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En lzege forteeller en patient, at hun er dgdeligt syg og kun har
seks maneder tilbage.

"Er der slet ikke noget, jeg kan gagre?", spgrger den chokerede

Foreningen blev stiftet d. 23 Marts 2002 af 14 Familier, som alle har et barn med
Fadselsskaden Plexus Brachialis Parese.
Foreningens formal er:

Information til nybagte foreeldre til bgrn med OPBP patient.
: "Jo", siger laegen. "Gift dig med en advokat, sa bliver det de
Etablere netveerk for patienter med OPBP lzengste seks maneder i dit liv!"
Samarbejde med social- og sundhedssektoren.
Formidle den viden vi har om OPBP Aelral Faale ‘ re
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Den lille dreng kommer hjem til sin far og mor, efter at have veeret
pa besgg hos sin jyske morbrors familie i en uge.

- N3, var det sjovt derovre?, spgrger faren

- Ja, men neeste gang tror jeg at jeg skal ha' et askebasger med!
- Hvorfor det?

- Jo, for da jeg kom blev morbror ved med at sige: "Er der noget
a' ska' baere?"

Familiesammenslutningen "Av min arm”

/Endringen 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 formal, men er afhaengig af
medlemmernes initiativer. Nogle af de oprindelige bestyrelsesmedlemmer fortsaet-
ter som tovholdere og kommunikationen foregar via vores hjemmeside pa

www.p-b-parese.dk.
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Indhold To babyer/lé pa fade-afdelingen.
Baby 1: Jeg er en dreng.
Farvel til forening - goddag til Familiesammenslutning Baby 2: Bevis det.
Fra f R — utni Baby 1: Farst nar sygeplejersken er gaet.
ra forening til familiesammenslutning Baby 2: Okay
Landsforeningen for arm— og bendefekte Sygeplejersken gar.
) ) Baby 2: Bevis det. [ @ \
Helenes Historie Baby 1: Se selv, bla sokker...
Udstyr til cykler
Arsregnskab
Western Camp
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OBS! Dette er den sidste Plexus Posten der bliver udgivet i foreningsgje- $ 1% &
med. Hvis der er nogle numre du mangler eller gerne vil give til bekendte, & (O # »  #
kan du ringe til Lone pa 22 31 71 80, eller downloade den fra
www.p-b-parese.dk




To kannibaler sad 0g spiste en Cir{ g K\ ¢ 4% ( L
kusklovn, da den ene sagde: | g (3471608 (#3 4,
"Syn ikk han har en sjov o\ alettet@city.dk R
Sy es”du e, at han har en sjo “‘ Q&()#) AN A
smag? ) o
+ &
e %6 $
" 7 9 1
7, 1 /3 #/)3 4,,
#1113 4,, % 3
$
3% % = —
Ve (O# # =N\ ==
2 3 %
& &
( $$ 0
2 1 6 7 & '1 )3
(34, #I(3 4,,
6 3 $ 7{/\ \J\‘ $3
2 7 3 %
2 3
7 1
#1)3 4,,
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/g\ Keere Alle

A '\ Dette er et uigenkaldeligt farvel til vores fonegj og et rigtig hjertelig
= velkommen til vores familiesammenslutning.
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% Dette er vores sidste bladudgivelse, og derfoé @lstra sveert at fa
skrevet noget afsluttende som ikke kommer til delfor trist.

BN Eor det er trist, at vi har veeret ngdt til at neglie=foreningen, men
som t|d||gere skrevet er kreefterne hos bestyredtgppet op. Vi havde nok habet, at
der var nogen der ville overtage vores poster, saelan gik det ikke, og derfor er jeg
selvfglgelig meget glad for at vi nu lukker og dtak med god samvittighed. Vi i be-
styrelsen har gennem arene virkelig lagt et stykke arbejde i det, og jeg vil her
benytte lejligheden til at takke hver enkelt af jer

Aase for din ukuelige optimisme algn fikser vi ligeholdning, TAK for det

Birgit for dine altid dejlige ideer og villighed #ltid at stille op, TAK for det
Jens for dine altid dejlige vitser og store arbdjtit weekendturene, TAK for det
Flemming for dit store arbejde med fondsggnin@ék for det

Lone for dit keempe overskud, gode ideer og prasestie bladudgivelse, TAK for
det

Og TAK til vores familier, som har matte undvaerends vi er mgdtes rundt i landet.

