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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. 
 
Vi opfordrer alle til at sende relevante og 
aktuelle indlæg, både familiemæssigt og 
fagligt.  
 
Der er ingen copyright på bladet, dog er 
artikler med kildehenvisning ikke tilladt at 
benytte i andre publikationer uden forlaget, 
eller forfatterens tilladelse.  
 
Materiale sendes via E-mails  
lonekim@privat.dk eller postes til: 
Lone Bach 
Kelleklintegårdsvej 1 
4470 Svebølle 
Eller ring på telefon  
22 31 71 80 / 58 80 01 06 
 
Deadline på næste Plexus Posten er 
1. december 2007 

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 

Indhold Side 

Leder af Jette Teildorf 4 

Weekendtur 2007 6 

Billeder fra weekenden  12 

Referat fra ekstraordinær generalforsamling 2007 14 

Fra forening til Familiesammenslutning, sammendrag 18 

Landsforeningen for arm– og bendefekte 19 

Ærlig Søskendesnak 20 

Birgit skriver…. 28 

Smil 30 
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Medlemskontingent:  150,00 kr./pr. år 

OBS.  ”Det er alle tiders med gode ideer og nye tiltag, som kan gavne 
foreningens fremme. For at undgå misforståelser, skal tiltag og ideer i for-
eningens navn, godkendes af bestyrelsen.”  
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Et cykelbud standser en ældre herre for at 
spørge om vej. 
- “Hallo! Bessefar..hvad er den letteste vej 
til Rigshospitalet?” 
- “Prøv at kalde mig bessefar een gang til, 
så får du det at se.” 

Ældre dame i taxa: - “I taxachauffører har nok 
det nemmeste job i verden. I sidder bare på 
jeres flade og tjener penge..” 
- “De har ret; men det er nok lettere at være 
skraldemand. De behøver jo ikke tale med 
skraldet.” 
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- Mor jeg er syg og vil gerne blive hjemme fra skole i dag. 
- Lad mig mærke dig på panden. 
- Hvad kan du mærke mor? 

- At I skal have matematikprøve i dag.. 

Hvad får man hvis man kryd-
ser en dinosaur med en heks? 

En tyranosaurus hex! 
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Kære Alle 
 
 En forening begyndte for 5 år siden med 
nogle familier der fandt hinanden via nettet 
og satte sig sammen og dannede vores for-

ening ”Av min arm”, spekulationerne var mange hvor 
få er vi, hvor mange er vi, det var svært at spå om. 
Men ret hurtigt voksede interessen for vores forening 
og medlemstallet voksede lige så hurtigt med. I dag er 
vi ca. 100 familier og det vidner jo klart om at der er 
brug for en forening eller noget der ligner. 
 
 Jeg har siddet som formand og kasserer i næsten 2 år 
og må sige kræfterne er brugt op, disse erhverv kan 
tilsammen kræve en fuldtidsansat medarbejder. Dette 
er ikke tilfredsstillende for nogen, når det jeg egentlig 
”bare” var at hjælpe andre i samme situation som os 
selv. Der er for store omkostninger ved det, og alting 
bliver gjort halvt. Vi har drøftet det i bestyrelsen og 
desværre er der ingen af os der har kræfterne alene til 
at fortsætte. Derfor har vi måtte gå den tunge gang at 
indkalde til ekstra ordinær generalforsamling på 
weekendturen, for at få foreningen opløst. 
 
 Men hvad skal vi så sætte i stedet, der er jo ingen af 
os der ønsker at gå glip af vidensdeling, weekendture-

Af redaktør  
Jette Teildorf 
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ne, venskaberne skabt på kryds og tværs eller de støt-
ter vi har kunnet være for hinanden. 
 
 Derfor har vi foreslået at lave en familiesammenslut-
ning, hvor vores hjemmeside vil blive omdrejnings-
punktet, og arrangementer vil være selvfinasieret og 
planlægges af jer selv. Foreningen vil blive opløst med 
udgangen af dette år. 
 
 Men så er det jo ikke slut alligevel, man er altid vel-
kommen til at donere penge til os, så vi kan holde vo-
res hjemmeside kørende, vi vil stadig stå til rådighed 
med hjælp og vejledning. 
 
 Jeg selv er personligt ked af det måtte ende sådan, 
men omvendt også lettet over vi har fundet en løsning 
som kan videreføre os. 
 
