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Mit Rett-Syndrom durch die Corona Krise

Die SARS-CoV-2-Pandemie (Coronavirus) ist ein Teil des ORSG Rundbriefes!
Wie ging es den Familien mit ihren Rett-Kindern in dieser Zeit?

&

Unter dem Motto ,Lebensfreude trotz alledem« ¢} #StayAtHome wurden auf
der Facebook-Seite (https://www.facebook.com/RettSyndromAustria) wahrend
der Coronavirus-Pandemie Bilder gepostet.

esellschaft
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Liebe Leserin, lieber Leser!

»S0 ist das Leben und so muss
man es nehmen, tapfer, unver-
zagt und lachelnd — trotz alle-|
dem“ - dieser Ausspruch
stammte von Rosa Luxemburg (1871 -
1919). Als sich im Marz die Meldungen
Uber das Coronavirus fast Uberschlagen
haben, wurde uns als Familie mit einem
behinderten Kind erst langsam bewusst,
welche Herausforderungen da auf uns
zukommen. Von einem Tag auf den an-
deren wurde die Tageseinrichtung, in
die Mareike sonst so gerne geht, ge-
schlossen. Nun mussten wir uns zu
Hause neu organisieren. Wir erinnerten
uns daran, dass wir noch vor einem
Jahr in Hallstatt waren und dartber ge-
lachelt haben, dass dort einige
Menschen mit Mund-Nasen-Schutz un-
terwegs waren. Nun sind auch wir da-
von betroffen und wollten das anfangs
gar nicht wahrhaben. Mareike war also
jetzt zu Hause, und wir mussten die Be-
treuungsaufgaben Ubernehmen. Wie
lange wird das so gehen, haben wir uns
gedacht. Drei Monate spater wurde es
dann wieder etwas leichter, da die
Tageseinrichtung unter Auflage von be-
sonderen Hygienevorschriften wieder
offnete. Natlrlich hatten wir dabei auch
ein mulmiges Gefuhl, da man ja nicht
sicher war, wo dieses Coronavirus wie-
derauftauchen wurde. Aber so ist nun
das Leben und wir, gemeinsam mit
vielen anderen Eltern, mussten es so
nehmen wie es nun mal war. Wir waren
also nicht alleine mit dieser ungewdhnli-
chen und unangenehmen Situation.
Viele mussten nun ihr Leben umorgani-
sieren, auf einiges verzichten, sich neu
orientieren und auf Besserung hoffen.
Wie kann man da nur ,,unverzagt und
lachelnd bleiben - trotz alledem®, wie
es in unserem Ausspruch und auch wei-
ter unten in den verschiedenen Themen
angesprochen wird? Da bin ich sehr
froh, dass wir Uber Facebook und auch
Uber unseren neuen WhatsApp Kanal

NEU

_ Mit Rett-Syndrom durch die Corona Krise

' Die SARS-CoV-2-
Pandemie (Corona

§ virus) ist ein Teil
des ORSG Rund-
briefes! Dieses The-
ma findet sich in
einigen Beitragen!
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,ORSG Familie“ in Verbindung blei-
ben konnten. Es war ermutigend zu

lesen, wie andere ihren Alltag in
dieser Corona-Pandemie gestaltet
haben. Plétzlich haben wir alle

gemerkt, dass die persdnlichen Kon-
takte das Um und Auf sind. Leider
wurde uns als ORSG auch hier ein
Strich durch die Rechnung gemacht,
wir mussten heuer das Rett-
Familientreffen in Hipping und das
Rett-Elterntreffen am Kletzmayrhof
absagen. Das hat weh getan, aber
auf der anderen Seite habe ich viele
Rickmeldungen erhalten, dass die
Freude und die Hoffnung auf ein Tref-
fen im nachsten Jahr ganz stark sind!
Das Leben so zu nehmen wie es ist,
gelingt dadurch, dass wir uns gegen-
seitig ermutigen und voneinander
lernen, wenn auch zurzeit auf
Distanz. Wir durfen unverzagt und
lachelnd in die Zukunft blicken, da
der menschliche Geist alles unter-
nimmt, um diese Krise zu uUberwin-
den. Wir geben flr unsere vom Rett-
Syndrom betroffenen Kinder unseren
besten Einsatz, das ist auch gut so,
weil wir mit ihnen diese Krise bewal-
tigen werden. Die Zeit wird kommen,
da wir lachelnd zurtckblicken und se-
hen, dass wir um eine Erfahrung rei-
cher geworden sind! Ich wilnsche

Was ist das
Rett-Syndrom?

|
RN

N

|\

euch in diesem Sinne Durchhaltever-
mogen und viel Gesundheit und bin
voller Zuversicht, dass wir uns nachs-
tes Jahr wieder persdnlich begegnen
werden. Mogen die Beitrage in die-
sem Rundbrief uns wieder ein Stick
naherbringen und uns erneut be-
wusstmachen, dass wir eine groBe
Rett-Familie sind!

Schreibe uns deine persdnlichen
Erfahrungen und Herausforderungen
im Umgang mit vom Rett-Syndrom
betroffenen Kindern. Was bedeutet
fur dich ,Lebensfreude trotz alle-
dem“? Auf zahlreiche Antworten freu-
en wir uns und winschen viel Freude
beim Lesen der Beitrage in diesem
Heft.

Herzlichst

G U n t h e r P a i n s

-

l

Prasident der Osterreichischen Rett-

Syndrom Gesellschaft
info@rett-syndrom.at

In diesem Rundbrief liegt die Informationsbroschiire
»Was ist das Rett-Syndrom¢® bei!

Die Broschure fehlt!? Dann kénnen Sie diese unter
info@rett-syndrom.at nachbestellen!
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Liebe Rett-Familien, geschatzte Sponsoren
und Gonner der Osterreichischen
Rett-Syndrom Gesellschaft!

