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Forord

Blandt den lille gruppe af foraldre til Spielmeyer Vogt bgrn, der mgd-
tes pa Refsnasskolen i begyndelsen af 1980 erne, var undertegnede
fem. Sammen med andre foraldre gik vi ind i et langvarigt arbejde
med at etablere en platform (DSVF), hvorfra vi kunne orientere om
SV og forsgge at forbedre forholdene for bgrnene og familierne.
Desvarre er flere af de tidlige lidelsesfeller borte, og derfor blev det
0s, der 1 2002 blev bedt om at skrive foreningens tidlige historie (1983
— 1990), hvad visse aspekter angar frem til 1997. Efter en reekke
mgder over halvandet ar var opgaven Igst.

Foreningens nyere historie (efter 1990) skulle skrives af senere besty-
relsesmedlemmer. Vi er ikke orienteret om, hvorvidt dette er sket, men
fik sent i 2007 (efter fire ars tavshed) besked om, bestyrelsen gerne sa
vores del omskrevet af en journalist. Nu er det jo sddan, at man ikke
kan @ndre historiens gang med tilbagevirkende kraft, sa det var vi ikke
enige i. Herefter kunne DSVF’s tidlige historie ikke udgives. Det ville
ellers have varet oplagt i forbindelse med foreningens 25-ars jubile-
um i april 2008.

Da vi har brugt megen tid, mange krefter og gennemlevet megen
smerte i forbindelse med arbejdet, gnsker vi det afsluttet — og haber pa
hermed at have sat et punktum for denne periode i vores liv.



Dansk Spielmeyer-Vogt Forenings historie

Der er kun géet lidt over 25 ar siden en gruppe foraldre til bgrn med
Spielmeyer-Vogts sygdom fandt sammen til det som siden skulle blive
Dansk Spielmeyer-Vogt Forening. Ikke bare blev der abnet op for en
tabubelagt sygdom, der blev ogsa slaet slag for en mere menneskelig
forstaelse af foreldrene og deres bgrns situation. Man ke&mpede her
som andre steder indenfor sundhedsvasnet mod et tungt leegeligt hierar-
ki. En kamp, som ofte var hard oveni livet med et sygt barn. En grup-
pe af de fgrste foraeldre bag foreningen, der i dag ikke lengere har
deres syge bgrn, har haft behov for at samle deres oplevelser og erfa-
ringer. Malet er at ggre de store forandringer, der er sket, synlige for
andre foreldre og for behandlingssystemet, og give lyst til og tro pa
fortsat at keempe for bedre forhold for deres bgrn.

De syge bgrn og familierne

Frem til 1980 var s@rforsorgen i Danmark centralt styret, sa personer
med handicap nermest tvangsmassigt blev placeret pa landsdekken-
de institutioner. For bgrn og unge med Spielmeyer-Vogts sygdom var
tilbuddet Statens Blindeskole, Refsn@sskolen, sa lenge bgrnene var
selvbevaegelige. Nar problemerne pa blindeskolens boafdeling blev
for store, overfgrtes SV-bgrnene til Kolonien Filadelfia (KF) i Dianalund.
Det at skulle afgive bgrnene affgdte frygt, sorg, depression og vrede.
Men ogsa stor opfindsomhed, idet nogle familier, der havde etableret
et godt samarbejde med progressive lokale skoler, stod fast pa retten
til at beholde deres barn/bgrn hjemme: Vi har ikke faet bgrn for kun
at se dem hver 14. dag”. Andre beholdt bgrnene i hjemmene og etab-
lerede her privat hjemmeundervisning. Andre familier flyttede til den
pageldende institutions nermiljg for ikke at miste den daglige kontakt
til bérnene.

I 1980 blev serforsorgen udlagt og kommunale skoler blev pélagt at
integrere handicappede elever. Herefter blev Refsn@sskolen og KF et
muligt tilbud.

Uvidenhed, lukkethed og frustration
Kun meget fa leger kendte Spielmeyer-Vogt (SV) sygdommen.
Diagnosen blev stillet efter at bgrnene fik et svindende syn. Den frem-
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kom i et samarbejde mellem Statens @jenklinik og KF. Statens
@jenklinik undersggte nethinde og tog blodprgver, mens KF foretog
EEG-malinger og mikroskopiske undersggelser af vakuoler i lymfo-
cytter fra blodprgverne. Imellem disse to hold undersggelser blev mis-
tanken om sygdom ud over synsnedsattelse bestyrket ved observation
af bgrnene i skoleregi samt ved test af korttidshukommelse ved
Refsnasskolens henholdsvis SV-konsulent og -psykolog.

Pa dette tidspunkt var foraldrene fortsat helt uvidende om de profes-
sionelles mistanke til deres barn og dets fremtid. Efter et besgg pa
@jenklinikken blev de fleste henvist til KF for den endelige diagnose.
Her mgdte forzldrene op med stor angst. De mg@dtes af et personale,
som alle kendte til barnets diagnose, men som intet oplyste. Kun over-
legen Igftede en flig af slgret. Hans angst for at formidle diagnosen og
en antik opfattelse af, hvad patienter og foraldre kan téle at fa at vide,
amputerede m@dets vardi. Foraldrene drog hjem i angst, vildrede og
frustration uden at have faet klar besked men ofte med ordene: "Ga
hjem og var god ved dit barn. Det bliver ikke sd gammelt”. Beskeden
medfgrte en meget kraftig selvransagelse og skyldfglelse: "Hvad har
vi gjort galt” — eller "Hvad er der sket undervejs”?