 Vi ved jo alle hvad vores forening har betydet for 
hver enkelt familie, i hvert fald ved jeg hvad den har 
betydet for os. 
 
 Kærlig hilsen Jette 
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Fredag mødtes vi ved 4 tiden og så var det el-
lers i gang med at dele værelser ud, pakke ud 
og gøre klar til modtagelse af alle gæsterne. 
 
Da alle var ankommet fik vi nydt vores medbragte 
mad, herefter var der alm. oprydning og hygge 
snak. 

 
 Lørdag da vi havde 
fået vores morgen-
mad kom der en del 
nye familier og 
Overlæge Kurt Sie-
mesen og Fysiotera-
peut Susanne Jep-
pesen kom for at 
holde foredrag for 
os, hvilket var meget 
interessant. Kurt 
Siemesen fortalte 
om de forskellige ty-
per operationer som 
de udfører i Odense, 
og Susanne viste før 
og efter-video af 
børn der havde fået 
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Kurt Siemesen 
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Gavyn: Åh nej, det er min storesøster. Jeg ville tæve alle der sag-
de noget. 
 
Barry: Nej, jeg følte mig ikke flov ved hende. Dog var jeg flov ved 
min anden søster! 
 
Nicolette: Jeg har aldrig følt mig flov over Juliana, men nogen 
gange blev jeg irriteret over min venner. Hvis jeg snakkede og jeg 
sagde noget i stil med :” ..og den ting med Julias arm..”, ville de 
spørge:”Hvad er der galt med hendes arm”? Og så ville jeg for-
tælle dem det...for 5. gang! 
 
Resten kommer med i næste og sidste Plexus Posten. Hvis du er interes-
seret i at modtage bladet ”Outreach” fra foreningen UBPN i USA gan-
ske gratis, skal du blot skrive til: 
 
Outreach 
United Brachial Plexus Network, Inc. 
1610 Kent Street 
Kent, OH 44240 
USA 
 
Eller mail til denne: 
 
nancy@ubpn.org 
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den ende af spekteret har jeg hjulpet med en masse fysisk hjælp, 
som hjulpet hende med at barbere armhuler, hjulpet med BH-
erne, løftet tunge ting og i starten en masse forberedelser til mad-
lavning, som skæren og piskning. Men det jeg har hjulpet med, 
som gjorde mest ondt, var de første par år før hun var klar og sik-
ker på sig selv. Dengang var det meget vigtigt at give hende selv-
tillid på at hun ville klare sig godt en dag, hvis ikke fysisk, så men-
talt! 
 
Barry: Jeg deltog ikke med nogen hjælp eller følelser for at støtte 
min søster overhovedet, da jeg ikke var klar over hvor alvorligt det 
var. Jeg troede bare det var noget hun voksede fra. Jeg tror heller 
ikke hun vidste det. 
 
Nocolette: Jeg hjælper ikke Juliana med de store ting, som at læ-
re hende at bevæge armen på en anden måde. Men jeg hjælper 
hende med at knappe hendes bukser og lyne jakke.  
 
Spørgsmål: Følte du dig flov omkring dine venner 
fordi din søskende havde OPBP: 
 
Tina: Ikke rigtigt. Mine venner spurgte og jeg forklarede hvad det 
var og hvad der var sket og så var der ikke mere om det. 
 
Aaron: Det var aldrig nødvendigt. 
 
Mary: Jeg følte mig flov over min bror. Mine venner sagde aldrig 
noget om min brors arm. Vi voksede alle op sammen i det samme 
nabolag og min bror John var blot en af børnene. 
 
Farren: Aldrig! Den eneste gang jeg var flov, var da min mor fik 
mig til at være med i tv-showet ”DR. Phil” og eleverne på min sko-
le kom hen til mig og sagde ” Vi så dig på DR. Phil”. Men det var 
nu ikke så slemt - Jeg syntes det var en stor oplevelse og en fan-
tastisk måde at få budskabet ud om OPBP. 
 
Julia: Nej. Aldrig. 

7 ������������	��
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operati-
on. 
 
Efter at vi 
havde 
taget af-
sked 
med Kurt 
Sieme-
sen og 
Susanne 
Jeppe-
sen, var 
det tid til 
at lave 
snobrød 
og varme 

kys på bål 
som  
 
Kim havde 
tændt 
mens vi 
andre sad 
til fore-
drag. Alt 
imens vi 
hyggede 
os med 
bål var det 

Susanne Jeppesen 
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også tid for 
Jan.D at få 
startet gril-
len til den 
store kal-
kun og en 
til flæske-
stegen. 
 
