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Datum: 27 maart 2016 Selcheitg Buder Sudiilgreep

Oudars van kindaran

mat moeilijk instalbare epilepsia

of men spilepsia syndroom

Geachte heer, mevrouw,

Met deze brief willen wij u vragen om de tiende jaarlijkse ontmoetingsdag van
SOS MIE&S te sponsoren die plaats zal vinden op zondag 12 juni 2016 in
Burgers Zoo Arnhem.

SOS MIE&S staat voor Stichting Ouder Supportgroep Moeilijk Instelbare Epilepsie
& Syndromen. De leden van onze supportgroep zijn ouders van een kind met
een zeer ernstige vorm van epilepsie die niet of nauwelijks te behandelen is,
kinderen die dagelijks vele epileptische aanvallen hebben, soms zelfs tientallen
tot honderden aanvallen per dag, wat grote invioed heeft op hun ontwikkeling
levenskwaliteit. Meestal ligt aan deze ernstige epilepsie een onderliggende
oorzaak ten grondslag, zoals een hersenbeschadiging, een hersenafwijking, een
genetische afwijking of stofwisselingziekte. Onze kinderen hebben een (ernstige)
ontwikkelingsachterstand of zijn (vaak meervoudig complex) gehandicapt, ze
kampen met allerlei medische complicaties, krijgen veel zware medicijnen en zijn
regelmatig in het ziekenhuis zijn opgenomen. Veel kinderen hebben ook ernstige
gedragsproblemen. Kortom: voor de ouders en gezinnen betekent dit een zware
zorgtaak.

In 2002 hebben wij als ouders elkaar op het internet gevonden. Op een actief
forum delen wij kennis en ervaringen en steunen we elkaar in goede en slechte
tijden. In 2006 is hieruit onze Stichting ontstaan, waaronder onze website
www.sos-mies.nl en het besloten ouderforum vallen.

Onze Stichting heeft o.a. als doel om elk jaar een ontmoetingsdag te organiseren
voor de leden en hun gezinnen, dit is altijd weer een heel waardevolle dag voor
zowel de ouders als de kinderen. We kunnen elkaar persoonlijk leren kennen,
ervaringen uitwisselen anders dan alleen via internet en de dag doorbrengen met
andere gezinnen die in een vergelijkbare situatie verkeren. Zomaar een dagje
uitgaan met onze kinderen is niet vanzelfsprekend. Onze kinderen hebben altijd
speciale zorg, aandacht en hulpmiddelen nodig en het is niet makkelijk om
activiteiten te vinden die aansluiten bij hun belevingswereld.

Ook voor de broertjes en zusjes is een jaarlijkse ontmoetingsdag heel waardevol.
Zij leggen leuke contacten en zien en ervaren dat zij niet de enige zijn met een
gehandicapt broertje of zusje. En zij kunnen ook eens onbezorgd genieten van
een fijn dagje uit zonder de enige te zijn met een broer of zus waar iedereen
naar kijkt en die voortdurend veel aandacht van papa en mama vraagt. Juist
daarom bieden wij onze leden de mogelijkheid om voor hun gehandicapte kind
een extra zorgverlener mee te nemen naar onze ontmoetingsdag. Juist als je de
zorg voor je speciale kind eens kunt overlaten aan vertrouwde, capabele handen,
kun je als ouders elkaar echt ontmoeten, een gesprek voeren, elkaar leren
kennen, ontspannen en genieten.

De komende ontmoetingsdag zal op zondag 12 juni 2016 plaatsvinden in Burgers
Zoo Arnhem. Het dierenpark is goed rolstoeltoegankelijk en biedt ons de


http://www.sos-mies.nl/

mogelijkheid om bij een voor onze groep gereserveerde ruimte ook een
verzorgingsplek voor gehandicapte kinderen in te richten, waar onze kinderen
met een tillift verplaatst kunnen worden en liggend verschoond kunnen worden.
Zonder deze faciliteiten is een dagje uit voor onze gezinnen vaak niet mogelijk.

Na de ontvangst met koffietafel zullen onze gezinnen in kleine groepen onder
begeleiding van ervaren gidsen van Burgers Zoo rondgeleid worden door de
Burgers Bush, Desert, Ocean en Safari, belevenissen die juist ook voor onze
gehandicapte kinderen heel geschikt zijn vanwege de zintuigelijke ervaringen en
prikkels. Daarna kunnen de gezinnen zelf of met elkaar het park, de Mangrove
en Rimba en de binnen- en buitenspeeltuin verder verkennen. We sluiten de dag
af met een Afrikaans Braai- en Barbecue buffet.

Voor het organiseren van een dergelijke dag is uiteraard geld nodig. Voor de
kosten van het arrangement met daarin de toegang, faciliteiten, rondleidingen
met gidsen, catering (koffietafel, lunchpakket, dinerbuffet, drankjes en
versnaperingen voor de kinderen) zoeken wij sponsors. Om de ontmoetingsdag
mogelijk te kunnen maken, doen we daarom een beroep op u, uw organisatie of
bedrijf om een financiéle bijdrage te leveren.

Uiteraard kunt u de sponsoring gebruiken om uw naamsbekendheid te vergroten.
Onze sponsors worden blijvend vermeld onder de link ‘Onze Sponsors’ op onze
website www.sos-mies.nl en komen, desgewenst met logo, in het
programmaboekje van de dag dat alle deelnemende gezinnen ontvangen. Van de
ontmoetingsdag plaatsen wij na afloop, met foto’s, een verslag op onze website
onder de link ‘Evenementen’, u kunt hier ook de verslagen teruglezen van al
onze eerdere ontmoetingdagen en via de fotoalbums onderaan elk verslag een
indruk krijgen van de kinderen waar het om gaat.

U kunt uw financiéle bijdrage overmaken naar:

SOS MIE&S

IBAN rekeningnummer NL12RAB00122119444

RABO Bank Rotterdam

Onder vermelding van “Sponsoring ontmoetingsdag 2016”

Uiteraard zijn wij bereid om uw verdere vragen te beantwoorden.

U kunt een e-mail met uw reactie en desgewenst uw logo sturen naar sos-
mies@hotmail.com , onze voorzitter Soma de Klerk beantwoordt graag uw vragen.

Of u kunt voor uw vragen over sponsoring telefonisch contact opnemen met de
secretaris van onze stichting Monique Snijder op telefoonnummer: 06 13191900

We zien uw reactie heel graag tegemoet.
Met vriendelijke groet,

Bestuur SOS MIE&S, Soma de Klerk (voorzitter), Monique Snijder (secretaris) en
John Snijder (webmaster en penningmeester)

Correspondentie: SOS MIE&S Van Doesburg-erf 183 3315RG Dordrecht
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