Jeg gleeder mig rigtig meget over at vi i stedetféat lavet vores familiesammenslutt
ning, og HUSK at | altid kan indbetale frivilligestwb til vores konto, konto nummeret
kommer til at std pa vores hjemmesidevw.p-b-parese.dkPengene vil blive brugt til
at holde vores hjemmeside kgrende.

I vil stadig kunne finde os pa hjemmesiden hvdblisier stdende med vores mail
adresse og telefonnummer. Sa hvis der er nogéittiiet om eller har brug for hjeelp
til, sa tav ikke med at bruge os. Ogsa hvis | stémki noget nyt og spaendende, som
kunne veere interessant at hare om sa giv lyd, masea magder et barn med samme
skade, sa giv endelig vores hjemmeside-adressesvide

Foreningen har fyldt rigtig meget | vores famighar haft meget gleede af at veere
med. Vi har haft s& mange gode oplevelser og fattesog opbakning. Det, at have
mgdt andre bgrn med samme ting, der er sveerd,i lime betydet meget for vores

datter og har gjort os foreeldre mere rustet tihatle de sveere ting. Al dette ville vi
ikke veere foruden.

Keerlig hilsen Jette - Formand & kasserer.

Nicolette : Foreeldre bar ikke opdrage deres barn med et handi-
kap anderledes end de andre bgrn. Selvom de maske behgver
mere tid med fysioterapi eller lignende, er de stadig kun barn,
men med et handikap.

Hvis | vil have bladet tilsendt gratis(skrevet pa engelsk, men me-

get flot illustreret), s& send et kort eller en mail til nedenstaende
adresser:

Outreach

United Brachial Plexus Network, Inc.
1610 Kent Street

Kent, OH 44240

USA

Eller mail til denne:

nancy@ubpn.org
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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 opnaet.

Aaron : Siden skaden skete for Ryan i en senere alder end de fle-
ste, vil jeg sige til sgskende, at | bare skal veere der for dem. Det
kan veere de ber dig om at ggre de mest underlige ting for dem,
som de egentlig selv kunne ggre, selv med en skade i armen.
Men maske keemper de bare en kamp med dem selv om at veere
anderledes og det tager tid at vende sig til. Jeg ville ikke hjeelpe
ham med det, men ved nu at grunden til at han ikke gjorde tinge-
ne selvom han kunne, var fordi han farst skulle finde ud af det in-
deni, far han kunne ggre noget ved det. Til slut vil jeg sige, at min
bror virkelig har formaet at vende skaden til noget positivt. Ikke
nok med at han har leert hvad han selv kan ggre, men hjeelper og-
sa andre, uanset hvilken skade de har. Af alle de ting han har op-
naet i livet (arbejde, hjem etc.), kan jeg eerligt indramme at jeg
aldrig har veeret stoltere af nogen, end jeg er af Ryan. Han er sa
inspirerende. Imedens jeg skriver dette, er han pa 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 bgrn med specielle behov, er det
eneste jeg kan sige at forvente det bedste fra jeres bgrn, ud fra
det niveau de er pa. Disciplin og respekt er grundlaget for opdra-
gelse til et produktivt liv og fremtid. Det er hvad mine foreeldre
gjorde for min bror John.

Julia: Jeg elsker at have Kailyn som storesgster. Jeg har en lille-
s@ster ogsd, som hedder Sarah.

Gavyn: Bare at jeg er sa glad for, at Courtney er involveret i
UBPN. Far hun vidste af det, fik hun et rigtigt job (selvom det var
frivilligt), men det gav hende en tro p&, at hun kunne begynde at
arbejde igen og et nyt omrade var maske lige det der skulle til.
UBPN har betydet alt for hende og gjort meget mere. Hele famili-
en takker jer af hele vores hjerter.