Leider war das Jahr 2019 finanziell fur
die ORSG nicht so erfolgreich wie in
den vergangenen Jahren. Wir haben
im Jahr 2019 um ca. 12.000,00 €
mehr Ausgaben als Einnahmen ge-
habt, was unseren Kontostand ziem-
lich schrumpfen lieB. Der Grund dafur
waren weniger Spendeneinnahmen.
Wenngleich wir auch ca. 8.600,00 €
an Spenden bekamen und Mitglieds-
beitrage von ca. 2.400,00 € in die
Kassa kamen, so haben wir jahrlich
doch sehr viele Ausgaben zu bewalti-
gen. Die Rett-Treffen alleine schlagen
sich jahrlich mit ca. 18.000,00 € zu
Buche.

Als Kassier sah ich es als meine
Pflicht, den Vorstand bei der Sitzung
daridber zu informieren und eine Stor-
nierung des Rett-Treffens anzuden-
ken. Da sich der Kassastand im Laufe
des Jahres jedoch ein wenig gebessert
hat, nahmen wir vorlaufig davon Ab-
stand.

Da der Mitgliedsbeitrag und die Spen-
den unsere einzigen Einnahmen sind,
mussen wir weiterhin eifrig sein und
versuchen Spenden zu lukrieren. Bei
dieser Gelegenheit mochte ich den
zahlreichen Spendern im Namen
der ORSG aufrichtig Danke sagen.
Einige GroBspender mdchte ich den-
noch hier anfihren. Unser kooptiertes
Vorstandsmitglied, Ewald Hammer,
hat auch heuer wieder einen sehr gro-
Ben Beitrag geleistet, indem er die
Einnahmen flr die Hundeabrichtung
gespendet hat. Ebenfalls ein beachtli-

cher Betrag wurde heuer
wieder vom ,Rotary-Club®
Schlossberg gespendet.

Linz/
Auch einen
monatlichen Dauerauftrag von einem

Familienmitglied von einem Vor-
standsmitglied darf ich zu den gréBe-
ren Spendern zahlen.

Der Mitgliedsbeitrag von 50,00 € wur-
de von fast allen eingezahlt. Es gibt
nur mehr wenige, die noch 35,00 €
Uberweisen. Bitte nicht vergessen,
auch den Dauerauftrag andern zu las-
sen.

Die Kassa wurde beim Rett-Treffen in
Hipping am 22.06.2019 von den Kas-
saprufern, Malzer Markus und Mayr
Alfred geprift und fur in Ordnung
empfunden. Die Kassafihrung und die
Bankauszliige stimmten auf den Cent
genau und es gab auch keine Ausstan-
de.

Ich méchte mich bei den Kassapriifern
fir die gewissenhafte Prifung, sowie
bei den Rett-Familien flur das entge-
gengebrachte Vertrauen recht herzlich
bedanken.

Sehen wir frohen Mutes und zuver-
sichtlich nach vorne, das nachste Jahr
wird bestimmt wieder besser werden.

Liebe GriBe

Haider Josef
(Kassier ORSG)

Bankverbindung der ORSG
EASYBANK BIC: BAWAATWW
IBAN: AT93 1420 0200 1096
6346
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Ich bin das Kind, das nicht sprechen kann.

Ich belohne dich nicht mit dem, was sonst Ublich ist
groBe Entwicklungsschritte, die du dir selbst zuschreiben kannst.

Ich schenke dir kein Verstandnis, so wie du es kennst.
Was ich dir stattdessen gebe, ist sehr viel wertvoller....

Ich verschaffe dir Gelegenheiten:
Gelegenheiten, deinen Charakter auszuloten, nicht den meinen.

Gelegenheiten, die Qualitat deines Lebens, dein Engagement, deine Geduld,
deine Fahigkeiten zu entdecken.

Die Gelegenheit, deinen Geist grindlicher zu erforschen, als du es je getan
hattest. So dass du dich mehr bemuhst und Antworten suchst auf deine vielen
Fragen und Fragen stellst, auf die es keine Antworten gibt.

Ich bin das Kind, das behindert ist.

Ich lerne nicht leicht, gemessen mit dem ublichen MaBstab.
Was ich kenne, ist die unendliche Freude Uber einfache Dinge.

Ich bin nicht so belastet wie du mit den Auseinandersetzungen und Konflikten
eines komplizierten Lebens.

Mein Geschenk an dich ist die Einfachheit.
Ich bin das behinderte Kind.

Ich bin dein Lehrer.

=i

Wenn du mir gestattest, lehre ich dich, was im Leben wirklich wichtig ist.
Ich schenke dir und lehre dich bedingungslose Liebe.

Ich beschenke dich mit meinem Vertrauen, meiner Abhangigkeit von dir.
Ich lehre dich Achtung flr andere und ihre Einzigartigkeit.

Ich lehre dich, wie wertvoll das Leben ist und ich lehre dich, Dinge nicht ftr
selbstverstandlich zu halten.

Ich lehre dich, deine eigenen Bedlirfnisse und Winsche und Traume zu
vergessen.

Ich lehre dich geben.

Und vor allem lehre ich dich Hoffnung und Glaube.
Ich bin das behinderte Kind.

(Quelle unbekannt)
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Am Sonntag, den 09.02.2020 traf sich der Vorstand der Osterreichischen Rett-
Syndrom Gesellschaft bei Familie Mayr in Oberdsterreich.
Die Anfahrt war etwas beeintrachtigt, da es sehr nebelig und frostig war.

Die Sitzung begann um 10:00 Uhr und es wurde gleich sehr produktiv fur die
Familien- und Elterntreffen 2020 gearbeitet.

Es kam dabei auch zur Sprache, dass das Familien- und Elterntreffen flr 2021
ohne weitere Spenden in dieser Form nicht mehr stattfinden kann.

Zur Erinnerung ein Auszug aus den Statuten: ,Die Osterreichische Rett-
Syndrom Gesellschaft ist ein nicht auf Gewinn gerichteter Verein und verfolgt
ausschlieBlich und unmittelbar den mildtatigen Zweck der Unterstltzung von
Personen, die am Rett-Syndrom leiden“

Wie Sie die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft unterstlitzen kdénnen,
lesen Sie ab Seite 40.