I hjemmemiljget viste det sig, at skolen, kommunen, stgttepersonalet
og alle andre var orienteret - blot ikke foreldrene. I nogle tilfelde var
situationen sé belastende for disse omgivelser, at de tog initiativ til at
orientere foreldrene. Andre gange var det usikre funderinger fra for-
&ldre, der fik hjelpere til at bryde graedende sammen og verificere
foreldrenes mistanke.

Den forfaerdelige sandhed

Refsnasskolen indkaldte for fgrste gang til et mgde med SV-foraldre
11980. 11 familier dukkede op — og fik her for forste gang mulighed for
at supplere den begrensede viden, de havde om deres bgrns sygdom.
Her var leegerne fra KF tilstede, s man kunne fa den savnede infor-
mation. Men foraldrene var splittede i deres holdning til at kende bgr-
nenes skabne. Derfor blev megen information stoppet med udsagn
som: "Det gnsker vi ikke at vide” eller Vi vil ikke kende sandheden,
for den bliver aktuel”.



De foraldre, der gnskede klarhed og indsigt, skaffede sig dette ved at
tage kontakt til foreldre med bgrn i mere fremskredne stadier af SV.
Det skal siges, at der pa Refsnasskolen 14 to-tre sma hafter om SV,
som SV-konsulenten udleverede til foreldre og andre involverede,
hvis disse gnskede det. Men det var ikke velset, at foraldre selv orien-
terede om sygdommen og de, der gjorde det, matte acceptere Refs-
nasskolens godkendelse — og censur, inden stoffet kunne offentliggg-
res videre.

Der var foreldremgde igen i sommeren 1981. Status var uandret:
Intet héb for bgrnenes fremtid, ingen viden om eventuelle diter,
samme hablgshed og opgivende holdning hele vejen rundt.

Ved sommermgdet i 1982 blev det foreslaet, at vi foreeldre dannede en
forening i hab om, at vi som gruppe ville kunne sla bedre igennem.
Der nedsattes en arbejdsgruppe for at udarbejde vedtegter m.v. med
henblik pa en foreningsdannelse.

Den 26. august 1983 oprettedes DSVF. Bestyrelsen bestod af 5 perso-
ner og 2 suppleanter. Senere blev det ®ndret til 5 plus 1. Bestyrelsens
forste formand mistede desvarre sit andet SV-barn et halvt ar efter fore-
ningsoprettelsen og trak sig derefter ud.

De fgrste nye initiativer

Bestyrelsens lyst og energi var fra starten s@rdeles hgj. Allerede i
november samme ar udkom foreningens medlemsorientering for fgr-
ste gang. Heri rettedes blandt andet henvendelse til legerne pa KF
med henblik pé indfgrelse af en mere menneskelig og precis oriente-
ring af nye foreldre.

Det farste af flere m@gder med leegerne pa KF fandt sted i foraret 1984.
Samtidig kontaktedes to forskere pa Rigshospitalet med henblik pa at
sette forskning omkring SV i gang. Dette fgrte desvarre ikke til noget
pa grund af gkonomiske forhold.

Men ikke mindst fandt bestyrelsen det pakraevet med en modernise-
ring af det eksisterende informationsmateriale angdende SV.
Foreningens fgrste egen pjece “Fra Foreldre til Foreldre” udkom i
1989. 1 1984 var der etableret kontakt til Norsk SV-forening for at fa
et samarbejde. I 1986 blev der taget kontakt ogsa til Sverige og Tysk-



land. Samme ar mgdtes representanter fra DSVFs bestyrelse med
reprasentanter fra en reekke andre sma sygdomsgrupper. Det resulte-
rede i 1987 i dannelsen af KMS, Kontaktudvalget for Mindre Syg-
domsgrupper. Faelles problemer om administrative/praktiske opgaver
1 de forskellige foreninger resulterede i et gnske om et felles sekreta-
riat. Det blev starten til det senere CSH, Center for Sma Handicap-
grupper, som blev oprettet i 1990.1 1987 kom DSVF ind under Dansk
Blindesamfunds vinger. Det har siden vearet til stor hjelp og opmun-
tring for os/foreningen badde med praktisk/gkonomisk hjelp og af
mere psykologisk art.

Et socialt samvzer pa trods

Efterhdanden som SV-sygdommen blev mere kendt, ggedes ogsa de
gkonomiske rammer. Foreningen fik mulighed for at skabe rum for
socialt samver i form af kurser og familietref. Det fgrste familietref
afholdtes pa slottet i Dronninglund i 1985. Fgr dette tidspunkt var al
foreldre- og bgrnesamvear henlagt til Refsnesskolen. Med en bedret
gkonomi ggedes det sociale samver i foreningen til de nuvarende ca.
fem arlige aktiviteter, hvoraf de tre alene er for bgrnene.