Den forrige bestyrelse fortseetter og afslutter foreningen.

Hvis du har veeret tilmeldt foreningen, er du automatisk
tilmeldt Familiesammenslutningen. Det er gratis at veere
med, men til stgtte for de lgbende udgifter til hiemmesi-
den, telefonudgifter, frimaerker og diverse, kan man ind-
betale et frivilligt belgb pa kontonr: 0165 5905 293 445

Hjemmesidens udseende og indhold vil forblive ugendret
med langt de fleste ting (stadig www.p-b-parese.dk)

For at kunne veere fa tilsendt eventuelle invitationer til
sammenkomster i familiesammenslutningen, skal du dog
have tilmeldt dig en liste (kan gares pa 58 80 01 06 eller
Iba@eucnvs.dk). Disse invitationer vil dog oftest veere at
se pa hjemmesiden ogsa.

Har du lyst til at arrangere noget, kan du fa hjaelp og
adresseoplysninger fra den nye liste pa ovenstaende
kontaktoplysninger.

Hvis du har lyst til at st som kontaktperson i dit omrade/
din kommune skal du bare ringe eller maile pa ovensta-
ende kontaktoplysninger.

Hvis du ikke er interesseret i at veere en del af familie-
sammenslutningen, kan du fa dine oplysninger fiernet
ved at ringe eller maile pa 58 80 01 06 eller
Iba@eucnvs.dk.



Landsforeningen for arm- og bendefekte

Hvis du er rigtig ked af at undveere en foreningyvanbefale
dig at melde dig ind lLandsforeningen for armdefek-
te/bendefekte.

Denne forening er for familier med bgrn, 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 medfadte 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 fgdsel eller ulykke).
Foreningens formal er at statte foraeldre med bgrn og unge med nedsatte
funktioner i arme eller ben, for at sikre deres fysiske, psykiske og sociale
udvikling.

Foreningens virksomhed udgves pa mgder, kurser og lejre samt i direkte
kontakt til foreeldre, bagrn og unge.

Laes mere pa http://www.arm-bendefekte-amc.dk

Eller kontakt:

Landsforeningen for armdefekte/bendefekte
Sekretatiatet

Egebaeksvej 28

8270 Hajbjerg

TIf. 87 39 64 00 (man-ons fra 9.00-14-00)

E-mail sek@arm-bendefekte-amc.dk

gede pa legepladsen. Han havde faet en ordentlig bule i panden.
Denne historie far mig til at grine hver gang.

Julia : Min sgster gled en gang af sin keelk og med maven farst,
fortsatte hun ned af bakken, men sneen veeltede ind i hendes jak-
ke. Hun frgs virkelig og hoppede op og ned for at fa sneen ud.

Gavyn: Ja. Det var sjovt en gang jeg var ved at gagre mig Klar til
en date. Fyren bankede pa dgren og jeg rabte fra badeveerelset
"kom bare ind og jeg kommer ud om lidt”. ” er du ved at ggre dig
klar”, spurgte han, hvorpa jeg svarede "nix...ved at barbere min
sgsters armhuler for hende”. En sjov konversation, som farte til at
vi kom ud at spise den aften.

Barry : Ah ja....! Chokolade-maelk-brusebadet! Jeg laerte meget
tidligt ikke at ggre grin med Judy (at grine med hende er ok....ikke
af hende). Jeg kan ikke huske hvad det var vi ngjagtigt lavede
sjov med, maske at hun altid var den sidste der blev faerdig med
morgenmaden, sa vi alle kom for sent i skole. | hvert tilfeelde gjor-
de jeg grin med hendes langsomhed og hun heeldte et helt glas
chokolademaelk ud over mig!

Nicolette : Siden at Juliana’s balance var helt ude i tovene da hun
var yngre, husker jeg hende lgbe ind i mure, falde ned og sa ville
hun begynde at le fuldsteendig hysterisk.

Spergsmal: Er der andet, som du har lysttil at del e
med vores laesere?