Nach einem guten Mittagessen (das von Christa Mayr von der naheliegenden
Gastwirtschaft geholt wurde) ging die Vorstandssitzung weiter. Es wurden Vor-
schlage fur das Familientreffen (19.-21.06.2020 in Hipping, St. Georgen) und
flr das Elterntreffen (17.10.2020, KletzmayrHof, St. Marien) gemacht.

Uber Inhalt, Umfang und ,,Deadline® der Artikel des Rundbriefes, sowie Uber
neue Gimmicks wurde diskutiert.

Elisabeth prasentierte eine selbstgestaltete Papiertrage-
tasche und Schllsselanhanger, sowie Schokolade mit
dem Logo der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesell-
schaft, flir den ,,Tag der seltenen Krankheiten*. Der Vor-
stand hat diese Gimmicks gutgeheiBen. Mit Ausnahme
der GroBe der Tragetasche (nur fir kleine Gimmicks und
die Rett-Syndrom Broschure).

Zurzeit |asst das Budget der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft keine
groBere Bestellung von diversen neuen Gimmicks zu. Es wurde einstimmig
Uber die Bestellung von neuen Foldern und Kugelschreibern mit Logo abge-
stimmt.

Die Zeit verging schneller als gedacht! Nach einer Erinnerung an die nachste
Vorstandssitzung am Freitag, 19.06.2020 in Hipping beim Familientreffen, (zu
dieser Zeit gab es noch keine Pandemie) verabschiedeten sich die Vorstands-
mitglieder um 16:00 Uhr und fuhren bei herrlichem Sonnenschein nach Hause.

links nach rechts:

Josef Haider (Kassier)

Gunther Painsi (Prasident)

Christa Mayr (Prasident Stellvertreter)

Ewald Hammer

Birgit Berger (Kassier Stellvertreter)

Andreas Wirth

Elisabeth Nimmerrichter (SchriftfUhrerin), nicht im
Bild
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Mag.? Dr."" Katrin Bartl-Pokorny:
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Frau Dr." Bartl-Pokorny absolvierte das Diplomstudium Angewandte Sprachwis-
senschaft an der Karl-Franzens-Universitat Graz. Nach ihrem Abschluss im Jahr
2010 begann sie ihre berufliche Laufbahn an der Medizinischen Universitat Graz
in der Forschungseinheit von Frau Univ.-Prof." Dr." Christa Einspieler und
Herrn Assoz.-Prof. Mag. DDr. Peter B. Marschik.

Diese Forschungseinheit mit dem Namen ,,iDN - interdisciplinary Developmen-
tal Neuroscience“ (www.idn-research.org) beschéaftigt sich mit frihkindlichen
Verhaltensmustern und der Suche nach friihen Markern fir Entwicklungsstérun-
gen, die derzeit meist nicht vor dem Kleinkindalter erkannt werden. Seit vielen
Jahren befasst sich iDN auch sehr intensiv mit dem Rett-Syndrom. Womdglich
kennen Sie einige Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von iDN von der Konferenz
RTT 50.1 2016 in Wien, die iDN gemeinsam mit Univ.-Prof. Dr. Michael Freilin-
ger organisiert hat.

Ziel ist es, bereits im Sauglingsalter Auffalligkeiten im Verhalten von Kindern zu
finden, die spater mit Rett-Syndrom diagnostiziert wurden. So suchen die For-
scherinnen und Forscher von iDN zum Beispiel nach Besonderheiten in den
spontanen Bewegungen oder LautdauBerungen von Babys, die auf das Rett-
Syndrom hinweisen kdnnten. Die Forschungsarbeit basiert zu einem groBen Teil
auf von Eltern zur Verfligung gestellten Ton- und Videoaufnahmen aus der
Babyzeit ihrer Kinder (,,Familienvideos*). Mit ihrer Forschung mdchte iDN einen
Beitrag zu einer klnftig friheren Erkennung des Rett-Syndroms leisten.

Durch ihr Grundstudium interessiert sich Frau Dr.™ Bartl-Pokorny besonders fiir
den Erwerb von kommunikativen Fahigkeiten. So kommt es, dass sie sich die-
sem Thema auch intensiv in ihrem 2019 abgeschlossenen Doktoratsstudium der
Medizinischen Wissenschaft an der Medizinischen Universitat Graz gewidmet
hat. Seit nun schon 10 Jahren beforscht sie die friihen sprachlichen und sozio-
kommunikativen Fahigkeiten von Kindern mit Rett-Syndrom - mit kleineren Un-
terbrechungen, in denen sie viel Uber den Spracherwerb ihrer eigenen Kinder
(jetzt 3,5 und 5,5 Jahre alt) lernen durfte.
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Dipl.-Ing. Dr. Florian Pokorny:

Analyeis alipiant

Herr Dr. Florian Pokorny fand seinen Weg zu iDN im Jahr 2014. Zuvor studierte
er Elektrotechnik-Toningenieur an der Technischen Universitat Graz sowie der
Universitat far Musik und Darstellende Kunst Graz und arbeitete als wissen-
schaftlicher Mitarbeiter in der Forschungsgruppe Intelligente Akustische Loésun-
gen der Joanneum Research Forschungsgesellschaft mbH. Durch seinen techni-
schen Hintergrund und seine Spezialisierung auf die Bereiche Sprachsignalverar-
beitung und Maschinelles Lernen konnte er das Methodenrepertoire der interdis-
ziplindre Forschungseinheit iDN um computergestitzte Stimm- und Sprachanaly-
severfahren erweitern. An der Seite seiner Frau und Kollegin, Frau Dr." Bartl-
Pokorny, beschaftigt er sich mit der frihen typischen und atypischen Laut- und
Sprachentwicklung und der Mdglichkeit, Kinder mit spat erkannten Entwicklungs-
stérungen - u.a. dem Rett-Syndrom - anhand von akustischen Mustern in frih-
kindlichen LautauBerungen automatisch zu erkennen. Basierend auf seiner For-
schungsarbeit bei iDN promovierte Herr Dr. Pokorny im Jahr 2019 an der Techni-
schen Universitat Minchen auf dem Gebiet der Elektrotechnik und Informations-
technik.

