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We hopen dat het nog goed gaat met u en uw familie en dat u allemaal gezond bent.

-
Onze Informatiedag Algemeen, die gepland was op 16 mei, hebben we helaas moeten uitstellen. We hopen

dat de coronacrisis over een aantal maanden voorbij zal zijn. Een nieuwe datum voor deze dag hebben we
gepland op zaterdag 10 oktober. Voor leden is de toegang gratis.

We zijn blij dat twee sprekers zich bereid hebben verklaard dan een presentatie te geven:

- prof.dr. Ype Elgersma zal een lezing houden over de recente wereldwijde ontwikkelingen
m.b.t. tot geneesmiddelen voor het Angelman syndroom en

- dr. Marie-Claire de Wit zal ons informeren over de aard en oorzaak van epilepsie en
de effecten van geneesmiddelen.

Wellicht hebt u daarnaast nog wensen voor invulling van deze dag, b.v. een speciaal onderwerp. Wilt u mij
dat laten weten (rob.heethaar@angelmansyndroom.nl)? Bij voldoende belangstelling voor een onderwerp
kunnen we daarvoor dan hopelijk een spreker vinden.

Over de geplande Familiedag (20 juni) in Ouwehands Dierenpark kunnen we nu nog geen beslissing nemen.
Momenteel is het dierenpark gesloten i.v.m. de coronacrisis. Wij houden u op de hoogte.

Helaas was het de afgelopen weken niet mogelijk uw dierbaren te bezoeken in een zorginstelling.
Enkele ouders berichtten ons dat ze via telefoon, videobellen of eigengemaakte korte video’s
toch contact hebben kunnen maken. Een mooi initiatief!

Via onze website zijn nu twee nieuwe films te bekijken:

- Het Expertisecentrum Angelman. Dit is een korte versie (7 min)
van de eerder uitgebrachte video over het Expertisecentrum.

- Ondersteunde communicatie voor mensen met Angelman syndroom.
Deze film geeft de lezing weer van twee van onze leden, Mannin de Wildt en
Esther Roth, op het communicatiecongres van Isaac-NF in 2019 . Zij hebben
gesproken over waar je aan zou kunnen denken als communicatiepartner,
welke valkuilen er zijn en hoe je van alles in stapjes kunt aanleren.

In januari hebben wij u de factuur voor de contributie gestuurd.
Veel leden hebben inmiddels betaald. Een vriendelijk verzoek aan
degenen die dat nog niet hebben gedaan om dat alsnog te doen.

Met vriendelijke groet, mede namens het bestuur van de vASN,

Rob Heethaar, voorzitter