Så kom 
tidspunktet 
hvor over-
raskelsen 

skulle finde sted for 
de små nemlig, at 
vi fik besøg af klov-
nen. Der var man-
ge sjove ansigts 
udtryk hos børnene 
mens han under-
holdte… selv vi 
voksne kunne ikke 
forstå hvordan de 
forskellige trylle 
numre kunne lade 
sig gøre. 
 
Så nåede vi ende-
lig til aftensmaden 
der bestod af kal-
kun, flæskesteg ,  

Erik, Jens, Kim og Baby 
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hed, som var nødvendig i hendes situation. 
 
Nicolette: Da jeg gik i 4. klasse, var Juliana konstant til fysioterapi. 
Jeg husker at måtte meget tidligt op 3 gange om ugen for at være 
klar til skolebussen, og så når vi kom hjem, skulle vi med hende til 
fysioterapi. Mine forældre besluttede at stoppe den faste fysiote-
rapi, da tog sig af det i skolen, så da behøvede de ikke at bruge 
så meget tid til det, som de plejede. 
 
Spørgsmål: Hvordan hjælper du din søskende med 
at leve med skaden: 
 
Tina: Min søster er en meget stærk person. Hun behøver ikke rig-
tig noget hjælp. 
 
Aaron: Jeg ville ønske jeg kunne hjælpe ham. En af de ting jeg 
fortryder i livet, er hvordan jeg ikke håndterede situationen godt 
nok. 
 
Mary: Da jeg er den yngste var jeg sikkert ikke til meget hjælp for 
min bror i forhold til hans arm. Jeg kan huske da han fik en opera-
tion i skulderen for at forbedre hans funktion. Jeg syntes han var 
meget modig ved at blive opereret. Hans ar var ligesom et tegn 
på mod.  
 
Farren: Da Tanner jo kun er 6 år gammel, er han endnu ikke ble-
vet konfronteret med de mange aspekter omkring hans skade.  
Jeg kan kun håbe, at hvis han får problemer, at han kan tale med 
mig om dem. Selvom han er så ung, ved han at jeg elsker ham og 
er der for ham. 
 
Julia: Jeg prøver at motivere hende, når hun laver gymnastik. 
Hun skal for det meste ikke have hjælp. 
 
Gavyn: Jamen hvor lang tid har du? Uendelig mængde af kærlig 
hjælp er blevet givet til Courtney. Mentale skub i den rigtige ret-
ning og en forsikring om, at hun får et normalt og helt liv. I en an-



24 ������������	��
��

syntes det - en smule. 
 
Raymond: John og jeg var heldige at have vidunderlige forældre. 
Når jeg kigger tilbage, er det gået op for mig, hvor meget de ofre-
de for at hjælpe John med at få så meget af styrken tilbage i den 
skadede arm, som muligt. Dette var på en tid hvor der ikke var 
sygesikring og foreninger til at uddele viden. Jeg ved dette må 
have været utroligt svært. Vores forældre gjorde alt for at minime-
re påvirkningen af Johns skade på os  i dagligdagen. På en eller 
anden måde, uden at tænke over det, var det bare en selvfølge. 
Mine forældre var ikke bange for at fortælle andre om Johns ska-
de og de lod aldrig noget komme imellem hans genoptræning. 
 
Mary: Jeg tror aldrig jeg har tænkt over at mine forældre brugte 
for meget tid på John. Det var bare hvad de gjorde for at få den 
bedste hjælp til ham på den tid. Jeg plejede at tage John med til 
fysioterapi for min mor. Det var nede i byen og vi måtte tage bus-
sen. Det var udfordring og en af os blev altid køresyg. Jeg plejede 
at tænke, at fysioterapeuten var ond ved min bror, når hun fik 
ham til at dykke ned på bunden af svømmepølen, for at samle 
små objekter op. Min mor forklarede, at  John skulle gøre det, for 
at hans arm skulle blive bedre. Jeg følte mig aldrig snydt eller 
udenfor. Mine forældre gjorde hvad de kunne for os 3 børn. John 
blev ikke sat til side pga. hans skade. 
 