So hat es sich ergeben, dass Frau Dr." Bartl-Pokorny und Herr Dr. Pokorny im
Jahr 2018 sehr viel Zeit gemeinsam mit dem Schreiben ihrer beiden Doktorarbei-
ten verbrachten — damit auch mit dem Rett-Syndrom und (zumindest digital) mit
einigen unserer Kinder. Eine solch intensive Zeit mdchte wirdig abgeschlossen
werden und da kam den beiden recht schnell ein Gedanke:

Sie mdchten sich bei uns bedanken, bei allen Familien, die ihnen das Vertrauen
geschenkt und ihre privaten Videos zu Forschungszwecken zur Verfligung ge-
stellt haben und bei allen Kindern mit Rett-
Syndrom, durch die sie so viel Uber die fri-
Forum Rett-Syndrom he Entwicklung lernen durften. Daher ha-
Kommunizieren bereits Babys anders? han Frau Dr.™ Bartl-Pokorny und Herr Dr.
| DASEBGENBERS ?'!"!9!‘ Pokorny entschieden, dass sie sich von ih-
-y ren Familien und Freunden zum Studienab-

&q 0 schluss anstatt von materiellen Aufmerk-

samkeiten eine Spende fiir die ORSG wiin-
bk schen moéchten. Mit einem Vortragsnach-

Fotonachwefs: colourbax.de
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mittag im Hoérsaal der HNO-Universitatsklinik
Graz am 31. Janner 2020 - dem Forum Rett-
Syndrom - haben die beiden dann einen
schénen Rahmen geschaffen, in dem sie nicht
nur die gesammelten Spenden in der Hdhe
von 3.000 € an den Prasidenten der ORSG
Uberreichen, sondern auch Erkenntnisse aus
ihren Doktorarbeiten mit Interessierten teilen
konnten. Erfreulich war, dass unter den etwa
50 interessierten Gasten aus dem wissenschaftlich-akademischen, klinischen und
privaten Umfeld auch Familien der ORSG anwesend waren. Besonders schdon war
das Wiedersehen mit Vanessa Peckary, die die beiden bereits von Familientreffen
der ORSG bzw. Konferenzen kannten. Nach einer Vorstellung der ORSG und ei-
nem Konzert des 35-kdpfigen SUPERAR-Chors der Grazer Volksschule Triester
prasentierten Frau Dr."™ Bartl-Pokorny und Herr Dr. Pokorny Teile ihrer For-
schungsarbeiten der letzten Jahre:

In ihrem Vortrag ,,Sprachliche und sozio-kommunikative Besonderheiten von Ba-
bys mit Rett-Syndrom* présentierte Frau Dr.™ Katrin Bartl-Pokorny eine Studie
uber frihe kommunikative Fahigkeiten von Babys mit typischem Rett-Syndrom
(RTT). Als Grundlage der Untersuchung dienten retrospektive Audio-
Videoaufnahmen (,,Familienvideos*), die die Eltern von finf Madchen mit RTT und
von funf Madchen mit typischer Entwicklung aufgenommen hatten, als ihre Kin-
der zwischen 9 wund 12 Monaten alt waren. Die Analyse der sozio-
kommunikativen Formen und Funktionen erfolgte mit Hilfe des ,,Inventory of Po-
tential Communicative Acts“ (Sigafoos, Arthur-Kelly und Butterfield, 2006). Be-
reits gegen Ende des ersten Lebensjahres zeigten sich bei den untersuchten Ba-
bys mit RTT Besonderheiten im sozio-kommunikativen Bereich. Babys mit RTT
verwendeten weniger verschiedene Gesten (z.B. Zeigen, Winken) und (vor-)
sprachliche LautauBerungen (z.B. erste Worter). Sie kommunizierten mit nonver-
balen Formen (z.B. Beruhrungen, Augenbewegungen, Lacheln) und nicht-
sprachlichen LautduBerungen (z.B. Weinen, Lachen). Obwohl bei einigen Babys
mit RTT das sogenannte Brabbeln/Babbling (d.h. Aneinanderreihung von Silben,
z.B. ,,bababa...*) beobachtet wurde, wurde dieses nicht eingesetzt, um Wilnsche
oder Bedurfnisse auszudricken. Im Vergleich zur Kontrollgruppe kommunizierten
die untersuchten Babys mit RTT weniger ,,von sich aus“. Sie versuchten zum Bei-
spiel seltener die Aufmerksamkeit anderer anwesender Personen auf sich zu len-
ken und Spiele/Interaktion zu initileren. Am Ende des Vortrags gab Dr." Bartl-
Pokorny einen Einblick in ihre aktuelle Forschungsarbeit, die sich der detaillierten
Beschreibung der vorsprachlichen LautauBerungen von Babys mit RTT widmet.

Im Vortrag von Herrn Dr. Pokorny wurde es ,technisch®. Er erlduterte das Ver-
fahren der ,,Maschinellen Lautanalyse®. Hierbei handelt es sich um einen aktuel-
len Ansatz, der durch Kombination aus Methoden der digitalen Signalverarbeitung
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und Algorithmen aus dem Bereich des Maschinellen Lernens eine auto-

matisierte (computergestitzte) akustische Untersuchung und Klassifikation von
aufgenommenen Sprachsignalen erlaubt. In einer jungsten Studie hat Herr Dr.
Pokorny mehrere Tausend frihkindliche LautdauBerungen von drei Madchen mit
typischem Rett-Syndrom (RTT) und drei sich typisch entwickelnden Madchen im
zweiten Lebenshalbjahr mittels maschineller Lautanalyse untersucht. Alle Lautau-
Berungen wurden zuvor aus von Eltern zur Verfigung gestellten ,,Familienvideos*
extrahiert. In einem ersten Schritt wurden aus jeder LautauBerung 88 akustische
Merkmale abgeleitet, die u.a. Frequenz(Tonhdhe)-bezogene, Energie(Lautstarke)
-bezogene oder spektrale (Klangfarbe-bezogene) Eigenschaften des Signals kom-
pakt abbildeten. Auf Basis dieser Merkmale wurden nun akustische Unterschiede
zwischen den LautduBerungen von Madchen mit RTT und den LautduBerungen
der sich typisch entwickelnden Madchen identifiziert. SchlieBlich wurde ein Ler-
nalgorithmus basierend auf einem Teil der LautduBerungen fir die Aufgabe der
automatischen Klassifikation — d.h. der automatischen Erkennung, ob eine Laut-
auBerung von einem Madchen mit RTT oder von einem sich typisch entwickeln-
den Madchen stammt - trainiert. Auf den verbleibenden LautauBerungen wurde
dann getestet. Insgesamt konnte der Algorithmus Uber 98% an LautauBerungen
richtig zuordnen - ein vielversprechendes Ergebnis flr eine kinftig lautbasierte
Friherkennung von RTT. Natirlich muss die Studie zunachst auf LautauBerungen
von weitaus mehr Kindern reproduziert werden.