Tina: Jeg haber at foraeldre ikke vil behandle bgrn med skader/
handikaps, som min sgsters, anderledes end deres andre bgrn.
De kan ggre alt det de selv vil. De spgrger jo, hvis de har brug for
hjeelp. De ved maske ikke helt hvad de kan, far de har pragvet det.
Fa dem til at gare tingene sa godt de kan og de bliver sa steerke
som min lillesgster! Amy, jeg er virkelig stolt af dig!
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veere eerlig, har det gjort at jeg betvivler min tro, da jeg ikke kan
se meningen med at hun skal have den skade. Pa den anden
side har hendes kamp og det hun har opnaet, vist mig mere af
Herrens gode arbejde og hendes made at takle alle de barriere
Han har sat foran hende.

Barry : Det har ikke haft nogen pavirkning pa mig.

Nicolette : Selvfglglig har det haft en effekt pa mig! Men hun vil
altid vaere Juliana for mig og det er sadan det altid skal veere.

Spargsmal: Har du en sjov historie eller episode
med din sgster eller bror, som du vil dele med o0s?

Tina: Jeg syntes virkelig ikke min sgsters skade er morsom. Hun
skal veere sadan resten af hendes liv....hvad er der sjov ved det?

Raymond : En dag da John fik fysioterapi pa gulvet i spisestuen,
kom en ven af familien pa besgg. Min mor viste stolt hvor stor en
fremgang der var i Johns arm og viste hvor langt han kunne raek-
ke. Ved synet af denne usaedvanlige mangvre, kollapsede ven-
nen og faldt besvimet om pa gulvet. Det tog et par minutter far
hun kom til sig selv. Hun var overveeldet over Johns flexibilitet!

Aaron : Nej!

Mary: Mine bragdre plejede at lave sveeveflyvere af tree og treekke
dem efter cyklen og lave race ned af gaden. John plejede at veere
en af vinderne. Han pleje ogsa at spille Basketball. Han var lige-
som alle andre barn.

Farren: Jeg tror en af mine favorithistorier er dengang min mor
kaldte mig ind, for at forteelle at Tanner var lgbet ind i et tree. 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 lgbet lige ind i et tree, da han le-

Fadslen

Tidligt om morgenen d. 7.11.2006 kerte vi afsted til Haderslev syge
Vandet gik kl. 13 og ved aftenkaffetid var fgdslen i fuld gang. Alt gik
rigtigt godt, indtil hovedet var kommet fri. Den lille ny (Helene) sad f
med skulderne og ville ikke rigtigt ud. Der var pludselig flere person
lokalet og der blev skubbet pa maven. Herefter gik det rigtigt staerkt
personer kom til. Helene var bla som en smglf, navlestrengen havdg
veeret om halsen og der blev arbejdet pa hgitryk for at f& gang i blog

qUS.

hSt
Br i
flere

2

L

cirkulationen. | den situation fgles sekunder som timer og ens sansd
rat er spaendt til det yderste, men alting gik heldigvis godt, og det v
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sand befrielse at kunne fa lov at holde hendes hand et kort gjeblik inden

hun blev lagt i cuvgse og kart til sygehuset i Sgnderborg. Her bem
vi farste gang, at den ene arm ikke rigtigt var pa toppen. Det satte

rked

selvfglgelig nogle tanker i gang, og varslede, at vi nok havde flere ud-

fordringer i vente. Nogle starre bekymringer gav det dog ikke anle
til. Det altoverskyggende og vigtigste var naturligvis at at vi havde f4
en vidunderlig datter pa 4080g og 55 cm......vi var blevet foraeldre.
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lammet og det ville lgse sig inden for et par dage eller uger. Vi fik deg
alligevel ret hurtigt udleveret en pjece om Duchenne Erbs Parese, dg
efter at have surfet nettet tyndt for information stod det klart, at der hok
var en risiko for, at det ikke bare ville fortage sig. Leegerne i Sgnderporg
var dog optimistiske og ville se tiden an. Da Helene skulle undersgdes for
hofteskred, kom vi imidlertid i kontakt med en leege i Aabenraa, som
lavede en henvisning til overleege Kurt Simesen pa Odense Universitets
hospital (OUH).

