AKktivitetskalender

Efterar sep-okt-nov Vinter dec-jan-feb

Medlemsbladet
udkommer i dec. og feb.
Deadline for indlaeg

til februar-bladet 10. jan. 08

Medlemsbladet
udkommer i september

Tur til Legoland

20.-23. september 2007
Hyggeligt samveer fra kl. 18.00
fredag d. 11. jan. 08 hos Inger og
Bjarne, Marsvinslundvej 7, 8800
Viborg. Svar senest d. 7. januar
2008 pa tlf. 86 66 78 90

Foraeldrekursus
pa Refsnaesskolen
26.-28. oktober 2007

Efterarstraef
pa Kalundborg Vandrehjem
26.-28. oktober 2007

Snakke-kaffe-mik

hos Merete & Jorn, Parcelvej
119, 2830 Virum, Fredag den 2.
november kl. 18.30

Svar senest 29. oktober

Deadline for indlaeg
til december-bladet
10.november 2007
Opmerksomhedsdag for
sjeeldne sygdomme
Afholdes pa den mest sjeldne
dag af alle, nemlig den 29.
februar 2008. CSH er drivkraften
bag konferencen.
Afholdes i Kebenhavn.
Yderligere information
udsendes!

Hvad er Spielmeyer-Vogt?

- og hvem rammer det?

Spielmeyer-Vogt er en medfedt, arvelig, alvorlig og frem-
adskridende sygdom, der iseer angriber nervesystemet.
Den udvikler sig over 15-20 ar. Med tiden szettes stadig
storre dele af centralnervesystemet ud af funktion med
deraf felgende og omfattende handicap.

Sygdommen er meget sjeelden. | foraret 2007 er der
26 kendte tilfeelde i Danmark

Fra fedslen sker der en ophobning af affaldsstoffer i barnets
celler. Cellerne kvales af ophobede affaldsstoffer, hvilket i
seerlig grad far indflydelse pa hjernen og centralnervesys-
temet, fordi nerveceller ikke gendannes.

Barnet udvikler sig normalt de forste ar. Det forste
symptom er synsnedsaettelse, der som regel opdages i5-8
ars alderen. Samtidig indtraeder indlzeringsvanskeligheder.
Pa et tidspunkt far barnet epilepsi. Omkring 15 ars
alderen, er det sveert at bevaege sig ved egen hjalp,

Forar mar-apr-maj

Generalforsamling
25.-27. april 2008

Bornetraef
25.-27. april 2008

Deadline for indlaeg
til juni-bladet 10. maj 2008

Medlemsbladet
Udkommer i juni

og kerestol bliver ngdvendig. Samtidig griber de mentale
skader om sig, tidsfornemmelsen forsvinder, orienterings-
evnen og talen pavirkes og forsvinder gradvist, og kun
herelsen er intakt gennem hele forlgbet. | den sidste fase
er den unge totalt plejekreevende. Der kendes ingen
behandling mod sygdommen, og dgden vil normalt
indtraeffe, nar den unge er 25-30 ar.

Dansk Spielmeyer-Vogt Forening blev stiftet i august 1983
og har knapt 250 medlemmer. Foreningens formal er at
stotte, opmuntre og hjzelpe de familier, som er ramt af
sygdommen. Foreningen afholder jeevnlige kurser for
foreeldre og ‘treef’ for b@rnene. Vi udgiver et medlemsblad
4 gange arligt.

I 1997 blev der under Socialministeriet nedsat en
gruppe af fagfolk (SV-Teamet), der bistar med radgivning
og vidensopsamling pa savel det medicinske som det
sociale omrade.

Laes mere pa dsvi.dk
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Der skal bruges et hurtigt kamera
for at fange Mark med sejlet oppe,
- men det er godt for balancen
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Hvornar ses vi?

For nogle af os, er samveeret med de andre forzeldre
i foreningen naesten grundlaget for, hvordan vi
kommer videre med vores liv. Det er i samvaeret, vi
leerer og far gode rad om om, hvordan vi handterer
og takler de problemer, vi alle stader pa. Et uund-
veerligt forum, hvor man kan "vzere sig selv” og
slappe af, fordi vi alle er i "samme bad".

Dialog, er den samtale, som finder sted, fordi vi ansker

at mgde hinanden og gerne vil lere af hinanden. Vi vil
gerne blive klogere pa os selv, den anden og livet. Vil vi
mgde et andet menneske i dialogen, ma vi tilsideszette
vores meninger, forestillinger og gnsker om, hvordan den
anden skal vaere. Vi md mgde den anden i nuet, som han
er og ikke, som vi tror han er.

"Hensigten med dialogen er at undersgge, forsta og op-

dage, snarere end at overtale og fa ret. Det vi undersgger
gennem dialogen er: hvad giver mening for os selv, hvad
giver mening for andre og hvad giver os en feelles mening ?

Disse citater, fra den tyske filosof Jirgen Habermas,
skulle gerne lede mig frem til det, der er det egentlige
@rinde med denne klumme. Vi er efterhdnden en ret fast
"kerne’, der deltager pa generalforsamlingen, familietraef,
efterarskursus og snakkeaftener. Men der er ogsa en del,
der kommer meget sjeeldent eller aldrig. Jeg teenker p3,
om vi er gode nok til at skabe rammerne for feellesskab.
Lytter vi til hinanden? Sarer vi nogen? Er der noget, vi i
foreningen ikke er gode nok til? Er vores kurser, emner
for kedelige? Gar vi for sent i seng? Star vi for tidligt op?

Det jeg forseger at sige er, at hvis de af jer, der ikke
kommer med pa kurser, traef osv., har nogle forslag til
forbedringer eller andet, der maske kunne fa jer til at
deltage ind imellem, ofte, altid, sa ma | ikke holde jer
tilbage. Vi kan kun blive en bedre forening, hvis vi far
feed back pa de arrangementer, vi planlaegger.

Det kan sagtens veere, at | ikke deltager, fordi | har det
godt, og fordi, der er styr pa tingene i kommunen,
familien osv. Hvis dette er tilfaeldet, sa kom og del jeres
erfaringer med os andre. Men ellers skal | vide, at vi er
der, og at vi rigtig gerne ser sa mange som muligt, nar
vi har vores arrangementer.

Med hdbet om et dejligt efterar til alle!

Keerlig hilsen Merete
Formand




Dy som har Leendt sullioner af’ 5T jerner,
Tend | vord morke en Zindrende tro.
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Julie Ann Hansen sov stille ind i sit hjem
den 24, juli 2007. Hun blev 26 ar gammel.

Det blev en staerk oplevelse at sidde i Nr. Galten kirke
den 31.juli for at sige et sidste farvel til Julie Ann.
Tankerne gik tilbage i tiden, til dengang en nysgerrig
lille pige elskede at ga pa opdagelse i denne skanne,
gamle kirke. Julie Ann vidste praecis, hvor salmebogen
kunne findes, og hvor trappen til praedikestolen var.
Herfra kunne hun med sin skenne stemme synge og
"laese” med sine lungers fulde kraft. Ved dgbefonten for-

talte hun glad, hvem der var dgbt lige her! Faster Grethe,

onkel Niels, far, Elvin og Julie Ann selv.