Im Anschluss an die Vortrage wurde noch fleiBig diskutiert und Erfahrung ausge-
tauscht. Einen kulinarischen Rahmen hierflir bot ein vom Grazer Restaurant ,,Das
Eggenberg“ gesponsertes Buffet. Dabei durften Frau Dr.™ Bartl-Pokorny und Herr
Dr. Pokorny auch neue Einblicke in den Alltag und die Kommunikation mit Kin-
dern und Erwachsenen mit Rett-Syndrom gewinnen. Flr die beiden war dieser
Tag eine wunderbare Erfahrung und ein wuirdiger Abschluss ihrer Doktoratszeit.
Sie hoffen sehr, mit ihrer Spende und langfristig auch mit ihrer Forschung die
ORSG und vom Rett-Syndrom betroffene Familien unterstiitzen zu kénnen und
freuen sich auf ein baldiges (Wieder-)sehen mit uns.

Wir Familien der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft kénnen die
Forschungsarbeit von Frau Dr." Bartl-Pokorny und Herrn Dr. Pokorny auch kinf-
tig durch das Zur-Verfiigung-Stellen von frithen (Audio-)Videoaufnahmen
unserer Kinder sehr wesentlich unterstiitzen.

Hierfiir bitte mit Frau Dr." Bartl-Pokorny Kontakt aufnehmen:

katrin.bartl-pokorny@meduniagraz.at Herzlichen Dank!

Unsere Videoaufzeichnungen werden im Rahmen von wissenschaftlichen Studien
der Forschungseinheit iDN selbstverstandlich unter Einhaltung der aktuellen
Datenschutzrichtlinien streng vertraulich behandelt.

AutorIn: Mag.? Dr.™ Katrin Bartl-Pokorny und Dr. Florian Pokorny

4 Osterreichische Rett- yndrom Gesellschaft
Seite 10


mailto:katrin.bartl-pokorny@medunigraz.at

Oktober 2020 W

. Unter dem Motto:
R aETE . - :
g e »Rare is many, rare is strong, rare is proud*
‘. o veranstaltete Pro Rare Austria, der
'.’ S

p1o rars ausiria

allianz fir seltene arkrankungen

: e Osterreichische Dachverband der sel-
i s tenen Erkrankungen, einen

5 S Informationsnachmittag in Wien. Da der 29. Februar ein

S e seltenes Datum ist, wurde diesmal genau an diesem Tag
r *’ o weltweit der ,,Seltenen unserer Gesellschaft“ gedacht.

AG DER Aufgrund des beginnenden Anstieges der Verbreitung des

SELTENEN ERKRANKUNGEN = Coronavirus (COVID 19) waren weniger Besucher als er-
sA,20.FEBRUAR2020| ARENA 21 wartet gekommen. Dennoch war das Interesse der Teil-
VON 13:00 BIS 16:00 R | scuusu nehmer groB3, sich Uber die Tatigkeiten der Selbsthilfever-
e e e eine Seltener Erkrankungen zu informieren.

o o v WIRLL | T
T L) 00 TR |

Nach der BegriBung durch Frau Ulrike Holzer (Obfrau-Stellvertreter von Pro Ra-
re Austria) wurden die Agenden des Dachverbandes kurz angeschnitten und Frau
Sadil als erste Ansprechpartnerin vorgestellt.

Nationalratsprasident Mag. Wolfgang Sobotka, welcher auch die Schirmherr-
schaft von Pro Rare Austria innehat, unterstrich in einer Videobotschaft die enor-
me Bedeutung der gar nicht so seltenen Erkrankten in Osterreich, und sicherte
Unterstitzung seitens der Regierung zu.

Unter dem Titel ,,Best Practice“ stellten vier Mitglieder von Pro Rare
Austria Aktivitaten ihres Selbsthilfevereins vor.

Michaela Weigl, MPS Austria
https://www.mps-austria.at

»MPS-Therapiewochen*

Frau Weigl organisiert als Grinderin seit 35 Jahren den
Verein, welcher von urspringlich 20 auf nunmehr 200
Teilnehmer angewachsen ist. Die jahrlich stattfindende
Therapiewoche (fur die ganze Familie des Betroffenen)
stellt den Verein immer wieder vor neue Herausforde-
rungen. Fur diese Woche braucht es immer eine lange
Vorbereitungszeit, damit die Therapien flr alle Fami-
lien gerecht aufgeteilt werden. Unter anderem werden
in dieser Woche Trommelworkshop, Fotoshooting, Si-
mulationstraining und ein Erste-Hilfe-Kurs angeboten.
Heuer wird auch eine Gedenkfeier fur die
»Sternenkinder® abgehalten.