Pa henvisning fra Sgnderborg sygehus fik vi efter 3 uger tilknyttet e
fysioteurapeut fra Aabenraa kommune..Pia. Pia kom hos os 1 gangii ugen
og hun lavede bl.a. de gvelser fra brochuren fra Sgnderjyllands Ami.
“Foreeldrevejledning. Optraening af barn med Duchenne-Erb’s parese”.
Men ogsa andre gvelser, eksempelvis med bolde.Hun lavede ogséa
streekgvelser for at modvirke at Helene fik myoser. Med fysioteurapeuten
(og ikke mindst Elises) iheerdige indsats, fik Helene traenet armen op, sa
hun kunne lgfte den op til brystet og kunne stgtte pa armen. Og haridledet
blev drejet mere udad. Helene begyndte at lsegge ting over i sin verjstre
hand og var blevet opmaerksom pa at hun havde to haender. Hun var pa
det tidspunkt ca. ¥2 ar gammel

en henvisning til konsultation i London ved Royal National Orthopaddic
Hospital ved en Dr. Sinisi med henblik pa at fa foretaget en udvidet
EMG-undersggelse.

Sundhedsstyrelsen betalte Helene og Elise tur til london, og arrangerede

41", Dette lykkedes fgrst senere pa aret efter at vi endnu engang hdvde
veeret i Londen. $41 er lidt af en gummiparagraf, som tolkes af den £n-
kelte kommune. Det kan i den forbindelse anbefales at teenke godt éver
hvorfor man skal have sine omkostninger daekket. Vi skrev et langt
klagebrev hvor vi begrundede punkt for punkt hvorfor vi var berettigede
til godtgerelse. Det gaelder om at fa videregivet sa meget saglig afgrm

Nicolette : Da jeg er 6 ar eeldre end Juliana, har vi aldrig gaet i
skole sammen. Men hun kan til enhver tid forsvare sig selv.

Spergsmal: Hvordan tror du det, at have en sgsken-
de med specielle behov, har pavirket dig?

Tina: Mine foreeldre gjorde deres bedste for ikke at gare forskel
pa os, men det virkede aldrig sadan pa mig. Det virkede som om
at hun altid slap af sted med ikke at have s& mange pligter som
os andre og saddan noget. Men i mine gjne er hun bare min sgster
og kan ggre alt hvad hun selv har lyst til. Desuden har hun altid
sagt, at hun kan ggre alt hvad vi kan.

Aaron : Andet end at ggre mig til en bedre person, har det ikke
pavirket mig.

Mary: Jeg tror at det at have en bror med specielle behov, forbe-
redte mig pa at fa tvillinger-drenge, som begge er bagud udvik-
lingsmeessigt. Mine foreeldre har altid forventet at vi gjorde vores
bedste, ud fra de forudsaetninger vi havde. Da mine tvillingedren-
ge kom til verden to ar efter min datter, var deres udviklingsforlgb
meget anderledes fra hendes. Jeg tror mine foreeldres indflydelse
spillede en rolle. Det har igennem de sidste 26 ar hjulpet mig med
alt omkring mine drenge.

Farren : Arene med at fglge Tanner’s skade forbedres med fysio-
terapi og operationer, har inspireret mig til at blive fysioterapeut.
Jeg er i gang med et skoleforlgb med Traenings Videnskab i hab
om at komme naermere min uddannelse. Fgr Tanner’s skade,
havde jeg ingen dram om dette, og nu kan jeg ikke forstille mig at
lave andet!

Julia : Ikke rigtig! Men nogen gange gar hun i vejen, nar jeg tree-
ner i Barren.

Gavyn: Situationen har leert mig at veerdseette livet mere og veere
mere taknemmelig for, hvad jeg KAN og hvad jeg HAR. Og for at

21



20

Sgskendesnak 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 sgskende med OPBP.

Spgrgsmal: Har du nogensinde veeret ngdt til at for-
svare din sgster eller bror i skolen?

Tina: Maske et par gange, men min sgster er lidt yngre end jeg
er, sa vi var ikke sa meget sammen i skolen.