Nogle ar senere i august 1994 blev Julie Ann konfirmeret
ved en smuk hgjtidelighed tilrettelagt specielt for
hende. Billedet af en stor, glad pige, der stadig kunne
ga op ad kirkegulvet sammen med sin mor og far, star

skarpt. Selv om Julie Ann var helt i sin egen verden,
fornemmede hun tydeligt, at hun var midtpunkt, og
hun ngd det.

Gennem alle drene har musik og sange fyldt rigtig
meget i Julie Anns liv. Hun var sa musikalsk. En del ar
havde Julie Ann stor forngjelse af at veere sammen med
en musikterapeut et par gange om ugen. Utallige sange
og musikstykker kan betegnes som Julie Anns yndlings-
musik. Fra S.V.-treef og sommerskoler blev det da ogsa
mest de musikalske oplevelser, Julie Ann huskede.

| de sidste ar blev det sveert at kommunikere med Julie
Ann. Sa var det godt at vide, hvad der tidligere kunne
gere hende glad. Hun ngd at komme ud / komme
afsted; maerke solen, vinden, duften af natur, fuglesang,
sma barns stemmer. Lige til det sidste var det muligt at
komme af sted pa smature, hvor Julie Ann ngd bussens
lullende beveegelser. | de sidste ar blev det en sveer
opgave at arbejde med Julie Ann. Men ogsa en rigtig
stor gave. Jeg vil altid teenke tilbage med stor taknem-
melighed over alt det, jeg har leert og oplevet sammen
med hende. Gennem Julie Ann har jeg medt sa mange
dejlige mennesker, som jeg altid vil huske med gleede.

Ved Julie Anns begravelse var det godt at opleve, at sa
mange ville veere med til at vise deres medfolelse for en
lille familie, som nu star med et stort savn. Det var godt
at here, at Julie Ann nu har faet fred, og at hun har det
godt, der hvor hun nu er. Aret vaere Julie Anns minde.

Karen Mortensen

4,

Tillykke
dagen til ..

Paw Brask Jensen 24 arden 1.juni
Jesper Raun 19 é&rden 12.juni
Philip Taarnberg 20 arden 16. juni
Anders Christensen 22 arden 17. juni
Mia Bastberg 13 arden 8. juli
Anna Hansen 10 ar den 8. juli
Ditte Damgaard Hansen 21 &r den 3. august

Mark Taarnberg 26 ar den 5. august
Mark Slumstrup 19 ar den 24. august
Mark Jorgensen 14 &r den 26. august

Anders Christensen har ikke nogen speciel
favorit hvad angdr mad eller kager — han elsker
det hele,dog iseer flaeskesteg og andesteg.

Indkgbsliste

229
2 gu\e\’ﬂdder

1 pakke g2f
1 deciliter A38
450-500 gra™
1 deciliter ar
1 spiseske herfro
Sukker
Salt .
BagepaP!f

m hvedemel
seskarkerner

Swde fadselsdags
gulerodsboller

10 stk

Arbejdsgang

Gor gulergdderne klar. Rer geeren ud i vand og tilseet resten af ingre-
dienserne. Alt bollerne og form dem. Lad bollerne haeve og bag dem
til sidst.

Du skal bruge

2 gulergdder

50 gram geer

2 deciliter vand

1 deciliter A38

2 spiseskeer sukker
229

1 teske salt

1 deciliter graeskarkerner
1 spiseske horfro
450-500 gram hvedemel

Sadan gor du

Skreel gulergdderne og riv dem groft pa et rivejern.

Rer geeren udilunt vand.

Rer A38, sukker og g i.

Kom gulergdder, salt, kerner og frg i.

Tilseet mel og zelt godt med en ske. Dejen skal veere let klaebrig.
Leeg bagepapir pa en bageplade.

Form 10 boller og leeg dem pa bagepladen.

Teend ovnen pa 200 grader.

Lad bollerne haeve i 30 minutter et lunt sted, daekket til med et
rent viskestykke.

10. Seet bollerne i ovnen og bag dem i 20 minutter.

VEONOUHWN =

Grensager per person: Cirka 15 gram per bolle.

Tip
Bollerne kan fryses.
Du kan i stedet for graeskarkerner bruge solsikkekerner.

Denne opskrift er fra kogebogen Familiemad af
Helle Brannum Carlsen. Vi takker for venligt udldn.



Referat fra bestyrelsesmade i Odense, d. 9. juni 2007

Tilstede: Merete Staureby, Ove Jargensen, Erik Hoff, Sinne Hansen, Lillian
Sarensen & Pia Hansen. Referat sendes til: Annie Lauritzen (arkiv)

Viindledte madet med at holde konstituerende bestyrelsesmade.
Se seerskilt referat side 19

Referat fra 3. februar 2007 godkendt

Siden sidst

Vi har afholdt generalforsamling i Havnse. Stedet var godt, maden
af lidt svingende kvalitet. Der er delte meninger om, hvorvidt kurset
om kommunikation var godt. Fordrstreeffet i Kalundborg forlab god,
ganske som det plejer.

Opfelgning fra sidste made

a. Derer indkabt justerbart spisebord, nye stole samt solsenge til
sommerhuset.

b. Veeggene mellem de to smd veerelser er revet ned, sé der nu er et
starre veerelse.

¢. Pjece om arvelighed - vi skal tale med John @stergaard om denne
pjece og udbredelse af pjecen. Eventuelt i forbindelse med et tema
nummer i naeste blad.

d. Husorden i sommerhuset — Merete.

e. Postkort med foreningens logo — Merete.

d. Erik sender medlemsliste, ndr denne er justeret.

Treef

a. Familietreef Logster 24. - 26. august 07 — se arbejdsskema.

b. Legoland 20. - 23. sept. — invitation udsendes snarest — Merete.

. FEfterdrstraef Kalundborg 26. - 28. oktober — se arbejdsskema.

d. Norgestur 2008, uge 9, Merete sender mail om
forhdndstilkendegivelse af deltagelse.

e. Generalforsamling 25. - 27. april ‘08 (25 drs jubi.) — se arbejdsskema.

f. Fordrstreef 25. - 27. april ‘07 - se arbejdsskema.

Leerkereden
a. Derindkabes leehegn til afdaekning af terrasse.
b. Der indhentes tilbud pd udskiftning/isolering af tag.

Gennemgang af foreningens gkonomi
Ingen store eendringer, men der skal gang i fondsansegningerne, og
dette er Inger Slumstrup i fuld gang med.

Andet

a. Vihar modtaget en mail fra Mads Peter og Steen (Jans statter) med
god og konstruktiv kritik/kommentarer til treef. Vi kontakter dem og
taler med dem om fremtidige traef.

b. 25 drs jubileeum — weekenden er under planleegning.

¢. Vihar besluttet nye deadlines for at sege om at have sommerhuset.
Der bliver 2 perioder. 16/2 - 15/8 — skal s@ges senest 1/1 med svar
senest 14 dage efter 16/8 — 15/2 — skal s@ges senest 1/7 med svar
senest 14 dage efter.

