysioteurapi 
2 gange i ugen på Sønderborg sygehus. En ny fys. Men også her gør hun 
alt for at Helene skal få armen genoptrænet... vi har næsten kun mærket 
fremgang hvergang, hun er stadig ikke helt obs på armen men kan godt 
gribe om ting. Når hun `kravler` vender håndryggen ned af, hun kan ikke 
selv vende den rigtig. Prøver at lære hende at kravle, gribe omkring ting 
og være obs på den venstre arm. 
Når Kurt siger god for det skal vores tidligere fysioteraupeut Pia til at 
komme hjem til dagplejen og lave øvelser der 
 
At få en datter med Duchene Erbs Parese 
For os har det givet mange begymringer at have født et barn med en 
drille arm...  der er faldet mange tåre,  hvad hvis nu armen ikke kommer 
til at fungere osv. Men det værste har nok været alle dem som har sagt: 
“Det er jo kun en arm”. En arm kan være nok når man ikke har forberedt 
sig på den situation. Vi er vokset med opgaven, og nu føler vi ikke, at det 
er et problem mere, Helene er et dejligt barn med rigtigt meget gå på 
mod... En lille ildsjæl......vi  elsker hende over alt på jorden. Hun skal nok 
klare verden. 
 
 
Skrevet af Elise og Jens 
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Hej 
 
Vi har lige haft en rigtig dejlig oplevelse med 
ergoterapeuten i Næstved kommune. Vi hav-
de haft fat i dem, da Lotte havde svært ved at 
sidde rigtigt på sin cykel, og nå styret uden at 
vride i ryggen. Da vores børn jo ofte har 
længdeforskel på armene, er det et ikke ube-
tydeligt problem. Ergoterapeuten havde un-
dersøgt mulighederne, og fundet frem til et 
hjælpemiddelfirma, som havde en rigtig god 
løsning. Firmaet hedder:  
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Indtægter            

              

Kontingent       9150,00   

Indbetalt til hyttetur       9945,00   

Donationer       1650,00   

Renter         366,67   

I alt          21111,67   

              

Udgifter              

              

Indbetalt til Indenrigs & Sundhedsministeriet Akt. Pulje       3241,00   

Kontorartikler       4662,75   

Micronet         600,00   

Plexus Posten       9438,75   

Hytteleje         7800,00   

Hyttetur         10992,50   

Foredragsholdere       8475,00   
  
 
 

  Årsregnskab                       1/1-2007 - 31/12-2007   
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