Raymond: John og jeg legede en masse "gadelege” sammen
med de andre nabobgrn, som "spark til dasen”, eller
"gemmelege”. Jeg husker at vi alle legede sammen, og hvis
Johns arm har haft voldt nogle problemer, ved jeg at jeg ville gare
mit bedste for at forsvare ham.

Mary: Jeg kan ikke huske at jeg pa 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 habe det sker, for sa skal de fa med
mig at bestille!

Julia : Nej, men det har hun gjort for mig.
Gavyn : Nej, hovedsagelig forsvarede hun mig.

Barry : Det behgvede jeg slet ikke. Hun har en meget steerk psy-
ke.

: Konsultation i
:London

: Den 26. Juni gik vi 4
' sa med spaendte : . 4
: skridt ind ad hoved- ¢

: dgren p& Bolslover ‘

: Street 45-51 i Lon- v

: don. Man kommer

tind i en stor Hall

i hvor de forskellige

: laeger har konsulta- ¢

; tionslokaler hele ; ek k0
 vejen rundt. S e —
: Sundhedsstyrelsen havde sgrget for en tolk, som venligt tog i mod @s og
Esmgede for at de rigtige papirer blev afleveret. (Husk blanket E 112} som

Operationen :
: Den 28 Juli gikTuren igen til London. Helene ngad flyveturen.og sgr

Etion som muligt, s& kommunens medarbejdere far den ngdvendige End-
Esigt. | den forbindelse var Kurt (OUH) ogsa meget behjeelpelig.

|

: Hans konklusion var klar..Helene skulle have 2 operationer. For detifor-

: ste skulle skulderen seettes pa plads og for det andet skulle der laves en
i nervetransplantation. Sa var de 30 min. géet og vi kunne lidt maberjde

: forlade lokalet. Den EMG undersggelse vi var kommet for blev praktisk

; talt ikke omtalt og vi sad lidt med fglelsen af at vaere et nummer i erj travl
i kirurg's konsultationsreekke. Samtidig sad vi tilbage med flere spgrg
: mal, som vi ikke havde néet at f& svar pa. Tilbage i Danmark fik vi dog
: talt det igennem med Kurt hvilket var en god hjeelp. :

S_

Etal der ligger i Stanmore i udkanten af London. Hun skulle faste fra gnid-
i nat og kl 7.00 naeste morgen kom hun i fuld narkose, pyha det er nbget
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dig pavirket af narkosen, sa hun hang bare ved vores side. Heldigvi
havde vi en tolk med, som havde overskud til at fa en leege til at for
om hvad der var sket. Operationen var gaet godt. Skulderen var ikkg gaet
af led, de havde forleenget en muskel/sene ved skulderen og de havde
fiernet noget arveev ved de beskadigede nerver, men efter at have malt pa
nerverne havde de valgt ikke at lave en nervetransplantation, men Kun
lgsnet omkring nerverne (extension af nerverne) da der var god forhin-
delse. Helene overrasker hver gang, Det er vi kun glade for...
Det var lidt hardt at se sit barn indpakket i gibs. Armen blev understpttet
af en metalskinne og der var lagt gibs omkring maven og armen.
Personalet behandlede os rigtigt paent og Helene blev allerede udskrevet
dagen efter. Helene var den eneste baby pa afdelingen, sa 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 foreeldrene der skulle vende sig til at deres datter havéle gips
pa end hende hun tog det bare i om ikke strakt sa ihvertfald letbgj
arm...Pa anbefaling fra | blev vi i London 2 % dag mere far Vi flgj
& % hjem (fordi hun havde veeret i
‘ fuld narkose) | den forbindels

Y%

.__. ma flyve, da det ellers kan give
problemer ved nogle flysel-
20 skaber.

Dagpleje
1 September startede Helenq i

komme ud blandt andre bgrn,
og efter at dagplejemoderen dg
Elise havde vist de andre bgrn
'« Helenes gibs og de matte

. meerke pa den, var der ingen
~ problemer, de tog hensyn til
hende. Men legede ellers helt
normalt sammen. Helene nad

# $

#

% & #'((O)*),-
/

! # 1

$ W&

‘()% *

D)+
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Ebare at komme ud.