¢. nytblad - er pd vej ud! Sinne har en veninde der gerne vil lave nogle
interviews og artikler til bladet.

d. hjemmeside — vi underseger om det er muligt at @nske perioder i
sommerhuset ved at gad pd hjemmesiden og sende direkte til Pia.
Ligesé om man kan gare opmeerksom pd for eksempel landsind-
samlingen ved hjeelp af blikfang (noget der blinker i perioden eller
lignende.)

referatet fortszettes pd side 19...

Sommerskolen
i billeder

e tilMia 09 Anna. Det bleven

fpdselsdagsgaverm

alle :
Tak for begge pigerne

kanon dag for

Camilla dulles og far fodmassage pé sommerskolens
skanhedssalon

Ogsd pd de baerbare var koncentrationen haj.
Vejret var til hygge under dben himmel.

Der er virkelig nogen, der gar noget ud af deres pdkleedning!




Et aegte ungt menneske interesserer sig for computer, ogsa Mark. Her far han hjeelp af Sune.

Man flytter da hjemmefra,
ndar man bliver voksen

aflda Tvede

Mark er lige blevet 19 ar, og indtil for et ar siden
boede han sammen med sine forzeldre Inger og
Bjarne og sin lillebror Sune. Mark er, og har altid
veeret meget, velfungerende trods sin sygdom, og
familien har kunnet klare dagligdagen uden brug
af hjelpere i hjemmet.

Beslutningen om at Mark skulle flytte hjemmefra, lige-
som andre unge mennesker, blev taget tidligt i hans liv.
Pa det tidspunkt, hvor den blev truffet, var det egentlig
ikke sa vanskelig en beslutning. Der var mange ar til
det blev aktuelt, og familien forsggte at veere realistiske
og negterne i forhold til egen formaen. Der var saerligt
to grunde, der vejede tungt i veegtskalen for at Mark
skulle flytte. Den vigtigste grund var hensynet til Sune,
som helst ikke skulle have alt for anderledes vilkar end
hans jeevnaldrende. Den anden grund var, at forskellen
mellem at have degndaekning af hjeelpere i hjemmet og
at have Mark pa sin egen bopzel virkede lille i forhold til
familiens egen rolle i at varetage Marks behov.

| familien er der blevet talt naturligt og abent om, at
Mark skulle flytte hjemmefra, nar han blev voksen, lige-
som Mark altid har vaeret inddraget i de ting, der foregik
omkring ham. Det har vaeret praesenteret for Mark

som en selvfelge, at man flytter hjemmefra, nar man
bliver voksen. Han har ikke pa noget tidspunkt stillet
spargsmalstegn ved det. Tveertimod har Mark set frem
til det og gleedet sig til, at han blev gammel nok. | de
sidste uger inden flytningen blev en realitet, gleedede
han sig sa meget, at tiden sneglede sig af sted.

Det skal vaere et godt sted - der hvor man skal bo
Stabilitet har altid vaeret uhyre vigtigt i Marks liv, og
familien har gjort meget for at sikre Mark den fornadne
tryghed. | forbindelse med valg af bolig har det dog
givet Mark en ekstra omkostning, idet han er meget
velfungerende, og det maerkes pa nuvaerende tidspunkt
i forhold til hans bofaeller. Men det har sa veeret den pris,
som familien har mattet acceptere, for at Mark ikke skal
flytte flere gange.

(Der gar en meget skarp graense mellem barn og
voksen ved det attende ar, som har stor betydning for
de aktiviteter og bosteder, der tilbydes et handicappet
menneske. Der er ligeledes en maksimal tilladt afstand
mellem bosted og aktivitetshus)

Allerede 2 mdr. for at Mark blev 18 ar, kom tilbuddet om
hans nuvzerende bolig. Inger og Bjarne turde ikke sige
nej, da udbuddet af boliger er meget begraenset. Der
ville kunne ga flere ar, for den naeste mulighed kom. Fra
sit arbejde i amtets socialforvaltning kendte Inger til de
muligheder der kunne komme pa tale i deres omrade.
Alti alt har "valget” af bolig nok mere veeret et accep-
teret tilbud end et egentligt valg, men det opfyldte
betingelserne for, at Mark kunne komme i det gnskede
aktivitetshus.

Den nye bolig i Klosterhaven

Det lader til at veere et rigtigt godt sted, hvor Mark

bor - Klosterhaven hedder det. Der er egentlig ikke sa
mange ressourcer til rddighed, men de udnytter dem,
de har, godt. Inger synes, at der er fokus pa de “rigtige”
ting. Beboerne behandles godt og etisk korrekt, og det
er jo vigtigt at vide, nar man teenker pa det sidste ars
afslgringer i pressen.

Mark har nu boet i sin gode lille lejlighed med en stue,
et sovevarelse, bad og toilet og lille tekokken i et ars tid.
Mark var meget aktiv i indretningen af sin lejlighed, med
mange meninger om hvor og hvordan det skulle vaere.
Ligesom han, for fd maneder siden, selv besluttede at
han ville have bredband. Alle Marks ting - undtagen
trommesaettet - som der desvaerre ikke er plads til, kom
med og har faet en plads. Trommerne star hos Inger og
Bjarne, de bliver nu brugt i weekenderne.

Til Marks bolig harer der desuden en falles opholdsstue
og en spisestue, hvor der serveres faelles maltider for
beboerne. Hele lejlighedskomplekset har plads til 12
beboere, som er fordelt pa to huse.

Mark har ikke rigtigt faet nogen venner blandt sine
bofzeller. Der skyldes nok, at Mark er noget bedre
fungerende, og dertil kommer at han er lidt af en
enspander. Mark foretraekker at veere alene eller sam-

Tema: At flytte hjemmefra
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men med en voksen. Han holder af at vaere i sin egen
lejlighed og lave noget for sig selv der. Den ledsager-
ordning Mark har pa 15 timer om maneden, sikrer Inger,
at personalet bruger i de weekender, han ikke skal hjem.
Sadan at han oplever, at der ogsa sker lidt for ham der.
Bostedet skriver en handleplan hvert ar. Inger og Bjarne
fik den farste til gennemsyn og kommentering. Sa

det varer nok ikke sa leenge, for der kommer en mere.
Resten af tiden ligger den nu nok mest i en skuffe - den
opfattes vist mest, som noget af det administrative
arbejde, der skal laves.

Dagligdag er vigtig

Mark trives rigtigt godt i aktivitetshuset "Kernen’,
hvor han kommer dagligt fra 8 - 15.30. | "Kernen” har
Mark mulighed for at deltage i alt lige fra udgvelse
af musik i husorkesteret, lave keramik og til en tur i
oplevelsesparken. Mark elsker dog mest de fysiske

Mark pé hesten Magic Star pé den ugentlige ridedag.

fortseettes ...



fortsat ...

aktiviteter, og det ses pa hans program, der indeholder
bl.a. ridning, svemning og klatring. Der er desuden et
stort atelier, hvor der ud over de kreative aktiviteter,
0gsa er en café med god plads til hygge. Kernen har en
hjemmeside www.aktivitetshuset-kernen.dk, hvor
der star en masse om, hvad de laver. Om fredagen siger
de alle sammen (ca. 50) i aktivitetshuset god weekend
til hinanden med en “fyraftensbajer”.