Farren: Da Farren blev født, forandre mit liv sig, som jeg kendte 
det. Jeg var vant til at være enebarn i 14 år. Jeg var meget 
spændt på Tanners ankomst, men også bange for de forandrin-
ger det måtte bringe. Gennem de første par år af Tanners liv op-
tog hans skade meget af mine forældres tid. Nogle gage savnede 
jeg ”den gamle familie”, men da jeg var så gammel, forstod jeg 
situationen. Jeg ville kun det bedste for min bror - også selvom 
det betød mindre tid med mine forældre. 
 
Julia: Nej. Hun får lidt opmærksomhed, når hendes arm gør ondt. 
 
Gavyn: Den opmærksomhed min søster fik af mine forældre følte 
jeg ikke som for meget eller overvældende, men en selvfølgelig-
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flødekartofler og grønt tilbehør!!! IIIIIhhh hvor det 
smagte godt. 
 
Da vi var ved at være færdige med at stille den 

stør-
ste 
sult 
kom 
Loui-
se på 
16 
år, 
for at 
for-
tælle 
os 
hvor-

Morgenhygge på gårdspladsen: Hund, 
Flemming, Barbara, Jens, Marie og Eva. 

Casper, Olivia, Mikkel og Petrine 
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dan hun har taklet de forskellige problemer som 
hun har stødt på gennem hele opvæksten.  
Det var godt gået af Louise der var mange 
”guldkorn” at hente hos hende. TAK til hende, kæ-
resten og hendes mor for at de ville deltage. 

 
Herefter var 
der fri snak og 
aftenskaffe 
med blå kage, 
slik og chips. 
 
 Søndagen 
startede med 
morgenmad, 
hvorefter vi 
gjorde klar til 
generalforsam-
ling, gennem-
gang af års 
regnskabet og 
enighed om at 
opløse forenin-
gen og lave 
den til en fami-

lie-sammenslutning, hvor vi stadig kan mødes på 
en slags ”camp” enten hos Lone & Kim eller Jan & 
Aase eller måske i Sverige hos Jens og Barbara. 
Samtidig hermed blev det aftalt at Jan & Aase star-
ter med camp næste år, hvor man hver især med-
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elskelige forældre, som sørgede for et så godt liv for os, som de 
nu havde råd til. Vi havde ikke mange dyre ting - ingen bil eller tv. 
Respekt og god opførsel var forventet. Jeg tænkte ikke anderle-
des om John end om min ældste bror Raymond. 
 
Farren: Lige efter min brors fødsel, vidste jeg noget var galt. Som 
nyfødt var Tanners højre arm slap og måtte sættes fast i ærmet 
med en sikkerhedsnål, på hans trøje. Da vidste jeg han var ska-
det. Ved at følge Tanners kamp og opvækst med OPBP, var der, 
og er, en utrolig og hjerteskærende oplevelse. Selvom vi som fa-
milie har været igennem en masse, ville jeg ikke ændre noget af 
det. Jeg elsker Tanner så meget, og jeg tror i mit hjerte, at han vil 
blive den stærkeste og sundeste dreng både mentalt og fysisk. 
Selvfølgelig, hvis jeg kunne gå tilbage i tiden, ville jeg skubbe Jor-
demoderen væk og selv  tage imod min bror! 
 
Julia: Da jeg var 4, vidste jeg hun havde en skade, fordi hendes 
arm ikke så ud som den anden arm. Jeg måtte tage med, når hun 
skulle i fysioterapi. 
 
Gavyn: Jeg opdagede først at min søster havde skaden, efter at 
hun havde været involveret i en bilulykke. 
 
Barry: Jeg opdagede det nok først, da jeg var 14 eller 15, at min 
søsters arm var anderledes. På det tidspunkt, indtil for 10 år si-
den, kendte jeg ikke til hvor alvorligt det var. 
 
Nicolette: Jeg opdagede nok først at Juliana havde en skade, 
som påvirkede hendes arm, efter hendes 1. operation og da hun 
startede med at gå i fysioterapi. 
 
Spørgsmål: Føler du at dine forældre brugte/bruger 
for meget tid på din søskendes arm/hånd: 
 
Tina: Jeg kan ikke sige de brugte for meget tid. Hun var igennem 
mange operationer og det tog lang tid for hende at komme over. 
Men med hensyn til kvalitetstid for mig og min bror, tror jeg, at jeg 
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en søskende med en skade, som påvirkede hvordan 
de brugte armen/hånden: 
 
Tina: Jeg mener det var da jeg var meget lille, omkring 4 tror jeg. 
 