FITENEN ERKRANKIINCES
SELTENEN ERKRANKUNGEN
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Yvonne Otzelberger, Angelman Verein Osterreich

https://www.angelman.at

sWohnprojekt fiir Menschen mit besonderen Be-
dirfnissen*

... nhach einer Diagnose steht man meistens allein da!
Ich finde es egoistisch zu glauben, dass ich mein Kind
40 - 50 Jahre betreuen kann,

deshalb moéchte ich fir unseren ,Wir finden einen
Sohn Yannick ein Wohnprojekt in  \Weg oder wir
Angriff nehmen. Wohngemein- gchaffen einen*
schaften haben sehr lange Warte-

listen und das Angebot ist rar. Un-

ser Sohn Yannick ist jetzt 11 Jahre alt, wenn er 18 Jahre
ist, hatten wir gerne das Wohnprojekt fertig gestellt.

o

So die Einleitung ihres Vorhabens, ein Wohnprojekt nicht nur flr KlientInnen mit
Angelman, sondern auch flr Menschen mit gravierenden besonderen Bedurfnis-
sen zu schaffen. ,,Deshalb wird ein geeignetes Grundstlick in Niederdsterreich o-
der Burgenland gesucht. Ebenso Spenden fir das Wohnprojekt sind herzlich will-
kommen. Ich werde es schaffen, denn die Dorfgemeinschaft Breitenfurt hat es
auch geschafft!* http://www.dg-breitenfurt.at

Severin Ammann

https://kinderzentrum.tirol-kliniken.at

»Erstes selbsthilfefreundliches Cystische-Fibrose-Zentrum an der
Medizinischen Universitidt Innsbruck & so gelingt Transition*

Frau Mag. Julia Ammann wurde bravourds von ihrem Sohn Severin vertreten. Er
referierte  Uber ,Erstes selbsthilfefreundliches
Cystische-Fibrose-Zentrum & so gelingt Transition*
in der Medizinischen Universitat Innsbruck.

Das Zertifikat ,,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus*
wurde im Juni 2019 im Beisein von Gesundheits-
landesrat Bernhard Tilg an die Medizinische Universi-
tat Innsbruck verliehen. Ein bedeutendes Kriterium
war ein schrittweises Heranfihren von der Kinder-
heilkunde zur Erwachsenenheilkunde. Das Ziel ware
eine Ambulanz flir alle Altersgruppen, um die Kom-
petenz des Patienten zu unterstreichen.
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Claas Rohl
https://www.nfkinder.at

) e YA sNeurofibromatose - Krankheit mit vielen Ge-
TAG DER ' sichtern*
SELTENEN ERKRANKUNGEN Grinder des Vereins Neurofibromatose Kinder (seit

& T

2014), und Vater einer NF betroffenen Tochter,
stellte sein wachsendes Interesse an Forschungsar-
beiten auf dem Gebiet der NF vor.

Jeden Tag kommt im deutschen Sprachraum ein
Kind mit Neurofibromatose zur Welt. Allein in Os-
terreich leben 800 Kinder und Jugendliche mit die-
sem genetischen Defekt.

NF-Kinder werden oft zu spat diagnostiziert und zu
spat in professionelle Betreuung Uberwiesen; irreparable Schaden der NF kénnten
durch rechtzeitiges Eingreifen verhindert werden. Herr R6hl engagiert sich ehren-
amtlich fir Veranstaltungen von EURORDIS, ist Patientenvertreter bei EUPATI
und besucht laufend Fachtagungen im In- und Ausland.

Markus Engelberger

https://www.itsme-foryou.at

Interessant war auch die grafische Doku-§
mentation der Vortrage. Diese entstand zeit-|
gleich und interpretierte das Verstandnis der
Themen. Im Anschluss stand Markus Engel-
berger zu Gesprachen uber sein Kunstwerk
zur Verfigung, um sein Verstandnis der The-
matik der seltenen Erkrankungen zu disku-
tieren. Er bietet diese neue Form der grafi-
schen Wiedergabe von Vortragen auch auf
seiner Website an.

| Zur kurzweiligen Unterhaltung der Kinder wéh-
rend der Vortrage gab es auch eine Zauber-

~ show. Auch fur das leibliche Wohl der Teilneh-
mer wurde ausreichend gesorgt.
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Fachausstellung

Aussteller verschiedener Dachorganisationen, Hersteller von verschiedenen
medizinischen Nahrungserganzungsmitteln, Hilfsdienste flur Betroffene, usw. ...
boten mit Foldern, Rollups und Broschliren interessante Informationen.

Auch die Informationsstande der Selbsthilfegruppen
von seltenen Erkrankungen wurden vor und nach den
Vortragen gut besucht. Dabei kam es auch bei unse-
rem Rett-Syndrom Informationsstand, der von Elisa-
beth Nimmerrichter und
.~ Stella Peckary betreut
| wurde, zu guten Gespra-
S chen mit Interessierten.

Elisabeth Nimmerrichter mit Lukas und
Stella Peckary mit Vanessa

Sl Besondere Aufmerksamkeit wurde dem Tag der
N Seltenen Krankheiten 2020 durch die spektakulare
Beleuchtung von weltweit bekannten Sehenswdr-
‘digkeiten geboten. Vom Burj Khalifa, Sydney's
Town Hall bis zum Kolosseum in Rom, wurde in
Uber 14 verschiedenen Landern auf allen Konti-
nenten der Erde damit eine Botschaft fur Solidari-
tat in die Welt hinausgetragen.

,Meine Motivation ist es, Menschen flr seltene
Krankheiten zu sensibilisieren und mich gleichzeitig an alle zu erinnern, die an
einer seltenen Krankheit gestorben sind.“ (Andrew, Australien)

Die Internationale Kampagne zum Tag der Seltenen Krankheiten am 29. Februar
mit hunderten von begleitenden Veranstaltungen in 103 Landern scharfte das
Bewusstsein flir die Menschen, die mit einer seltenen Krankheit leben.

https://www.rarediseaseday.org/

@ Stella Peckary
Seite 14


https://www.rarediseaseday.org/

Oktober 2020
\ ] N
- MESSE _ @
integra

Liebe LeserInnen des ORSG Rundbriefes!