I begyndelsen var der pa Refsnasskolen et sommertraef for bgrnene -
”Sommerskolen” og et foreldrekursus. Disse aktiviteter styredes
suverent af Refsn@sskolen. Dette skabte hen ad vejen en rekke pro-
blemer, idet skolen forbeholdt sig ret til alene at bestemme, hvilke
bgrn der kunne deltage. Vi oplevede, at efterhanden som bgrnene blev
mere besvarlige, blev de ugnskede og ikke l@ngere inviteret. En pro-
teststorm fra foreldreside standsede dette.

I gvrigt gnskede de professionelle pa skolen, at bgrnene ankom til
sommerskolen uden stgtter. Dette gav skolen mulighed for uforstyrret
at observere dem. Ligeledes har det varet nevnt, at det kunne vare
bekvemt her at samle blodprgver fra bgrnene.

Da Refsn@sskolen ikke kunne komme igennem med at splitte bgrne-
gruppen (1989-90), forsggte den i samarbejde med KF at opdele bgr-
nene efter funktionsniveau, hvilket vi foreldre heller ikke acceptere-
de. Herefter blev ”Sommerskolen” igen for alle bgrn — og nu fast med
stgtter tilknyttet.



Pa egne ben

Kurserne pa Refsnasskolen for forzldre til bgrn med Spielmeyer-
Vogts sygdom fortsatte, men der kom et stigende behov for at adskil-
le DSVFs generalforsamling og foraldregruppens private snak fra
Refsnasskolen. Blandt andet kunne foreningen ikke fa de gnskede
foredragsholdere, og vi fglte ogsa at skolen blandede sig i for-
eningsanliggender, og at vi ikke kunne snakke frit sammen.

Da foreningen sidst i 1989 fik et stgrre belgb fra Socialministeriet,
blev det muligt at atholde kurser i eget regi. Det fgrste aftholdtes i
Fredericia i januar 1990. Fra 1992 atholdtes generalforsamlinger med
videre i eget regi.

For at stimulere kontakten, samvaret og den gensidige stgtte imellem
familierne pabegyndtes regionale “snakkeaftener” i 1997.

Sommerhus og mgdested

Allerede meget tidligt opstod der et gnske om et feriehus, hvor for-
eningens bgrn kunne mgdes. Det tog adskillige ar fgrst at samle penge-
ne og siden at finde et centralt beliggende af en passende stgrrelse og til
en overkommelig pris. Det var ved anskaffelsen af et sommerhus en for-
udsatning, at foreningen ikke galdsatte sig: Det skulle kunne Igbe rundt
af sig selv” og til en pris, sa alle foreningens familier kunne vaere med.
Huset i Thorsager blev overtaget 31. december 1992 og er siden i sta-
dig hgjere grad blevet brugt af familierne og af vore bgrn med hjel-
pere. Yderligere har det dannet rammen om bestyrelsesmgder,
gamle—foreldre mgder og raske-sgskende kursus.

Sommerhuset er lgbende blevet moderniseret og ombygget. Grunden er
@ndret fra skov til legeplads og der er kommet beplantninger og terras-
se. Alt dette foregik i de fgrste mange ar ved frivilligt foreeldrearbejde.

Lang vej til ekspert hjalp

I tiden fgr SV-foreningen blev oprettet, blev der givet meget begren-
set hjeelp til familier med SV-bgrn. Refsnasskolen havde en konsulent
med 14 timer pr. uge til at dekke alle aspekter omkring familierne i
forhold til skole, socialforvaltning, boligombygning, hjelpemidler,
sygdom, psykologi m.v.



Med et stigende antal familier, der fastholdt, at deres SV-bgrn skulle
bo hjemme, blev den begrensede konsulenthjelp utilstreekkelig.
Samtidig skelede vi til den norske SV-forening, der havde et “fagrad”
bestdende af bl.a.: l&ge, psykolog, socialradgiver, konsulent og foral-
drereprasentant.

Den stigende utilfredshed med konsulentfunktionen og en hyppig
udskiftning af konsulenter ggede frustrationerne i familierne.

I sommeren 1990 modtog vi en generel forespgrgsel fra Amtsradsfore-
ningen om brugerindflydelse pa institutioner. For vores vedkommende
drejede det sig om Refsnasskolen og KF. Svaret fra foreningen var
meget kritisk. Amtsradsforeningen fulgte sagen op og sendte den vide-
re til Vestsjellands Amt, som igennem en arrekke havde mange mgder
med de implicerede parter. Dette endte med et stormgde i Amtsrads-
foreningen i april 1992, hvor gnsket om et ekspertteam for fgrste gang
blev formuleret. Bade Refsnasskolen og KF var placeret i Vestsjaelland
Amt og hgjt placerede i amtet her havde tilegnet sig en klar forstaelse af
SV—foreningens og SV-familiernes problemer. Over en weekend udred-
tes problemer, behov, gnsker og drgmmen om et ekspertteam.