——

=

At vaere ved vandet er godt og frit.

Det var sveert den forste tid, efter Mark var flyttet
Lige efter Mark var flyttet, vidste Inger slet ikke, hvad
hun skulle bruge sig selv til. Der var en masse tid, som
pludselig blev frigivet, det gav et stort tomrum i fami-
liens liv. Efterhanden som den forste eufori over at have
faet sit eget, var overstaet for Mark, og da dagligdagen
det nye sted for alvor tog form, begyndte Mark at ringe
til Inger 20 - 30 gange i dggnet - nat og dag. Mark var
steerkt utilfreds med at han ikke fik den hjaelp fra per-
sonalet, som han forventede og han var meget ked af

det. Han ville have Inger til at Igse problemerne for sig.
Inger folte sig meget magteslgs i den periode, og til
sidst blev hun sa pavirket af det, at hendes chef kunne
se og maerke det. Chefen blev, pa en omsorgsfuld made,
den, der fik Inger til at indse, at hun behgvede hjeelp.
Psykologen kom ind i billedet, og Inger fandt sig selv
igen. “Telefonterroren” lettede lidt efter lidt, efterhdnden
som Mark fandt sig tilrette i sine nye omgivelser, og
begyndte at blive glad for personalet. Mark ringer stadig
til Inger, men“kun”5 - 10 gange dagligt og aldrig om
natten. For det meste er det bare sma hurtige samtaler,
om fx noget, der skal huskes, eller skal pa en gnskesed-
del osv.

Det har taget familien nogen tid - og det har vaeret
sveert - at lzere at sige fra over for Mark. Svaert at fa ham
til at tale med personalet, og fa dem til at hjeelpe sig
med at lgse problemerne i stedet for at bruge familien.

‘man skal jo give
slip pa hinanden”

Inger tror, at det bliver svaerere at give slip, jo aeldre
barnet bliver, ikke mindst fordi det bliver mere plejekrae-
vende. Det gav Inger meget tryghed at vide, at Mark kan
sige fra, nar der er noget, der ikke passer ham - at han
kan pavirke sin egen situation - og rent faktisk gor det.

| begyndelsen var der nogle misforstaelser, som lige
skulle ryddes af vejen. Det var sveert at give slip og ikke
give slip alligevel. Man giver jo aldrig rigtigt slip pa et
sygt barn, der altid har brug for, at man er der. Det har
veeret en stor hjeelp for familien, at de har haft et godt
samarbejde med paedagogerne pa bostedet, og at per-
sonalet har veeret villigt og lydhere i forhold til at lytte til
og indfri familiens gnsker og behov.

Familielivet skal plejes med besgag,

nar man er flyttet hjemmefra

Mark har, siden han flyttede, veeret hjemme i naesten
alle weekenderne. Det har veeret godt, og har fgltes
helt rigtigt i det farste ar, hvor det har vaeret nyt for hele
familien. Men da Inger og Bjarne arbejder i hverdagene,

Tema: At flytte hiemmefra

er det kraevende at have besgg i alle weekenderne, og
det er under planlaegning, at Marks fremtidige hjem-
mebesag skal eendres, sa Mark kommer hjem hver
anden weekend.

Bedsteforzaeldrene og Ingers saster kommer ofte pa
besag hos Mark. Han elsker at vise sin lejlighed frem,
koge vand til te og hygge sig med sine gaester. Familiens
besag planlaegges, sa det giver Mark mest mulig adspre-
delse og deler tiden imellem bes@gene hos Inger og
Bjarne ligeligt op. Der ud over besgger Inger, Bjarne og
Sune ogsa Mark en hverdagsaften omkring de week-
ender Mark ikke er hjemme pa besgg. Sune er sgd ved
Mark, og villig til at hjeelpe ham med den nye computer
- og det har Mark trods alt lidt brug for.

Mark har, siden han flyttede, veeret pa ferie i en uge
hjemme hos familien og fem dage med bostedet sam-
men med en anden beboer og to paeedagoger. Desuden
har han nydt godt af det ekstra gode, som normalt ikke
ydes til voksne handicappede der bor pa degninstitu-
tion - at have bevilliget to hjzelpere til at tage med sig
pa foreningens weekendtreef. Skulle det ske, at den ord-
ning ikke fortsaetter, da det i princippet er bostedet, der
skal assistere Mark pa sadanne ophold, vil Inger ggre alt
for, at Mark alligevel kan komme af sted med hjzelpere.
De weekender er nemlig til meget stor glaede for Mark

- virkelig livskvalitet - og han elsker voksenkontakt, og
har ingen problemer med at holde to beskaftiget pa én
gang ;-)

Da Mark endnu boede hjemme, havde Sune langsomt
over arene trukket sig tilbage fra feellesarealerne, det var
sket helt umaerkeligt - nu blev der igen plads til ham.
Efterhanden er Sune blevet sa gammel, at han ofte er
ude i weekenderne med sine kammerater, selv om Mark
er pa besgg.

Det var sa Marks historie om at flytte hjemmefra
Der har lige veeret sommerfest med bade pglsevogn og
harmonikamusik, der hvor Mark bor. Lige noget for Mark
- pa et tidspunkt udbred han med tilfredshed “Her er
godt at bo”- og det varmede jo en mors hjerte. Il

Der gdr mange gode timer med at spille pé diverse
musikinstrumenter

>

Flot skib af Mark da han var blot 10 ér



Nar et SV-barn bliver voksen

af Anne Hamann

Nar et SV-barn naermer sig sit 18. ar, er det godt
at man som forzeldre bruger den radgivning, SV-
Teamet tilbyder. Og sa er det godt at veere ude i
god tid. Her er nogle gode rad til overgangsfasen.

Familiernes behov for at fa rddgivning og vejledning

i kommunen om social- og undervisnings- spgrgsmal
viser sig ofte at veere stgrst i overgangene - én af de
store overgange er den fra barn til voksen. Jeg vil her
navne nogle af de punkter og spargsmal, som altid skal
op at vende, ndr en ung naermer sig det 18. ar. Hvad skal
man som foreeldre efterspgrge hos myndighederne osv.
Og sa vil jeg selvfglgelig samtidig opfordre til, at | ogsa
eftersparger SV- Teamets konkrete rddgivning omkring
overgangen til voksenlivet.

Selv om det ikke bor komme bag pa nogen, heller
ikke de kommunale myndigheder, sa virker det
alligevel som om det ofte kommer bag pa alle at
nu bliver Per altsa 18 ar.

Et rad er, at | som familier skal veere ude i god tid for
barnet fylder 18 ar. Selv om man som borger har krav
pa at fa generel radgivning om barnets muligheder og
rettigheder, sa er det langt fra altid at den bliver givet.
Det er tit foraeldrene, der far rollen som koordinatorer i
forhold til de forskellige afdelinger i kommunen, som er
afleserne for berne- og ungeafdelingerne.