Raymond: John og jeg er 4 år fra hinanden og jeg husker ikke at 
jeg bemærkede det, før han begyndte med fysioterapi og daglige 
øvelser hjemme. Min mor tog hver ude til fysioterapi, sammen 
med både John og jeg. Samtidig, skulle mor træne Johns arm 
hver dag hjemme. Jeg husker fysioterapien som meget stressen-
de, og hjemmeøvelserne var sikkert meget hårdere for min mor, 
end for John. 
 
Aaron: Ryan boede i Virginia og jeg i Alaska. Jeg husker det var 
en morgen hvor jeg lå og sov, og pludselig hørte jeg min mor skri-
ge ”HVAD”! Jeg vågnede op og skyndte mig ind til hende. Hun 
havde telefonen ved øret og sagde at hospitalet havde ringet og 
fortalt at Ryan havde været i en ulykke, ”vent venligst”! Jeg tror 
det var de længste 30 sekunder i min mors liv. Jeg var 18 på det 
tidspunkt. De næste par måneder var lidt traumatiske. Min mor 
tog til Virginia for at hjælpe Ryan i en måned. Efter det, var det 
min tur. Jeg var hos min bror i 2 uger og det var en konstant 
kamp med ham.  Det gik ikke helt op for mig hvor bange jeg var, 
da jeg så min bror i smerte hele tiden og der var intet jeg kunne 
gøre ved det. Uheldigvis var den eneste måde jeg kunne tackle 
det på, var at skændes med min bror om alle små ting. Jeg rejste 
tidligt hjem til Anchorage og talte ikke med nogen i 2 år. Jeg hørte 
alt hvad der foregik gennem min mor. Jeg husker at da jeg be-
gyndte at tale igen var jeg kommet frem til, at jeg ikke havde 
håndteret situationen særlig godt og undskyldte. Ryan forstod og 
var glad for at jeg havde forstået. Han undskyldte adrig rigtig for 
mig, men det kan jeg godt forstå. Lige meget hvor hårdt det var 
for mig, var det intet imod hvad min bror gik igennem. 
 
Mary: Mine forældre gjorde alt for at behandle os 3 børn på sam-
me måde.John havde en arm, som ikke virkede ordentlig, men 
forventningerne for os søskende var den samme. Vi havde nogle 
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bringer campingvogn eller telt. (Yderligere oplysnin-

ger vil komme på nettet) 
 
Så var det tid til det store kolde frokost ta’ selv bord, 
og så startede den store oprydning og tømning af 
hytten. Ca. 14.00 var vi klar til at tage afsked for 
denne gang . Endnu et rigtig hyggelig weekendop-
hold  var vel overstået med mange nye input og er-
faringer rigere fra andre familier. DEJLIGT. 
 
Mange hilsner Aase Dalsgaard 
�
 �
 Se flere billeder på næste side 
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på alle aldre og vi havde et rend af børn. Det var sikkert at lege 
udenfor. Vi havde det sjovt og mange herlige stunder da vi vokse-
de op.  
 
Farren: Mit navn er Farren og jeg er 19 år gammel. Min bror Tan-
ner er en typisk 6-årig - energisk og, skør, legesyg og elskelig. 
Hen ved bestemt hvordan man har det sjovt. Tanner er en rigtig 
dreng. Mindst en gang om dagen overfalder han mig og banker 
mig for sjov. Og hvad mig selv angår, studerer jeg motionsvi-
denskb på Northern Arizona University. 
 
Julia: Jeg er 7 år gammel og går i 1. klasse. Mit ynglingsdyr er 
min hund. Min søsters navn er Kailyn. Hun er 9 og går i 4. klasse. 
Hendes venstre arm har OPBP. 
 
Gavyn: Jeg er en 24-årig alenefar og lillebor til en 26-årig søster 
med OPBP. Jeg er den mest udadgående af os søskende (vi er 
3) og det er min søster Courtney også. Vi har altid været knyttet til 
hinanden, som ingen andre, og som andre ikke kan forstå. For at 
forstå Courtney skal du vide at hun var en provinspige, som flytte-
de til storbyen og besejrede den, med et godt job, skole og en 
masse venner...et rigtigt liv. Når hun kom hjem på besøg fra De-
troit, havde hun nye sko, hår, bil, øjne, tøj og alt det luksustilbehør 
en provinspige kunne drømme om at have i en storby. Så hun 
blev manager, gik på College, smed en masse kilo i træningscen-
teret, brugte 200 dollars for at få ordnet sit hår og lever et herligt 
liv for en ung pige, med skilte forældre og en provinsby-opvækst. 
 