Pa trods af megen velvilje fra Vestsjellands Amt og Dansk Blinde-
samfund ved formanden Svend Jensen, som hver tilbgd at betale 1/3
af omkostningerne ved et ekspertteam, matte projektet udskydes, da
der ikke var nogen til at dekke den sidste tredjedel.

Der gik nesten fire ar med snak, forslag og frustrationer, for Svend
Jensen fra Dansk Blindesamfund fik lirket SV-gruppen ind under
Socialministeriets forsggsprojekter. Foreningen fik godkendelse til et
SV-ekspertteam i en tredrig forsggsperiode i april 1996 - og éret efter
var det realiseret.

Som ved alt andet nyt var der startvanskeligheder bade i styregruppen
bag ekspertteamet (to fra Vestsjellands Amt, en fra KMS og to forzl-
drereprasentanter) og i selve ekspertteamet (lege, psykolog, social-
radgiver/koordinator, sekreter, to konsulenter og to foreldrereprasen-
tanter). Efter justeringer er ekspertteamet i dag (2004) blevet uund-
varligt. Forsggsperioden er udlgbet, men ekspertteamet kgrer videre -
forelgbig dekket af Vestsjellands Amt.



National og international forskning

Et vasentligt argument for at danne en sygdomsforening er det syg-
domsbekempende aspekt. Sddan var det ogsa her, og en forsknings-
konto blev oprettet allerede midt i 1980’erne.

Pa et meget tidligt tidspunkt udarbejdede to leeger pa Rigshospitalet et
forskningsprojekt relateret til SV, men da foreningen selv skulle skaffe
et stort belgb til projektet, faldt det desverre til jorden.
Forskningskontoen var med til at stgtte en yderligere kortlegning af
SV-genet foretaget af cand. scient. Hans Eiberg, Panuminstituttet i
1993.

Da der i 1987 pa europaisk plan og med forskningssaede i Oxford,
England, pabegyndtes et arbejde med at identificere genet, var der
mange familier i Danmark som i vore nabolande, der afgav blodprg-
ver til forskningen. Specielt familier med mere end ét SV-barn var
betydningsfulde for forskningen. Genet blev fundet pa kromosom 16
i 1989, og den pracise placering pa kromosomets korte arm blev fast-
lagt i 1995.

Kendskabet til genet har indtil videre (2004) ikke resulteret i frem-
skridt i sygdomsbehandlingen, men det er nu blevet muligt at pavise
syge fostre savel som henholdsvis barere og raske og derved sikre sig
raske sma sgskende til SV-bgrn.

For at holde foreningen orienteret om, hvad der skete forskningsmas-
sigt ude i verden, har DSVF stgttet deltagelse i verdenskongresser om
NCL-sygdomme (herunder Spielmeyer-Vogt) i Hamborg 1992, New
York 1994, Finland 1996, Dallas 1998 samt i Oxford 2000. Ligeledes
har danske foreldre gennem arene deltaget i internationale foraldre-
treef.

Der har varet gjort mange sma forsgg pa at bedre bgrnenes tilstand,
men hverken tilskud af selen, vitaminer og fiskeolie syntes at have
nogen effekt. I 1989 blev et anti-parkinson middel afprgvet pa flere af
bgrnene. Fordelene stod ikke mal med ulemperne og bivirkningerne.
Mange har beskaftiget sig med dietkost, men uden observerbare
resultater. Alligevel synes bgrnene generelt at blive @ldre nu, sa noget
er blevet bedre. Det kan nok bl.a. tilskrives bedre epilepsi medicin.
Men endnu blaser svaret i vinden.
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Brydningstid

I tiden op til ca. 1980 var der meget lidt viden ogsa i leegekredse om
SV-sygdommen. De bergrte familier fik meget lidt at vide, og som
navnt tidligere gnskede en del heller ikke oplysninger, men valgte at
tage udviklingen som den kom. Frustrationer hos forazldrene og en
ulmende utilfredshed med Refsnasskolen var et problem for den nye
SV-forening. Men vi mgdte ogsa specielt i begyndelsen velvilje bade
fra Refsnasskolen og fra leeger, hvoraf nogle ellers abent erkendte, at
de var modstandere af foreldreforeninger.

De nye, selvstendige foreldregrupper var besvarlige for legestanden
og institutionerne. Men den méde, man som nye foreldre blev modta-
get pa var problematisk. P4 den baggrund blev DSVF og legerne pa
KF i marts 1984 enige om nye og klarere procedurer omkring frem-
leggelse af diagnosen og orientering af nye foraldre. Ligeledes om en
koordinering af arbejdet mellem de forskellige involverede leger pa
KF og Statens @jenklinik. KF lovede blandt andet fremover at orien-
tere nye foreldre om DSVFs eksistens og tilbudene om stgtte.
Mgderazkken mellem foreningen og KF fortsatte ind i 1985 og pro-
blemerne omkring diagnosticeringen blev igen diskuteret.

