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Tilbudet henvender sig til børn og unge med 
Spielmeyer-Vogt og andre NCL sygdomme, deres 
forældre og profesionelle, der arbejder på området. 

Spielmeyer-Vogt og de øvrige NCL sygdomme er arve
lige fremadskridende sygdomme, der resulterer i
blindhed og omfattende fysiske og mentale tab.

	 At forbedre indsatsen overfor forældre og børn 

	 med Spielmeyer-Vogt og andre NCL sygdomme. 

	 At udarbejde brugbart materiale til familier og 

	 offentlige myndigheder.

	 At indsamle og formidle viden om sygdommen

	 og dens konsekvenser.

	 At udarbejde modeller og metoder til at arbejde 				  
	 med sjældne fremadskridende sygdomme.
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	 Information om sygdommen og mulige løsnings

	 modeller til skoler, hospitaler, kommuner og

	 andre offentlige instanser.

	 Supervision af personale, der arbejder direkte 		
	 med børn og forældre.

	 Kurser for forældre og personale

	 Sommerskole for børn og personale 

Personale Teamet består af en koordinator/socialrådgiver, to 
pædagogiske konsulenter (alle ansat på Synscenter 
Refsnæs), en læge og en psykolog samt to forældre-
repræsentanter.

	 Tværfaglig forældrerådgivning, der tager ud-	
	 gangspunkt i de aktuelle behov hos barn og 		
	 forældre.

Teamet tilbyder

Tilbudet henvender sig til børn og unge med 
Spielmeyer-Vogt og andre NCL sygdomme, deres 
forældre og profesionelle, der arbejder på området. 

Spielmeyer-Vogt og de øvrige NCL sygdomme er arve
lige fremadskridende sygdomme, der resulterer i
blindhed og omfattende fysiske og mentale tab.

	 At forbedre indsatsen overfor forældre og børn 

	 med Spielmeyer-Vogt og andre NCL sygdomme. 

	 At udarbejde brugbart materiale til familier og 

	 offentlige myndigheder.

	 At indsamle og formidle viden om sygdommen

	 og dens konsekvenser.

	 At udarbejde modeller og metoder til at arbejde 				  
	 med sjældne fremadskridende sygdomme.



Synscenter 
Refsnæs

Den landsdækkende institution for blinde og svag-
synede børn og unge. Centeret består af en skole, et 
botilbud og en rådgivningsenhed, der varetager 
materialeproduktion og tilbyder rådgivning, vejled-
ning og kurser til synshandicappede børn, deres for-
ældre og det personale, der arbejder med børnene til 
daglig.

For at kunne modtage tilbud fra Synscenter Refsnæs 
skal barnet være tilmeldt synsregistret.

Yderligere oplysninger: 
Synscenter Refsnæs: www.synref.dk
Dansk Spielmeyer-Vogt Forening: www.dsvf.dk
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