Barry: Jeg er det 2. barn af 4. Jeg er 4 år ældre end min søster 
Judy, som har OPBP. 
 
Nicolette: Mit navn er Nocolette. Jeg er 14 år gammel og går i 8. 
klasse. Min søser Juliana er 7 og går i 2. klasse. Jeg er den æld-
ste og Juliana er den yngste af 4 børn. Vi bor på Long Island, 
New York. Vi har meget tilfælles - en ting: vi er begge atletiske. 
 
Spørgsmål: Hvornår gik det op for dig, at du havde 
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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: Fortæl om dig selv og om din søskende 
med OPBP: 
 
Tina: Mit navn er Tina og jeg er 22 år gammel. Min søster Amy 
har OPBP. Jeg er lige blevet mor, så jeg går hjemme med babyen 
i øjeblikket. Amy går på gymnasiet og vil være Fysioterapeut. 
 
Raymond: Mit navn er Raymond og jeg er en ældre bror til John, 
som er født med OPBP i hans højre arm. Jeg er 71 år gammel og 
er en pensioneret civil ingeniør. Min kone og jeg bor i Samma-
mish, Washington. 
 
Aaron: Jeg er 27 år gammel og min bror Ryan er 2½ år ældre end 
mig. Vi voksede op i Seattle og da jeg var 14 flyttede vi til Alaska. 
Ryan og jeg kom ikke særlig godt ud af det sammen før uheldet. 
Vi havde ikke meget tilfælles. Han flyttede ud af huset ret kort tid 
efter han afsluttede High School og efter dette talte vi sjældent 
sammen og sås næsten aldrig. Han syntes aldrig rigtig om vejret i 
Alaska og jeg kunne ikke se mig selv bo andre steder. 
 
Mary: Jeg er den yngste af 3 børn og den eneste pige i familien. 
Jeg er 61 år gammel og voksede op i en tid, der var mere børne-
venlig end i dag, syntes jeg. Min bror John var det midsterste 
barn. Han var en af mine store brødre. Jeg tror vi kom ud af det 
med hinanden som de fleste børn gør. Sommetider godt, somme-
tider mindre godt! Jeg var den lille søster der var for lille til at man 
kunne lege med hende. Vi boede i et område med mange børn 

13 ������������	��
��



14 ������������	��
��

Ekstraordinær GeneralforsamlingEkstraordinær GeneralforsamlingEkstraordinær Generalforsamling    
20. maj 2007 20. maj 2007 20. maj 2007    

 
Sandbjerg-lejren 

Tusdamvej 5, Skablund,  
8350 Hundslund.    

   
 Til stede: Flemming Hertz, Jens Rosenfeldt, Jonna Qv or-
trup, Jeanette Nørskov, Aase Dalsgaard, Jan Dalsgaa rd, 
Mie Olsen,  Ole Olsen, Jette Teildorf, Kim Bach, Lo ne 
Bach, Eva Asmussen, Barbara Kehlet, Annette Karrebæ k, 
Jan Teildorf og Birgit Astrup. 
   
    
 DagsordenDagsordenDagsorden    
   

1.1.1.       Valg af ordstyrerValg af ordstyrerValg af ordstyrer   
      Kim BachKim BachKim Bach   

   
2.2.2.   Valg af referentValg af referentValg af referent   
      Lone BachLone BachLone Bach   

   
3.3.3.      Formandens beretning 2006Formandens beretning 2006Formandens beretning 2006   
      Jette gennemgår årsberetningenJette gennemgår årsberetningenJette gennemgår årsberetningen   

   
4.4.4.      Årsregnskabet 2006 fra kassérenÅrsregnskabet 2006 fra kassérenÅrsregnskabet 2006 fra kasséren   
   Vi er gået ud i 2006 med et lille overskud på Vi er gået ud i 2006 med et lille overskud på Vi er gået ud i 2006 med et lille overskud på 

små 10.000,små 10.000,små 10.000,--- kr. Jette forklarer at vi får fra Tips  kr. Jette forklarer at vi får fra Tips  kr. Jette forklarer at vi får fra Tips 
og lotto midler hvert år, og driftpuljen giver over-og lotto midler hvert år, og driftpuljen giver over-og lotto midler hvert år, og driftpuljen giver over-
skud. Revisoren har gennemgået regnskabet skud. Revisoren har gennemgået regnskabet skud. Revisoren har gennemgået regnskabet 
og forsamlingen godkender. og forsamlingen godkender. og forsamlingen godkender.    
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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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Den forrige bestyrelse fortsætter og afslutter forenin-
gen. 