KF defineredes pa dette tidspunkt ogsa som epilepsibehandlingscen-
ter, hvorfor foreningen forventede en stor viden om de antiepileptiske
midler. Legerne pd KF styrede bgrnenes medicinering. Noget som
foraeldre normalt ikke har forstand p4, sa vi matte have tillid til leeger-
ne. P4 mgder i Norge og Sverige erfarede de danske SV-representan-
ter, at der blev advaret kraftigt imod Fenytoin, da dets bivirkninger be-
tragtedes som helt uacceptable. Det var et chok, da en del danske SV-
bgrn fik Fenytoin. Ikke pa noget tidspunkt havde KF redegjort for
disse bivirkninger ud over vekst af tandkgdet. Emnet blev derfor gen-
stand for en omfattende diskussion og resulterede i en medicin-
omlegning for bade udeboende og hjemmeboende SV-bgrn.
Oplevelser som denne medvirkede til, at tilliden imellem KF og for-
ldreforeningen langsomt krakelerede.

Okonomi eller manglende forstaelse
Forholdene for de fastboende bgrn pa KF blev ogsé diskuteret. Deres
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for os uverdige dagligdag blev forklaret og undskyldt med persona-
leknaphed. Det kneb med at fa bgrnene op om morgenen og med at
opretholde en anstendig hygiejne. Ligeledes var ture i frisk luft ude-
lukket, og padagogiske tilbud var ikke-eksisterende, da Filadelfias
“Lilleskole” kun var for de mobile. I gvrigt var skolen som andre sko-
ler lukket i ferier.

Der blev fra foreldre udtrykt gnske om, at SV-bgrn der kendte hinan-
den fra sommerskolen kunne mgdes pa KF til sakaldte "treef”. KF var
i klemme med hensyn til den gkonomiske og personalemassige
dakning. Det gav anledning til mange diskussioner. Vi forsggte i feel-
lesskab at finde en samarbejdsform til gavn for begge parter.

KF forsggte pa mange felter at komme os i mgde. De moderniserede
deres medicinering, de flyttede de sidste fa& SV-bgrn fra ”Korshus B”
til "Havehuset”, der blev ansat mere personale, de arrangerede tref for
bgrnene - og de var villige til at prgve nye veje. Men samtidig ople-
vede vi, at de gik bag om ryggen pa os - ind imellem i samspil med
Refsnasskolen og tog beslutninger hen over hovedet pa os. De for-
sggte at splitte foreeldregruppen, de forsggte at manipulere os pa plads,
og de udvandrede fra mgder, hvis de fik for meget modspil. Det, de
ville yde, var kun opnéeligt under forudsatning af, at foreldrefor-
eningen garanterede en permanent udnyttelse af institutionen, som
aflastning eller evt. senere som fast "hjem” for bgrnene. Dette kunne
foreldreforeningen selvfglgelig ikke love. Specielt efter at foreldrene
via en spgrgeskemaundersggelse enten havde afvist at benytte KF
eller havde udtrykt kraftig forbehold overfor institutionens handtering
af SV-bgrn. KF udtrykte samtidigt, at de ikke kunne patage sig ansva-
ret for det sygdomsmassige bortset fra epilepsien, som hos vore bgrn
jo kun er en mindre del af det samlede sygdomsbillede. Sonderingerne
omkring KF afsluttedes i marts 1989 (til alles tilfredshed).

Ufuldendt samarbejde

I begyndelsen fik vi som tidligere n@vnt stor stgtte fra Refsnaesskolen,
hvilket lettede os meget i den skrgbelige startfase. Refsn@sskolen
afholdt ogsa fra de allerfgrste ar en arlig sommerskole for de mobile
bgrn og et kursus for foreldrene.
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Vi blev efterhanden pa god demokratisk vis forespurgt om, hvad eller
hvem vi gerne sa pa kurserne. Et ar gnskede vi at s&tte fokus pa den
store ulighed i adgang til hjelp, der forekom i de forskellige kommu-
ner og ville derfor gerne invitere socialministeren. Det lod sig ikke ggre.
Forstanderen modsatte sig, at ministeren blev inviteret, fordi vedkom-
mende ikke tidligere havde veret pa officielt besgg pa institutionen.
Men ellers var foreldrekurserne i det store og hele givende — ogsa
fordi vi her traf representanter for SV-grupper i Norge, Sverige og
Tyskland.

Der kom dog efterhdnden sméproblemer, idet vi ude i familierne i sti-
gende grad var utrygge ved SV-konsulenten. Samtidig opstod der et
akut problem, da vi via "Kontaktudvalget for mindre sygdomsgrup-
per” fik oplyst, der skulle holdes et internordisk SV-mgde i Jyviskyla
i Finland (1987).

SV-foreningens indbydelse var blevet sendt til Refsna@sskolen som
ikke videresendte den til foreningen. Det fandt vi sterkt kritisabelt, og
vi stolede ikke leengere pa SV-konsulenten. Yderligere vakte det vores
vrede, at konsulenten til Jyviskyla-mg@det medbragte en stgttelerer,
som igennem en lengere arrekke havde fotograferet og lavet lydop-
tagelser af en SV-elev. Nu optradte vedkommende mod betaling med
et foredrag og en billedserie om denne elev. Uden foraldrenes accept
vel at merke.