Forberedelserne af overgangen til voksenreglerne
skal gores i born- og unge afdelingen, altsa for den
unge fylder 18 ar.

En god samlet beskrivelse af alle forholdene omkring
barnet kan veere med til at modvirke, at | oplever at
skulle "begynde forfra”i voksenhandicapafdelingen og
pensionsafdelingen. Sparg efter en generel rddgivning
om, hvad der skal ske omkring jeres barn, og om hvilke
konsekvenser det far, at der geelder andre love og regler
pa voksenomradet. Der er behov for rddgivning om
forsgrgelse, her skal der samles beskrivende materiale til
ansggning om fartidspension.

®  Hvad sker der med de hidtidige bevillinger af
kompensation af merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste
®  Huvilke aktivitetstilbud er der behov for efter skolegangen
— draftelse af ungdomsuddannelse og senere aktivitetstilbud
®  Hvordan skal den daglige hjzelp og den socialpeedagogiske
stotte se ud pd kort og pd leengere sigt — skal den unge
flytte hjemmefra — hvilke muligheder er der sa?

Ved det 18. ar bliver den unge selvforsgrgende -
det er fremover den unge selv, der i princippet skal
soge om de forskellige ydelser.

Nar | som forzeldre ikke laengere skal forsgrge den unge,
betyder det, at | ikke laengere er berettiget til kompen-
sation for merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste. Ogsa
som voksen er der mulighed for at sege kompensation
for merudgifter forbundet med handicappet, men
reglerne er anderledes, og vil mange gange opleves
som strammere.

Nar den unge far tilkendt fortidspension betyder
det samtidig, at han/hun skal til at betale for sine
egne udgifter.

Spergsmalet om, hvordan den unge skal modtage den
nedvendige stotte i form af paedagogisk og praktisk
bistand er et kapitel for sig. | familierne i SV- foreningen
er jeg stedt pd mange forskellige lgsninger - det er
meget forskelligt, hvad familierne gnsker, og det er ogsa
meget forskelligt, hvad der har kunnet lade sig gore i de
respektive kommuner.

Der er ingen tvivl om at bgrnene/de unge har behov
for bade paedagogisk og praktisk hjaelp og statte. Det
er ikke muligt at give andet end generel radgivning
om, hvordan stgtteordningerne omkring den enkelte
bedst kan "skrues sammen’, men jeg vil dog rade til, at
der i stotteordningerne sgges etableret ansaettelse af
en kombination af paeedagogisk uddannet personale og
andet personale. Vel vidende at dette ofte giver visse
vanskeligheder ansaettelsesmaessigt. Jeg synes ogsa, at
det er vigtigt, at der allerede fra starten af etableringen
af stetteordningen er taenkt pa, hvordan koordinationen
af statterne skal varetages — bade pa kort og lang sigt.

Som afslutning pa denne lille gennemgang vil jeg sla

et slag for at der laegges op til at fa lavet en handleplan
for de unge. Ifglge servicelovens § 141 har kommunen
pligt til at udarbejde en sddan handleplan, hvori den
unge beskrives, og hvori beskrives hvilke behov pgl. har
- samt ikke mindst hvilke tilbud foranstaltningsmaessigt,
der skal stilles til radighed for at tilgodese disse behov.
Veaerd at bemaerke her er, at en handleplan skal laves i et
teet samarbejde med den unge og dennes familie.

Om VISG,
Den nationale Videns- og Special-
radgivningsorganisation.

Den 20. august 2007 blev der ved et forhandlings-
mode indgaet aftale mellem VISO og Region
Sjeelland Synscenter Refsnaes, om at SV- Teamet
fremover skal vaere leverandor af specialradgivning
til VISO - aftalen ventes underskrevet i september
med virkning fra 1. juni 2007.

VISO star for den nationale Videns- og Specialradgiv-
ningsorganisation (under Socialministeriet), som blev
etableret samtidig med, at kommunalreformen fandt
sted 1. januar 2007. Formalet med VISO er at sikre,

at der fortsat tages vare pa at yde og videreudvikle
specialradgivning vedrgrende bl.a. de sma og specielle
handicapomrdader, ogsa efter amternes nedlaeggelse
og kommunernes overtagelse af store dele af special-
radgivningsforpligtelsen.

SV-Teamets status som leverandgr til VISO vil i praksis
ikke komme til at bergre de nuvaerende opgaver og
arbejdsgange i forhold til rddgivningen af familierne

og ovrige samarbejdspartnere. Der bliver formentlig
tale om radgivning fra SV-Teamet én gang arligti den
enkelte personsag ved et arligt mgde, a’la revisita-
tionsmederne pa skoleomradet, hvorefter SV-Teamets
indsats i den pageeldende sag fortsaetter som hidtil.
Hvad er sa hele ideen med tilknytningen til VISO? Svaret
kan hentes i Serviceloven, hvor det fremgar, at menin-
gen med VISO er at "sikre en systematisk indsamling,
udvikling, bearbejdning og formidling af den faglige
viden”i de mest specialiserede og komplicerede enkelt-
sager pa social- og specialundervisningsomraderne. Det
siger sig selv at her skal Spielmeyer-Vogt Teamet vaere
med. Bade fordi vi kan bidrage med vaerdifuld viden

og fordi vi givetvis ogsa kan kvalificere vores radgivn-
ing, dvs. laere en masse af de gvrige specialister, der er
tilknyttet VISO.

Du kan finde mere viden om VISO pa Servicestyrelsens
hjemmeside

Selve det kontraktudkast som man lige nu har under
udarbejdelse i VISO, vil, inden det underskrives pa
Refsnaes, blive sendt ud til hering og kommentargivning
i SV-Teamet og i Brugergruppen.

Anne Hamann

Efter at have siddet som
forzeldrerepraesentant

i SV-teameti 5 ar er tiden nu
kommet, hvor en ny skal til.

Det har veeret fem spaendende
ar for mig. De forste ar var
SV-Teamet et projekt, som blev
malsat, udviklet og evalueret
grundigt. Dernaest kom arbejdet med at sikre den frem-
tidige eksistens. Struktur, organisering og skonomi har
fyldt veeldig meget pa teammgderne. Men det, der har
vaeret det veesentlige for mig som forzelder, var de gode
debatter om emner som overgangen til voksenlivet, den
gode skolegang, institutionsliv, livet som arbejdsgiver i
hjemmet, sommerskole, kurser, osv.

Utallige konkrete sager er blevet behandlet pa
meaderne, og det har vaeret en stor tilfredsstillelse at
kunne vzaere med til at finde handlemader og maske
endda lgsningsforslag hertil. Det har vaeret umadeligt
positivt at “sidde til bords” med “de professionelle” og
blive lyttet til og opleve, at ens holdninger og erfaringer
som mor til en SV-ung blev taget saerdeles alvorligt.

Vi SV-foraeldre kan vaere stolte af vores team. Faglig
kompetence, samarbejde, empati, respekt og serigsitet
er kendetegnende for teamet. Vaern om vores team.
Brug det, men brug det med omtanke.