�
Hvis du har været tilmeldt foreningen, er du automa-
tisk tilmeldt Familiesammenslutningen. Det er gratis 
at være med.  
 
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 of-
test 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 om-
råde/ din kommune skal du bare ringe eller maile på 
ovenstående 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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5.5.5.      Forslag: Skal foreningen bestå, eller skal vi i Forslag: Skal foreningen bestå, eller skal vi i Forslag: Skal foreningen bestå, eller skal vi i 
   stedet lave en Familiesammenslutning?stedet lave en Familiesammenslutning?stedet lave en Familiesammenslutning?   

   
 Lone forklarer hvorfor vi lader foreningen Lone forklarer hvorfor vi lader foreningen Lone forklarer hvorfor vi lader foreningen 
opløse: Vi er nu omkring 100 medlemskaber, opløse: Vi er nu omkring 100 medlemskaber, opløse: Vi er nu omkring 100 medlemskaber, 
hvoraf de 85 er familier med et barn med hvoraf de 85 er familier med et barn med hvoraf de 85 er familier med et barn med 
OPBP. Det er rigtig mange mennesker. Men OPBP. Det er rigtig mange mennesker. Men OPBP. Det er rigtig mange mennesker. Men 
vi er for få til at løfte arbejdet i bestyrelsen vi er for få til at løfte arbejdet i bestyrelsen vi er for få til at løfte arbejdet i bestyrelsen 
og det økonomiske område er blevet for om-og det økonomiske område er blevet for om-og det økonomiske område er blevet for om-
fattende. Kræfterne er sluppet op, Men vi fattende. Kræfterne er sluppet op, Men vi fattende. Kræfterne er sluppet op, Men vi vilvilvil   
gerne hinanden og vores børn er glade for gerne hinanden og vores børn er glade for gerne hinanden og vores børn er glade for 
de årlige weekender. Vores forslag er, at vi de årlige weekender. Vores forslag er, at vi de årlige weekender. Vores forslag er, at vi 
lader foreningsbegrebet glide ud, til fordel for  lader foreningsbegrebet glide ud, til fordel for  lader foreningsbegrebet glide ud, til fordel for  
en forældresammenslutning, hvor knude-en forældresammenslutning, hvor knude-en forældresammenslutning, hvor knude-
punktet er vores hjemmeside, som Lone punktet er vores hjemmeside, som Lone punktet er vores hjemmeside, som Lone 
Bach stadig gerne vil være master på. Her Bach stadig gerne vil være master på. Her Bach stadig gerne vil være master på. Her 
kan lægges forslag ind til arrangementer kan lægges forslag ind til arrangementer kan lægges forslag ind til arrangementer 
man kender til eller initiativer til at holde en man kender til eller initiativer til at holde en man kender til eller initiativer til at holde en 
fest eller lignende. fest eller lignende. fest eller lignende.    
   

15 af 16 stemmer for foreningens opløs-15 af 16 stemmer for foreningens opløs-15 af 16 stemmer for foreningens opløs-
ning og Familiesammenslutningens til-ning og Familiesammenslutningens til-ning og Familiesammenslutningens til-
blivelse, med de forslag der er fremlagt.blivelse, med de forslag der er fremlagt.blivelse, med de forslag der er fremlagt.   

   
 Foreningen fortsætter til 01.01.08Foreningen fortsætter til 01.01.08Foreningen fortsætter til 01.01.08   

   
Evt.Evt.Evt.   

Jens: når man melder sig til skal man for-Jens: når man melder sig til skal man for-Jens: når man melder sig til skal man for-
vente at få mails fra folk til eventuelle vente at få mails fra folk til eventuelle vente at få mails fra folk til eventuelle 
tiltagtiltagtiltag   
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Jan D: Vi skal gøre en masse for at bevare Jan D: Vi skal gøre en masse for at bevare Jan D: Vi skal gøre en masse for at bevare 
sammenholdet, f.eks. lave årlige begi-sammenholdet, f.eks. lave årlige begi-sammenholdet, f.eks. lave årlige begi-
venheder hvor vi samles i en have eller venheder hvor vi samles i en have eller venheder hvor vi samles i en have eller 
lignende og overnatter i campingvogne lignende og overnatter i campingvogne lignende og overnatter i campingvogne 
og telte.og telte.og telte.   