”I er ingenting”

Foreningens gkonomi var elendig, men det lykkedes bade at skaffe en
invitation til det internordiske SV-mgde i Jyviskyla og penge, idet
Svend Jensen fra Dansk Blindesamfund, som fgrst netop havde hgrt
om os, betalte udgifterne for en SV-forelder.

Da der var sa mange uoverensstemmelser, blev vi i bestyrelsen enige
om at forsgge at rydde misforstaelser af vejen ved at tage et mgde med
konsulenten pa Refsnasskolen. Vedkommende ma have fglt sig i
klemme og dukkede op i selskab med Refsnasskolens forstander.
Dette blev til det fgrste store tillidsbrud imellem forazldreforening og
Refsnasskolen.
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Forstanderen steg op pa et podium og herfra spyede han pabud, ned-
verdigelser og usandheder ned over os i en fuld halv time. Forsgg pa
at stille spgrgsmal blev ignoreret, kun én gang lykkedes det at treenge
igennem og papege en usandhed. Straks efter svadaen samlede han
sine papirer og forlod lokalet.

Forstanderen bel@rte os om, at ”’I er foreldre og kun foreldre”. Hvis
vi ikke kunne indpasse os under det, sa skulle han nok lere os det.
Refsnasskolen havde nogle tilbud, og dem matte vi tage som de var,
dem kunne der ikke @ndres pa.

Den lange svadas formal var at fortelle os, at vi ingenting var og ingen
rettigheder havde. Det var et forsgg pa at skremme os til tavshed og
underdanighed. Men det blev en flot afslgring af, hvem vi havde for
os: en dybt udemokratisk og despotisk person. Refsnasskolens for-
stander fattede ikke i hvor hgj grad, han afslgrede sig selv.

Selv om vi befandt os i en tid, hvor demokrati og medindflydelse ind-
fgrtes pa arbejdspladser og institutioner, var vi her pa et sted, hvor
man ikke stiller spgrgsmalstegn ved overordnedes udsagn — og langt
mindre til leeger og institutionsledere. Her blev udgvet autoritet, og
tingene kunne kun ggres pa deres made. Vores aktivitet og forslag
havde varet mere end overraskende for dem, og de reagerede med alt
fra positivt samarbejde til demonstrativ udvandring. Det kunne ind
imellem fa karakter af en magtkamp ... og her var ingen vindere.

International inspiration

I 1984 blev DSVF kontaktet af den norske s@sterorganisation, som
efterfglgende inviterede to repraesentanter fra DSVF til det norske ars-
mgde 1 Leangkollen i april 1984. Interessant var det, at det gennem-
gaende spgrgsmal fra de norske forzldre i forbindelse med prasenta-
tion var: “Er du forzldre eller personale?” i betydningen” forstar vi
hinanden eller ej?”

Til det danske arsmgde i august sammen ér deltog reprasentanter fra
Norge, Sverige og Tyskland. Yrsa Ludewig, dansk men tysk gift og
bosiddende i Kiel samlede de tyske foreldre i en forening (NCL-grup-
pe Deutschland), til hvis drsmgder vi skandinaver mgdte foraldre og
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fagfolk fra store dele af Europa. Senere skabtes kontakt til de fa bergr-
te SV-familier i Island.

I en arreekke var der stor aktivitet pa tveers af grenserne, hvor man del-
tog i hinandens arsmgder og tilhgrende kurser. Ligeledes begyndte
relevante institutioner at tilbyde sommerophold i hinandens lande
(Refsn@sskolen, Tomteboda m.v.). Da Yrsa Ludewig, som var en ild-
sjeel, dgde i 1997, smuldrede kontakten sydpa desverre.

De internationale kontakter gav adgang til viden, lgsningsmodeller,
aktuelle problemer, gkonomiske forhold og meget mere i det store
opland. Vi lerte af hinanden. Vi bragte ideer med tilbage. Det var
meget givende. Nogle lande havde gode tilbud ogsa pa leeseundervis-
ning med alternative metoder, andre havde interessante bud pa bo-
afdelinger, og i et land havde man en gruppe af fagfolk til at stgtte
familierne i mange aspekter omkring sygdomsforlgbet. Der var ogsa
nogle fagfolk, der var opmarksomme pa de raske sgskendes problemer.
Der anvistes eksempler pa aktiviteter med henblik pa at skabe direkte
og stgttende kontakt imellem familier.

Selvfglgelig var der ogsa deprimerende udmeldinger om tilbagestdende
behandlinger og adferd. Men de bergrte hgrte ogsa det positive og tog
hjem med masser af gode ideer og krav. Det var som en bgrs af ideer
og viden. Noget kunne udnyttes, andet ikke. Og sd mgdte man i dette
forum mange varme mennesker, og der skabtes venskaber, som over-
skred granser og tid.