Hermed ansker jeg SV-Teamet held og lykke fremover.
Jette Houen Larsen
Pa forzeldrenes vegne vil bestyrelsen gerne

rette en tak til Jette for hendes uvurderlige
indsats i SV-Teamet.



Lad familien genteste

Af: Bodil Kildegaard Pedersen & Svend Erik Pedersen, Ringsted

Efter at vi i vores familie har mattet gennemleve 13
ar med Spielmeyer-Vogt, idet vores datter Lisbeth
fik diagnosen i 1982 og dode af sygdommen i 1995,
har det ligget os meget pa sinde, at vi ville gore en
indsats for at forhindre, at der skulle komme et nyt
tilfelde i vores neere familie.

Det er en stor lykke, at genet blev fundet i 1993, sa det
derved er blevet muligt at finde evt. arvebaerere. Vi ved,
at vores raske sgn er arvebaerer, og vi er derfor lykkelige
for, at hans kommende agtefzaelle/samlever kan blive
testet, sd vi ikke risikerer et barnebarn med SV-sygdom-
men.

Vi har opfordret vores sgskende til at lade sig teste og
de fleste har vaeret meget interesseret og har faet det
gjort, og i de fa tilfelde hvor de ikke har villet testes, har
deres respektive bgrn heldigvis faet foretaget en test.

Efter test af mange familiemedlemmer forekom det sd i
2006, at en af Lisbeth’s kusiner og hendes mand begge
blev fundet positive. Det var naturligvis et chok for os
alle, men samtidig er det en stor lykke, at det blev opda-
get, sa de nu kan fa hjaelp til at undga et SV-sygt barn.

Det medfarte selvfalgelig ogsa, at dette segtepar nu
skulle i gang med at gare et benarbejde for at fa fork-
laret hans familie om en - for dem - ukendt sygdom og
overbevise familien om ngdvendigheden af en test.
Heldigvis var vi i besiddelse af DSVF’s nye folder: “Er der
Spielmeyer Vogt-sygdom i din familie?”. Den er god og
konkret og hurtigt lzest — sa den blev delt ud til hans
familie.

Vi er sikre p3, at de fa der endnu ikke er blevet testet i
vores familie, tager denne sag til sig og far det gjort, for
nar det kan ske for en kusine, sa kan det jo ogsa ske for
en feetter eller en anden kusinel. Vi vil hermed gerne op-
fordre til, at man ogsa i andre SV-ramte familier vil gere
en indsats for at fa minimeret tilfeelde af sygdommen
inden for samme familie.

"Hvis der er Spielmeyer-Vogt i
din familie, bar du s@ge genetisk
radgivning, fer du far barn!”
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Sygdomisrisiko: 1/4000 (0.025%) Sygdomesrisiko: 1/1000 (0.1%)

Generelt mgnster for en arvelig sygdom med
vigende ikke-kgnsbunden arv, - fx SV-syndromet

« En bror eller sgster til en sikker baerer har sandsynligheden 2 (50%)
for selv at vaere beerer.

« En faetter eller kusine har en sandsynlighed pa 1/8 (12,5%)
for at veere beerer.

« En rask sgster eller bror til en syg har en sandsynlighed pa
2/3 (67%) for at veere beerer.

« Risikoen for at en sgskende der gifter sig med ubeslaegtet far barn
med sygdommen er 1/1000 (0,1%).

af Uffe Birk Jensen, MD, PhD
Department of Clinical Genetics
Arhus University Hospital

- Risikoen for at en feetter eller kusine der gifter sig med ubeslaegtet
far sygt barn er 1/4000 (0,025%).

« Hvis en baerer gifter sig med en ubeslagtet er risikoen for sygt
barn 1/500 (0,2%). Det er i samme starrelsesorden hvor man vil
tilbyde fosterdiagnostik ved risiko for barn med Downs Syndrom
(trisomi 21).

fortsaettes ...
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For at vise et eksempel fra det
virkelige liv, bringer vi her Sofie
Staurebys personlige stamtree,
derillustrerer arvegangen i
familien gennem 3 generationer.

rask

morfar + hustru 2.

L

beerer  rask beerer rask rask

\ \\
beerer mor (Merete)
beerer far (Jarn)
beerer
beerer rask rask Sofie

Bliv gentestet ved hjzelp af en simpel blodprgve

Er du i familie med et barn/ungt menneske

med Spielmeyer-Vogt-sygdommen - sa brug din
viden og undga, at der bliver fgdt flere born med
Spielmeyer-Vogt.

Naermere oplysninger om genetisk radgivning
ogsygdommen kan fas hos:

Center for Sjeeldne Sygdomme
Overlaege John @stergaard, tif 8949 6708

SV Ekspertteam
Synscenter Refsnaes, Kystvejen 112, 4400 Kalundborg
tlf 5957 0100, synref.dk

Dansk Spielmeyer-Vogt Forening
Brushajvej 20, 8471 Sabro, info@dsvf.dk, dsvf.dk

« Ensimpel blodprgve kan give dig vished for,
om du er arvebzerer og dermed risikerer at fa
et barn med Spielmeyer-Vogt!

« Risikoen for at fa et Spielmeyer-Vogt-barn
er storre end at fa et mongolbarn (Downs
syndrom), nar ens faetter eller kusine har
sygdommen!

¢ 5ud af de 29 kendte barn med Spielmeyer-Vogt

er i familie med hinanden eller med nu afdode
Spielmeyer-Vogt-born! Heri er ikke engang
medregnet saskende med Spielmeyer-Vogt.

Familietraef
I Legster august 200/

Sa har vi endnu engang vaeret samlet til familietraef i
Lagster. Vi havde, som altid, en hyggelig weekend med
godt samveer.

Fredag aften stod den pa kunstnerisk udfoldelse. Kenneth &
Lea var sammen med henholdsvis voksne og sgskende, der
fik lov at udfolde sig pa leerred. Konceptet var, at billederne
ikke skulle forestille noget, men at vi skulle taenke pa be-
stemte ting, som sa skulle inspirere os til billederne. Der var
aviser, modeblade (med laekre sild), pasta skruer,

fortszettes side 18...

dhaette og Ulven

der opforelsen af Re

Camillakan alle sangené un

Der er tid til at udveksle
erfaringer under den
hyggelige middag.