   
Resterne af Folderne skal udsendesResterne af Folderne skal udsendesResterne af Folderne skal udsendes   

   
En Adresseliste må omdeles til eventuelle En Adresseliste må omdeles til eventuelle En Adresseliste må omdeles til eventuelle 

arrangementer, men det kræver at folk arrangementer, men det kræver at folk arrangementer, men det kræver at folk 
har givet deres samtykke til at stå for har givet deres samtykke til at stå for har givet deres samtykke til at stå for 
denne liste (Vi starter en ny liste). Den denne liste (Vi starter en ny liste). Den denne liste (Vi starter en ny liste). Den 
gamle liste vil vi bibeholde, men er man gamle liste vil vi bibeholde, men er man gamle liste vil vi bibeholde, men er man 
ikke interesseret i at stå på denne læn-ikke interesseret i at stå på denne læn-ikke interesseret i at stå på denne læn-
gere, kan man maile til lba@eucnvs.dk, gere, kan man maile til lba@eucnvs.dk, gere, kan man maile til lba@eucnvs.dk, 
så skal vi sørge for at få oplysningerne så skal vi sørge for at få oplysningerne så skal vi sørge for at få oplysningerne 
fjernet.fjernet.fjernet.   
   

Et eventuelt overskud vil kunne overgå til Et eventuelt overskud vil kunne overgå til Et eventuelt overskud vil kunne overgå til 
Familiesammenslutningen. Enstemmigt Familiesammenslutningen. Enstemmigt Familiesammenslutningen. Enstemmigt 
vedtaget. Bestyrelsen bliver enige om vedtaget. Bestyrelsen bliver enige om vedtaget. Bestyrelsen bliver enige om 
hvordan disse midler skal forvaltes, men hvordan disse midler skal forvaltes, men hvordan disse midler skal forvaltes, men 
det essentielle vil være at det bliver syn-det essentielle vil være at det bliver syn-det essentielle vil være at det bliver syn-
liggjort på nettet, hvordan disse midler liggjort på nettet, hvordan disse midler liggjort på nettet, hvordan disse midler 
bruges. (F.eks.bruges til at holde hjem-bruges. (F.eks.bruges til at holde hjem-bruges. (F.eks.bruges til at holde hjem-
mesiden kørende.)mesiden kørende.)mesiden kørende.)   
   

Det endelige regnskab afsluttes pr. Det endelige regnskab afsluttes pr. Det endelige regnskab afsluttes pr. 
31.12.07 + 3 mdr.31.12.07 + 3 mdr.31.12.07 + 3 mdr.   
   

Forslag til navn: Familiesammenslutningen Forslag til navn: Familiesammenslutningen Forslag til navn: Familiesammenslutningen 
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Av min arm af 2008Av min arm af 2008Av min arm af 2008   
   

Plexus Posten udkommer 2 gange mere  Plexus Posten udkommer 2 gange mere  Plexus Posten udkommer 2 gange mere  
og udgår så.og udgår så.og udgår så.   
   

Primærkommunikation foregår via hjemme-Primærkommunikation foregår via hjemme-Primærkommunikation foregår via hjemme-
siden siden siden www.pwww.pwww.p---bbb---parese.dkparese.dkparese.dk   
   

Alle kan principielt stå som  kontaktperso-Alle kan principielt stå som  kontaktperso-Alle kan principielt stå som  kontaktperso-
ner på nettet.ner på nettet.ner på nettet.   
   

Aase og Jan vil gerne starte ud med at hol-Aase og Jan vil gerne starte ud med at hol-Aase og Jan vil gerne starte ud med at hol-
de et arrangement i år 2008 (hold øje de et arrangement i år 2008 (hold øje de et arrangement i år 2008 (hold øje 
med nettet)med nettet)med nettet)   
   

Lone er ”tovholder” foreløbigLone er ”tovholder” foreløbigLone er ”tovholder” foreløbig   
   

Eva Asmussen takker bestyrelsen  for et Eva Asmussen takker bestyrelsen  for et Eva Asmussen takker bestyrelsen  for et 
kæmpearbejde. kæmpearbejde. kæmpearbejde.    

   
   

 Kim takker for god ro og orden. Forsamlingen klapperKim takker for god ro og orden. Forsamlingen klapperKim takker for god ro og orden. Forsamlingen klapper   
 
  
  