Information og forstaelse

Det informationsmateriale, der fandtes omkring 1980, bestod af to sma
pjecer. Den ene “Juvenil amaurotisk idioti” stammede fra en artikel i
Nordisk Blindetidsskrift fra 1958 af l&ge, dr. med. S. Rayner. Den anden
”Orientering til foreldre der har bgrn med SV-sygdommen” var af SV-
konsulent Bodil Vermehren, Refsnasskolen. Yderligere fandtes et ti
siders skrift “Jeg fik en frist ...” af Sofie Waldemar, mor til to SV-
bgrn, samt en skrivelse: ”Om Spielmeyer-Vogt barnets behov” af SV-
forelder Krista Poulsen.
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Alene ordvalget amaurotisk idioti fik det til at svimle for en foreldre
til et ny-diagnosticeret stort set velfungerende barn. Der stod meget
lidt i de medicinske lerebgger, og de praktiserende l&ger havde knap
nok hgrt om sygdommen. Behovet for god, kontant information var stort.

Der kom senere pjecer pa norsk og tysk, men en samlet og sa vidt
muligt ajourfgrt informationspjece pa dansk til foreldre savnedes for-
sat. Vi endte i foreningen med selv at skrive den. "Fra foreldre til for-
@ldre” (1. udgave 1989) var resultatet af en flerarig omfattende
arbejdsindsats. Det indeholdt et socialt tilleg af specialkonsulent
Dorte Trier. Trykning blev bekostet af Sygekassernes Helsefond og
Dansk Blindesamfund. Fra foreldre til foreldre” blev udsendt til alle
gjenleger i Danmark.

“Fra foreldre til foreldre” revideredes og genoptryktes i 1993, 2000
0g 2004. 1 1993 produceredes samtidig en folder "Kort orientering om
Spielmeyer-Vogt sygdom”, som blev vedlagt ansggninger, samt udle-
veret til fjernere forbindelser i ny-diagnosticerede bgrns familier.
Ogsa denne er senere genoptrykt.

“Fra foreldre til foreldre” blev oversat til svensk af den danske i
Sverige bosatte SV-mor Lene Petterson og udgivet i to adskilte dele.
I ca. 1985 blev der optaget en video om fysioterapi af et SV-barn efter
instruks af fysioterapeut Birte Skak Jensen. Hun udgav senere et skrift
“Fysioterapeutiske aspekter ved SV-sygdom™ (1990). Og i 1986 pro-
ducerede Danmarks Radio en udsendelse over vores problem. Den
blev bragt under titlen "Barnet der visner” den 14. oktober 1986.
11993 producerede Center for Sma Handicapgrupper (CSH) en under-
visningsfilm om fire forskellige sjeldne handicaps herunder SV.

I 1993 udkom ogsa bogen “Gregers. Dagbog om et smerteligt syg-
domsforlgb” skrevet af hans mor, Birgitte Hammer pa Gyldendals for-
lag. T 1995 kom DRs béandvzrksted i Arhus med filmen “Claus og
Johnny frem for alt”.

Alt dette er blevet suppleret af talrige artikler i bade aviser, ugeblade
og fagblade. Det har brudt den lukkethed og det tabu om sygdommen,
som var dominerende frem til midten af 1980’erne. Den abenhed og
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aktivitet, som nu udgvedes af mange SV-relaterede, har @ndret
Spielmeyer-Vogt sygdommen fra at vere en ganske ukendt sygdom til
en problematik, der tackles pa hgjt plan og er kendt af fagfolk.

@konomi

Foreningen startede i 1983 pa bar bund. De fa indtegter kom fra med-
lemskontingenter 4 50 kr., og det fgrste ars regnskab pr. 31.8.1984
balancerede med 3.254,00 kr. Det var i en lang arraekke en selvfglge,
at bestyrelsesmedlemmerne selv stod for transportudgifter. Mange
bestyrelsesmgder afholdtes i de fgrste ar pa Refsnasskolen, som large
betalte vores kost og logi der. Ellers holdtes m@der i privat regi pa skift
hos bestyrelsesmedlemmerne.

DSVF-foreningen modtog sit farste stgrre belgb pa hele 5.000,00 kr. i
november 1984 fra “’Dispositionsfonden for De Kongelige Blindein-
stitutter”. Det skete med velvilje fra Refsn@sskolens forstander.

I juni 1985 tildeltes DSVF fra tipsmidlerne 15.000,00 kr. til et week-
endkursus. Det afholdtes pa Dronninglund Slot i Nordjylland i okto-
ber 1985 og var foreningens fgrste weekendkursus og familietref i
eget regi. I arene herefter tildeltes DSVF stadig stgrre belgb fra tips-
midlerne samtidig med, at der ansggtes om stgtte fra mange forskellige
fonde. Midlerne blev benyttet til familietref, bgrneferier, kurser og
senere til erhvervelse af sommerhuset i Thorsager pa Mols den 31.
december 1992.