Ingen tvivl om, at forestillingen ndar
ud til barnene, store som sma
.. fortszettelse af referatet pa side 19

8 Eventuelt
Efter en god middag var det s tid til preemieoverraekkelse. a. Landsindsamlingen — da vi ikke har sldet
Og utroligt nok, simpelthen fantastisk, faktisk, havde alle /andsmd;am/mgen SO det e blad (en smutter)
vundet forstepraemie. Om der var blevet snydt, hjulpet sender vien mail ud til sé mange vi kan skaffe adresser
e pd, for at gare opmaerksom pa indsamlingen (Sinne &
eller hvad man nu kan forestille sig, vides ikke. Men alle fik

N Merete).
en lille bongo tromme indkebt i Alborg Zoo samme dag. b. Husk at invitere alle relevante deltagere til diverse traef.
Heldigt, at der var blevet kabt sa mange pramier, at der ¢. lforbindelse med naeste made med teamet (2008)
var nok til alle. Og sé blev der ellers trommet lgs, og det afholdes bestyrelsesmade i forleengelse heraf.
var jo rart nok, ogsé at kunne hjaelpe Gokke Kompagniet, d. Vihar h//stpq" vores nye ;oc/a/rédgiverAnne Hamann
fortsat... da de gik pa scenen. Og det gjorde de kort efter preemie- og har positive forventninger.
overraekkelsen, og underholdningen blev nydt af alle. For
skumfiduser, en slags gips og meget andet vi kunne rence, hvor praemieoverraekkelsen skulle finde sted dem der holdt ud blev der ved 23-tiden serveret hotdogs 9 Neeste mode .
. . . Afholdes 15. september 2007 pa Langeland
bruge til billederne. Ikke alle kastede sig lige ivrigt over lordag aften. Eftermiddagen gik vanen tro med en tur i til natmad. Og se ... det er ikke s& tosset!
maleriet, men jeg tror de fleste endte med at fa pro- svommehallen, smukkesering pa veerelserne, kaffe og
duceret et billede. Der kom mange spaendende, flotte, middagslur.

Sendag var de voksne pa rundvisning i Lagster by. Det
var en rigtig dejlig tur. For nogle absolut farste gang, Konstituerende bestyrelsesmgde
de sd byen. Vores guide var en rigtig flink mand, og Odense, 9. juni 2007
vi fik fortalt nogle gode historier. Og sa blev vi blaest
rigtig godt igennem derude ved havet. Rigtig dejligt!

sjove, kreative og personlige billeder ud af “anstren-
gelserne” Der var ikke s& mange s@skende med denne
gang, men ogsa pa deres "hold’, blev der malet efter

alle kunstens regler. Deltagere: Merete Staureby, Ove Jargensen, Sinne Hansen,

Erik Hoff, Pia Hansen, Lillian Serensen

o L Hans (Anders’s "gamle” stgtte) kom sgndag formiddag Referat sendes til: Annie Lauritzen (arkiv)
Lerdag var der tur til Alborg Zoo. Det regnede pa vej og spillede og sang med barn og unge. Alle de gode
derind, men mens Vi gik rundt og studerede dyrene og gamle, som de bare kender alle sammen. Efter Bestyrelsen besluttede at konstituere sig som falger:
var det tgrvejr, ogsa med solskin. Ved frokosten fik alle frokost var det sa tid til afsked. Og for nogle en kort
bern og unge uddelt nogle spgrgsmal om dyr m.m. Det tur hjem, for andre en laaaaang! Tak for en hyggelig Merete Staureby Formand, kontakt person

gav mulighed for at deltage i en spaendende konkur- til Sjeeldne Diagnoser, referant, m.m.

weekend.
Lillian Hauermann Sarensen  Neestformand + sekretaer

Merete + landsindsamling

Sinne Hansen Redakter + sekretaer
Pia Hansen Finde egnede hoteller og
kontakten til disse, udlejning
af Leerkereden
" illingen
Katrine lytter il forestiling Erik Hoff Larsen Kasserer, bogholderi
Ove Jgrgensen Norgesturen +

vedligeholdelse af Laerkereden

Feellesopgaver Planlsegning af kursusindhold og
barneaktiviteter samt fondsansegninger

Uden for bestyrelsen har falgende pdtaget sig opgaver:

Tre sade piger hygger sig til Annie Lorentzen Sekretariat
. Bodil Pedersen Indsamling af frimeerker
underho/dfjmg en. Dervaren Ole Tornvig-Christensen Foreningens hjemmeside
god stemning. Lars Lindgreen Diverse ans@gninger, revisor
Inger Slumstrup Fondsansagninger

Alle barn - bade de syge og de raske saskende fik hver en tromme Laes mere om bestyrelsen pad side 20 nederst.

som var preemie for at have deltaget i hyggelig konkurrence med
spargsmal om dyrene i Aalborg Zoo.



Uforglemmelige Kreta

Kreta august 2007 med Mark og Philip Taarnberg og Sofie Staureby

Igen i ar gik Mark og Philips sommerferie til det
skonne Kreta, denne gang sammen med Sofie
og endnu en gang bed personalet pa Eria Resort
velkommen, med glaede og store smil.

Flyveturen tog alle i stivarm, der blev sunget, laest
historier og hert Prop og Bertha, til glaede for alle med-
passagererne, da Prop og Bertha jo ikke kan hgres uden,
at der skal synges med pa sangene.

I stil med sidste ar, blev vi alle mgdt af hotellets chauffer
der bad os alle velkomne til Kreta, med koldt vand til
kgreturen. P& hotellet ventede personalet p3, at vi skulle
ankomme, det var med den helt store gensyns glaede,
der blev taget imod os. Efter at vi lige havde faet sagt
pant goddag og fordelt vaerelserne, var det tid til at
tage plads ved hotellets pool til en velfortjent aftensmad.

Hotellet ligger cirka 1 kilometer fra vandet
Det har specialiseret sig i kerestolsbrugere. Her var det
nemt at komme omkring i poolen med alle hotellets

hjeelpemidler og nedkerselsrampe til vandet, og der var
god service og en god indgangsvinkel til barnene.

Betyrelsen 2007:

Formand Neestformand Sommerhusansvarlig
Merete Staureby Lillian Hauermann og suppleant
Parcelvej 119 Gengehusvej 118 Pia Hansen

2830 Virum 2950 Vedbaek Fregatvej 2

tlf 45834449 tIf 4589 3385 4040 Jyllinge

mobil 2685 4564 mobil 20321071 tlf 4673 1995

familien@staureby.dk lila@soerensen.tdcadsl.dk mobil 4057 7995

pia@jyllingesyd.dk

Vejret var igen i ar med os, lidt for meget maske, der
havde vaeret meget varmt siden sidst i maj, uden regn,
og det kunne ses pa planter og traeer.

Solen bagte pa os fra en himmel helt uden skyer hele
ugen, sa der blev solet efter alle kunstens regler.

I lighed med sidste ar bed ugen ogsa pa en tur til Chania,
hvor der blev shoppet, hygget, spist is og naturligvis
spist aftensmad pa en hyggelig restaurant ved den
gamle havn, inden turen igen gik hjemad mod hotellet.
| Chania var der en masse gader med handelsboder. Her
kunne bgrnene rgre ved alskens ting, heriblandt mus-
lingeskaller og laedervarer, dufte kunne de ogsa til olier
og krydderier og gadelivet som sadan. Der var gode
muligheder for pitstops pa de mange og hyggelige
|

e [

Arkivar Redaktor + sekretaer Norgestur
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isbarer, sa man kunne blive nedkalet i de naesten 40
graders varme. Et stort hit var det, da vi s& havskildpad-
der langs promenaden og da vi mgdte Slangen Mary.
Bade Sofie og Philip har prevet at holde slanger for, men
for Mark var det forste gang, sa det var et stort gjeblik -
store gjne...