Eigentlich hatte hier ein Beitrag tber die Integra® Messe Wels, 22. - 24. April
2020, erscheinen sollen. Da diese aufgrund der Coronavirus-Pandemie abgesagt
wurde finden Sie daher ein Rétsel zur Integra® Messe Wels. Die Redaktion des
ORSG Rundbriefes hofft, dass Sie beim Auffinden der Wdérter etwas Ablenkung
haben! Die Auflésung finden Sie auf Seite 44.

s|o|o(>|n|H|B|o(<|Z|<[o|H|<|O|s||o|> ||| |>|O
clo|<|B|XR|<|Oo|—(o|Z|c|T|B|M|Z[A|D|P|D|OIN|<[Z|N
—(MO|O[T|0|X|(B|O|S|Z(XR|Z|0(>|H|"|B[(>|O|O|T|D|D
ZIX|=| Eele = mimi= e | =< [T INITZ]| =] = =] 5 |@ e
H|IN|Z|mM[H[m[D(Z|O|X |0 |@|Z|c(omM|s|MB|O|®|cC|(O|<
M <O |TMO(PS|TV(PO|P|O(O|TMOIN(C|Z|M@IM|F|X
olZzl—[m|n|m|<[mo|mw|lnlm(z|(X|M|e|>»|(v|o|>|0|-|A
DO|X|IC<|[TNOIFO|DPO(B|O|X|[O|<|PTM<|TS[>|T|X
PlOo|lOo|B|Z|O|IF|[O=|®|T|X]|[=|=|M|T|O|Z|C|Mm|e®|m|Z
L[| |r|<|@P(O|C|D|"|r|r(O|DP|O|O|<L[X|[D]|H|O|B|®
ol<(=Z[4|m|<|oo[=Z|M|>|d|lv|[—|v|v|>|>|[X[N|O|X|>|®
Clo|n|lom|o|nm(o|e|> | m|—|o(m|>|v|o|o|o|r|>»|<|T|c
|o(Oo[MM|Z|OL<|O|XR|T|Z|(O(X|O|XR|D|IN|(C|—|Z|m|—|r
O|R|O|[w|Z|H[<|O|~[>|<|M[>|0|r|[s[N|N|D|[H|O|M{mM|T
~lo|®|Hd|n|r|(Oo|"|w|d|[«|r|(T|C|(Hd|w|(r|r|o|A|M|H4|M|®
C|O|N[T|O|T|D|C|R|<|O|c|D|S|R|[T[A|n|Z|[~|T|B[X|T
wlT|o|Z|Cc|o|~|>»|(c|D|<|D|M|[r|Hd|[B|O|T|®w|Z|O0|M|IT|X
X|I<X[IN[Z[|> |7 |X|[D|0|D|Z|0|T(O|D|N|<|O|[A|X|M|C|n|®
(|| |»|Ad[T|o|o|X|4|lo|d|M|w|D|o(N|[r|D|c|lm|c
cl>| A<= |6 |8 e || X r =<imlT el e | ™20 | g
@ X|C|O|H[Z[H[Z(O[O|0|0|X|O|M|<|D|IX|XR|0|O(O(Z[H
olm{z{Zz|P|o|0olv|Z|<|TXI<|[B|O|H|O|O[~|—|mM|D|mM|<
m{<[m|[z(m|o|D|o|®|T|M|<|B|s|M|O|~|<|®B|O|B|<[X|r
<|Z|H|c|d|m|[o|w|c|n|—|<|>»|Z|0|B|O|O|s|Z|M|N|T|X

INTEGRA PFLEGE THERAPIE ASSISTA MESSE INKLUSION VEREIN
LEBENSQUALITAET SPORTLER GESHUNDHEIT ROLLSTUHL ALLTAG
PODIUMSDISKUSSION BEWGUNGSKOMPETENZ PARTNERHUND  WELS
PFLEGEGELDEINSTUFUNG VORTRAG WORKSHOP  ANGEOERIGE ZUKUNFT
HILFSMITTELVERSORGUNG ROLLIRUGBY LEBEN BETREUUNG ABSAGE
SELBSTBESTIMMT CARITAS LIFETOOL CORONAVIRUS DIAGNOSE
PROPHYLAXE LOGOPAEDIE RETTSYNDROM FOTOAUSSTELLUNG DIAKONIE
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9. Welt-Rett-Syndrom-Kongress
verschoben

,Liebe Rett Familien und
Freunde,

=2 den 9.Welt Rett-Syndrom Kongress
(PELCPREGITENE L e der flr September-Oktober 2020 ge-
plant war, angesichts der aktuellen
Pandemie und des anhaltenden Risikos zum Schutz der Gesundheit unserer Ge-
meinschaft zu verschieben.

Diese Entscheidung wurde nicht leichtfertig getroffen und war die Folge einer
taglichen Uberprifung und Konsultation der sich entwickelnden COVID-19-
Situation, nicht nur vor Ort, sondern auch mit unseren Schwesternorganisatio-
nen auf der ganzen Welt.

Vor 4 Jahren (RTT 50.1 Konferenz in Wien), als wir uns zum ersten Mal bereit
erklarten, den 9. WRSC auszurichten, hatten wir nie gedacht, dass ein solches
Ereignis den Rett-Syndrom-Kongress beeinflussen wirde, geschweige denn die
ganze Welt.

Der 9. WRSC wurde auf 29. September bis 2. Oktober 2021 an der QT
Gold Coast verschoben, genau ein Jahr nach dem urspringlichen Datum. Wir
glauben, dass dies genug Zeit sein wird, um das Risiko fliir unsere Angehérigen
zu mindern und alle Einschrankungen zu Uberwinden, damit das Vertrauen der
Gemeinschaft wiederhergestellt wird. Miteingeschlossen die finanziellen
Auswirkungen, welche viele unserer Familien durchleben missen.
Unsere Website und die Facebook-Seiten werden in nachster Zeit aktualisiert.
Ich mdchte diese Gelegenheit auch nutzen, um dem RSAA-Komitee und dem
Unterkomitee aus ganz Australien zu danken, die sich verpflichtet haben, alle
zwei Wochen Konferenzen abzuhalten, um nicht nur den Kongress, sondern auch
die Leitung des Verbandes zu planen. Ihre Zeit und Ihr Engagement werden sehr
geschatzt und wir haben noch einen langen Weg vor uns.*

Bill Callaghan, Vizeprédsident von Rett Syndrom Association von Australien Inc.
(RSAA https://rettaustralia.org.au/ )

Info: https://www.rettsyndrome.eu/news/world-rett-syndrome-congress-rescheduled/

Internetzugriff : 20.06.2020, (ins Deutsche frei libersetzt von @ Stella Peckary)