' Veek med gipsen

EEfter 8 uger med gibs havde Helene veennet sig til at havde gibs pa;
: hun tog det sa flot da de skulle tage den af pa hospitalet, det var me
: maskine der lignede en vinkelsliber. Det s& meget drastik ud.

 Efter at gibsen blev fiernet, var armen forholdsvis stiv.

: Dr. Sinisi sa pa saret som sa paent ud og armen var fin, det tog ca 1
i s& var vores tid over, s& det var meget spild at vaere taget til london;.
i Helene laerte hurtigt at hun ikke havde gips p& mere. Det er utrolig
: hurtig de tilveenner sig..

t Fys.

i Ca 3 uger efter at hun havde féet gibs af, startede Helene til fysiote
: 2 gange i ugen pa Senderborg sygehus. En ny fys. Men ogsa her g
: alt for at Helene skal f armen genoptraenet... vi har naesten kun mg
i fremgang hvergang, hun er stadig ikke helt obs pa armen men kan
i gribe om ting. Nar hun “kravler” vender handryggen ned af, hun kan
i selv vende den rigtig. Praver at leere hende at kravle, gribe omkring
: 0g vaere obs pa den venstre arm.

: Nar Kurt siger god for det skal vores tidligere fysioteraupeut Pia til g
: komme hjem til dagplejen og lave gvelser der

: At fa en datter med Duchene Erbs Parese

: For os har det givet mange begymringer at have fgdt et barn med e
i drille arm... der er faldet mange tare, hvad hvis nu armen ikke kont
: til at fungere osv. Men det veerste har nok vaeret alle dem som har g
i “Det er jo kun en arm”. En arm kan veere nok n&r man ikke har forbg
i sig pa den situation. Vi er vokset med opgaven, og nu faler vi ikke, ¢
 er et problem mere, Helene er et dejligt barn med rigtigt meget gé pa
imod... En lille ildsjeel......vi elsker hende over alt pa jorden. Hun skd
: klare verden.

: Skrevet af Elise og Jens

men
:d en

5. mi

hvor

urapi
r hut
prket
hodt
ikke
ting

—t

n
mer
agt:
bredt
ht det

| nok
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Hej

Vi har lige haft en rigtig dejlig oplevelse med
ergoterapeuten i Naestved kommune. Vi hav-
de haft fat i dem, da Lotte havde sveert ved at
sidde rigtigt pa sin cykel, og na styret uden at
vride i ryggen. Da vores bgrn jo ofte har
laengdeforskel pa armene, er det et ikke ube-
tydeligt problem. Ergoterapeuten havde un-
dersggt mulighederne, og fundet frem til et
hjeelpemiddelfirma, som havde en rigtig god
lgsning. Firmaet hedder:

"
#$%& ()*

I"#

9747,45

Transport

300,00
1722,50
5000,00

Udgifter til FIK kort

Udgifter til Forum

Udgifter til telefon og internet

146,43
62126,38

Div. Bankgebyrer

| alt

Aktiver

21863,48

indestaende i Nordea 31.12.2007

Passiver

62878,19

egenkapital 31.12.2006

41014,71

underskud 1.1. - 31.12.2007

21863,48

| alt

Bankkonto og bankbilag er gennegéaet og afstemt i Drager d.20.03.2008

Revisor Kim Bach

Kasserer Jette Teildorf

17
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Arsregnskab

Indteegter

Kontingent
Indbetalt til hyttetur
Donationer

Renter

| alt

Udagifter

Indbetalt til Indenrigs & Sundhedsministeriet Akt. Pulje
Kontorartikler

Micronet

Plexus Posten

Hytteleje

Hyttetur

Foredragsholdere

1/1-2007 - 31/12-2007

abi|axs10) |11 S3||13s uey 121415]

9150,00
9945,00
1650,00
366,67
21111,67

3241,00
4662,75
600,00
9438,75
7800,00
10992,50
8475,00
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