Formiddagene blev brugt pa at sole, hare historie
og musik, mens aftenerne stod pa gature til havet for at
spise pa restauranterne pa strandpromenaden. Turen til
havet var hver dag en stor oplevelse,. Der var masser af
dyr, der gakkede, vovede, mjavede og en ged som man
kunne give graes. Der var limefrugter, vindruer, figner og
sukkerrgr, man kunne plukke og spise, og det blev der
gjort, til den store Akropolismedalje.

Philip elsker at bade i havet, sd mens han gik til havet
blev der hygget i stor stil ved poolen. Mark og Philip har
altid store forventninger til vores udlandsrejser, hvor der
skal slappes af og blives brune. | det hele taget skulle vi
jo alle nd at blive brune og lzekre, siger sig selv.

Torsdag aften var der demt Zorba Night pa hotellet
Her blev der budt pa en keempemaessig buffet ak-
kompagneret af en rutineret graesk orgelspiller med
masser af indbyggede rytmebokse, og JA de blev brugt
flittigt. Sofie, Philip & Mark ngd at smage pa alle de
graeske specialiteter og dyppe tungen i et glas ouzo.
Det skal i @vrigt naevnes, at Sofie var aftenens dron-
ning... Efter maden blev der danset Zorba af de lokale
helte, og derefter blev der budt op til feellesdans, hvor
vi selvfglgelig troppede op! Der blev desuden plads til
en dans med kaeresteparret Sofie og Philip omgivet af
en tiljublende rundkreds. Ingen tvivl om, at ferien for
Philip i &r var noget szerligt, fordi Sofie ogsa skulle med
pa ferie.

Set over hele ugen er der ingen tvivl om at alle har
hygget sig, og har haft en hel masse gode oplevelser
sammen. Turen har vaeret praeget af en fin stemning
blandt alle stetter, og det er meget vaerd, da det ikke er
en selvfelge, ndr man er sammen pa kryds og tveers i
naesten alle dggnets timer.

Turen til Kreta er en anbefaling vaerd, og alle hdber, at
turen kan gentages igen til naeste ar.

John, Anne, Trine, Mikkel, Annette & Kristian



Foreningen informerer:

Kom og nyd den pragtfulde natur
pa Djursland i foreningens dejlige
aflastningshus, Leerkereden, som
udlejes hele aret til alle vores
medlemmer

Det bestar af et dejligt handicapegnet hus til 6

personer samt et anneks til 5 personer.

Huset, som kan bruges hele dret, har brede dare, sé

karestole kan komme ind, og et vaerelse med 2 hospitalssenge.
Béde hus og anneks har toiletter og brusebad og udstyret med

moderne bekvemmeligheder.

Det udlejes pa ugebasis, men kan ogsa lejes for en

weekend

Ring og her om pris og ledige perioder hos: Pia Hansen,
Fregatvej 2, 4040 Jyllinge tIf 4673 1995, mobil 4057 7995
pia@jyllingesyd.dk

Deadlines for at reservere sommerhuset

For at alle dels kan fa lige chance for at reservere huset, dels
far mulighed for at planleegge i god tid, har vi genindfart
deadlines. Der bliver 2 frister:

16/2 - 15/8 skal sgges senest 1. januar

16/8 - 15/2 skal sgges senest 1. juli

Duvil fa svar ca. 14 dage efter fristernes udlab, om du har fdet
huset som ensket. Det er selvfalgelig muligt at sperge, om
huset er ledigt efterfalgende, men du risikerer, at huset allerede
er booket.

Har du husket kontingent?
Ellers kan du stadig né det. Kontingentet udger:

For familier: 200,- kr. pr. ar
For enkelt personer: 100,- kr. pr. ar
For institutioner: 200,- kr. pr. ar

Belabet overfares til kontonr. reg. 9570 konto 2370603
(hvis du anvender NETbank, brug korttype 01).

Nye medlemmer er velkomne til at melde sig ind via en
overfarsel af belobet.

Frimaerker - der er solgt for 1.570,- i 1. halvar 07
Dansk Spielmeyer-Vogt Forening samler vi frimaerker, som bliver
solgt til fordel for foreningens arbejde. Vi modtager gerne bade
danske og udenlandske frimaerker, samt anbefalede breve (hele
kuverten). Sa - keere medlemmer - fortsaet som | plejer med at
rive det hjerne af kuverten, hvorpd frimaerket sidder, men det er
vigtigt at lade frimeerket sidde pé papiret. Saml en stak sammen
- 0g send dem til:

Bodil K. Pedersen, Korsevaenget 58, 4100 Ringsted

Tilskud

Giro413 kr. 13.500
Konsul, grosserer

Osvald Christensens Mindefond kr. 5.000
Inge & Skjold Burnes Fond kr. 6.000
Ingeborg Erlangs Fond kr. 1.500
Fraken Astrid Goldschmidts Legat kr. 5.000

Nye medlemmer
Elena Mulvad, Egd
Niels Riis, Sabro

Redaktoren efterlyser:

Kom gerne med indleeg til bladet - det er til gavn for os alle.
Skrivind med tips og ideer, eller fortael hvordan sommerferien er
gaet - til inspiration for os andre. Send rigtig gerne billeder med.
Mailer du, ma billederne hgjst fylde 10 MB. Fylder de mere, skal
du sende dem pad en CD.

Send til redakter Sinne Hansen, Preestevangen 22, 3460 Birkerad,
sinne.hansen@ase.dk

Eller til Birgitte Othel, bomeaerke, Turbinevej 7, 3150 Hellebzek,
boj@othel.dk

Vi gleeder os til at modtage indleeggene.
OBS: Bemeerk deadlines for indleeg pd kalenderen pd bagsiden.

Farvekassen

Katrine har selv fundet pa at man kunne lave en kasse,
med nogle rum til hendes farver, da hendes syn
begyndte af svigte, hun kunne huske alle farver i raekke-
folge. Hendes morfar har markeret farverne ved at slé
s@m pd siden, som Katrine sd kan maerke - et sem mere,
for hver farve. Katrine fik ogsa lavet en kasse til perler,
sd hun vidste hvor farverne Ia. Katrine har brugt kassen
med farver i, fra hun var 10 dar til hun blev 18 dr.

dsvf.dk

Vores hjemmeside har ligget stille siden jul,
hvilket vi beklager meget. Men nu kommer
den i en ny og opdateret udgave

i

Ty

Nu vil vi gerne have at vide, hvad | synes skal eendres.
Og vi skal bruge billeder fra treef og andre sammen-
komster til billedgallerierne fra jer. Ellers bliver det blot
billeder af Jan, som kommer til at ligge pd siden — og
det bliver nok lidt ensformigt for
alle andre end Lisbeth og mig
:0) Sa mail mig nogle billeder,
meget gerne i 1024x768

format. Er der mange, sa send S S S A T T
mig en cd med dem, da min E—— ——
mailboks let laber fuld — eller : —
ring, sa finder vi nok ud af et
ellerandet. W e

Mail til ole@tornvig-chr.dk ¥4 ‘ i |
eller send til

Ole Tornvig-Christensen, “ F !
Postmosen 62, 3400 Hillerad E ﬂ i
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