Foreningens formand

I den periode, hvor der var mest aktivitet med mange mgder pa alle
plan i Kgbenhavn eller i Vestsjellands Amt, boede formanden i den
modsatte ende af landet. De mange mgder m.v. var bade arbejdsmas-
sigt og tidsmassigt meget kreevende. Det store arbejdspres kunne kun
honoreres, fordi formanden var selvstendig erhvervsdrivende. DSVFs
vaekst og konsolidering med nye tiltag som ekspertteam, lod sig kun
ggre, fordi formanden lod hant om egen tid, gkonomi og familieliv for
at tilgodese foreningens interesser. Formanden handlede med fuld op-
bakning fra medlemskredsen og solidarisk stgtte fra bestyrelsesmed-
lemmer.
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Foreningen har i arenes lgb haft fglgende formaend:
Irene Martinsen (1983)
Svend Erik Pedersen (1983 — 1985)
Karen Madsen (1985 — 1986)
Erling Simonsen (1986 — 1997)
Ole Tornvig-Christensen (1997 —)

Samarbejdspartnere og ildsjaele

En lille forening har ingen gennemslagskraft alene. Kun i samarbejde
med andre foreninger eller ngglepersoner i relevante sammenhang
kan der opnas resultater.

De store handicaporganisationer havde slaet sig sammen i en stor orga-
nisation "De Samvirkende Invalideorganisationer”, som var altdomi-
nerende. De sma organisationer havde ingen mulighed for at komme
til orde her. Der var lukket for smé organisationer med under 500 med-
lemmer. Dette fgrte til dannelsen af ”Kontaktudvalget for mindre syg-
domsgrupper” (KMS), som DSVF var med til at stifte i 1987. KMS
opstod i samarbejdet imellem en rekke sygdomsbeke&mpende for-
eninger relaterende til fglgende sygdomme: Osteogenesis imperfecta
(knogleskgrhed), Huntingtons Chorea, Cystisk Fibrose, Immundefekt,
Blgderne, Turner og Spielmeyer-Vogt. Her diskuteredes problemer af
felles interesse og her knyttedes personlige forbindelser. Specielt skal
navnes Blgdernes formand Terkel Andersen, som senere blev udpeget
som chef for ”Center for sma Handicapgrupper” (CSH).

Terkel Andersen har igennem en arreekke ydet os hjelp og stor stgtte
i mange forskellige sammenh@nge herunder ved oprettelsen af ekspert-
teamet. Hans velvilje overfor en meget klemt og meget lille organisa-
tion gav sig ogsa udslag i, at han og hans medarbejde pad CSH udpe-
gede, hvilke personer der skulle sidde med vores sager, hjalp med til
at formulere henvendelser, deltog aktivt i mgder og anbefalede os ngg-
lepersoner som f.eks. overlege John @stergird fra Arhus Uni-
versitetshospital Skejby. CSHs personale ydede ligeledes en stor ind-
sats til de enkelte familier eller som formidler imellem familie og
kommune. Vi skylder Terkel Andersen og hans CSH personale en stor tak.
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En anden person, som fik stor betydning for DSVF, var formanden for
Dansk Blindesamfund (DB) Svend Jensen. DSVF fik kontakt til Svend
Jensen pa konference om ”Medicinsk Teknologi og Handicappede” pa
Nyborg Strand i marts 1987. Han patog sig fra ferste faerd et ansvar
for vores gruppe, fordi bgrnene far synshandicap og bliver blinde.
I efteraret 1987 afholdtes et mgde mellem DB og DSVF, hvor DB
péatog sig bl.a. at trykke og distribuere vores "Medlemsorientering”.
Det var en meget stor bade arbejdsmaessigt og gkonomisk aflastning
for os. Og DB har gjort det lige siden. Vi blev lovet og fik hjelp til
vores pjece, som dengang var under udarbejdelse. Igennem éarene har
DB og ikke mindst Svend Jensen personligt stgttet og hjulpet DSVF
pa utallige omrader — det vaere sig gkonomisk og ikke mindst moralsk
i en rekke sager omkring de landsdakkende institutioner, som vores
bgrn kan traekke pa. Endelig var Svend Jensen béade energisk og ved-
holdende i DBs stgtte for at fa oprettet et ekspertteam for Spielmeyer-
familierne.

En tredje person, der har haft afggrende betydning for Spielmeyer-
familiernes livsforhold, er kontorchef Hardy Granhgj Jgrgensen fra
det daverende Vestsjellands Amt. Hans vilje til at sette sig ind i
Spielmeyer-familiernes forhold og problemer og hans forstaelse for
vores tvivlsomme relationer til “vores” landsdekkende aflastnings
institutioner fik ham til aktivt at fokusere pa vores gruppe og k&mpe
for oprettelse af ekspertteamet igennem flere ar.

Ogsa andre personer har ydet DSVF stor og betydningsfuld hjalp,
men uden de tre fgr omtalte personers indsigt og vilje til vedholdende
stgtte var Dansk Spielmeyer-Vogt Forening med sikkerhed ikke, hvor
den er i dag. En varm tak for dette.

Skrevet i Thorsager, Tversted og Hillerpd 2003 - 2004
Birgitte Hammer, Dagny Simonsen, Erling Simonsen,
Bodil Kildegaard Pedersen og Svend Erik Pedersen
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“Sanger og bil”

af Johnni Simonsen.

Regnvejrsbillede” af Gregers Hammer.
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