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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THE 10™ EUROPEAN CONFERENCE ON .
RARE DISEASES & ORPHAN PRODUCTS

-3
- ' ' v JOURNEY oF LIVING WiTH

a RARE DISEASE in

ONLINE on 14-15 May 20 O eo 0

10. Europadische Konferenz iiber Seltene Erkrankungen (ECRD)

Urspringlicher Austragungsort fir die Konferenz war Stockholm in Schweden un-
ter dem Ehrenvorsitz HRH kdnigliche Prinzessin Victoria von Schweden. Erstmals
fand eine Konferenz dieser GroBenordnung online statt. Bereits im Vor-
feld der Pandemie COVID-19 fand ein Umdenken statt, wodurch die bereits re-
gistrierten Teilnehmer auf die Madoglichkeit der virtuellen Teilnahme hingewiesen
wurden. Obgleich ich wahrend der Quarantane bereits einige Webinars, Facebook
Streamings und Youtube Workshops besucht hatte, war eine virtuelle Konferenz
doch ein besonderes Erlebnis. Samtliche Vortragende waren via Zoom zum Teil
aus privaten Raumlichkeiten dazu geschalten.

Das Programm flr die zwei Tage war

interessant, spannte sich der Bogen | y . » gﬁiiﬁi I'EL

doch vom aktuellen Thema COVID-19 -
,A Time For Exchange® Uber ,,Zukunft
der Diagnosestellung - Hoffnung und
Herausforderungen* bis zu ,,Digitale Ge-
sundheitsrevolution®.

Die Vortrage waren durchwegs in Englischer Sprache, jedoch wurde mittels App
(Interprefy) auf dem Handy eine kostenlose Synchronibersetzung ins Deutsche
oder Franzdsische angeboten. Die bei Konferenzen Ublichen ,,Meet the Speakers“
sowie ,,Posterwalk®“ konnte man ebenso virtuell besuchen. Bei allen Vortragen
wurde laufend Synchrontbersetzung mit Untertiteln sowie eine Interpretation zu-
geschalten.

Eine Zusammenfassung der einzelnen Vortrage kann man unter:
https://www.rare-diseases.eu/de/register-de/ auch in deutscher Sprache nach-
lesen.

@ Stella Peckary

Z0OOM - US Amerikanisches Softwareunternehmen mit Sitz in Kalifornien - bietet Software fir Videokonferenzen an.
(Internetzugriff 22.06.2020)

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Professor Huda Zoghbi und Professor Sir
Adrian Bird wurden mit dem Brain Prize
2020 gewirdigt

,Wir freuen uns, Ihnen
mitteilen zu koénnen,
dass Professor Huda
Zoghbi und Professor
Sir Adrian Bird den
Brain Prize 2020 im
Wert von 10 Millionen
danischen Kronen er-
halten haben.

Der Brain Prize 2020
Professor Sir Adrian Bird Professor Huda zoghbi. WUIFAe fUr ihre grundle-
University of Edinburgh, United Kingdom Baylor College of Medicine, USA gende und Wegweisen-
de Arbeit zum Rett-Syndrom verliehen, die die Bedeutung der epigenetischen Re-
gulation sowohl fur die Entwicklung des Gehirns als auch fur die Aufrechterhal-
tung einer normalen Gehirnfunktion bei Erwachsenen unter Beweis stellte. Es
weist auch auf neue Mdglichkeiten zur Behandlung dieser und anderer neurologi-
scher Entwicklungsstérungen hin. Aufgrund ihrer Forschung stehen wir auch ei-
nem Behandlungsdurchbruch naher und haben verstanden, dass neurologische
Entwicklungsstérungen nicht unbedingt irreversibel sind.*

Information: www.rettsyndrome.eu

@ Stella Peckary

Internetzugriff 05.05.2020

https://www.rettsyndrome.eu/news/professor-huda-zoghbi-and-professor-sir-adrian-bird-have-been-
awarded-the-brain-prize-2020/

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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1. Yationaler ARtions

fir pflegende Angehérige am 13.9.2019 U

Birgit Meinhard-Schiebel, Prasidentin
der Interessengemeinschaft pflegen-
der Angehoriger, begriBte die inte-
ressierten Anwesenden.

« Pflegende Angehirige sind der gréfte Pflegedienst Osterreichs.
« Pflegende Angehdrige haben ein Recht auf Unterstiitzung.
« Pflegende Angehérige brauchen Rat.

Gastredner Prof. Dr. Christoph Badelt, (Institutsleiter des
Osterreichischen Instituts fiir Wirtschaftsforschung - WIFO),
sprach das Problem, das die pflegenden Angehdrigen heute
schon haben, an. Dieses wird in den nachsten Jahren noch
starker werden. 74 % der pflegenden Angehdrigen sind
weiblich, es kommen jedoch immer mehr mannliche pflegende
Angehdrige dazu. Die meist unbezahlte Pflege durch Angehori-
ge Uberwiegt deutlich, daher ist eine Grundsatzfrage wichtig:
,Ist die Pflege durch Angehdrige ein wilnschenswerter
Zustand?“ Pflege ist kein privates Problem: soziale Verantwor-
tung der Gesellschaft ist gegeben!

Es zeigt deutlich, dass die Pflegebeduirftigkeit wesentlich komplexer ist, als dass
sie mit der Gewahrung bestimmter laufender Geldleistungen allein als erledigt
betrachtet werden kann. Das Pflegegeld flr die Pflege zu Hause stellt eine
wesentliche und nicht mehr wegzudenkende Unterstitzung dar.

Die Férderung der hauslichen Pflege und die bestmdgli- Fast

che Unterstiitzung der pflegenden Angehérigen sind da- 1 Million Menschen
her aus sozialpolitischer Sicht der richtige Weg, um ein als pflegende
qualitativ hochwertiges und finanziell leistbares System Angehorige und
der Pflege in Osterreich weiterhin auf diesem Niveau 2 Millionen Schultern!

gewahrleisten zu kénnen.

Daher sind die Ziele der ,Interessengemeinschaft pflegender Angehdriger*:

. Verbesserung der Lebenssituation pflegender Angehdriger

. Offentliche Bewusstseinsbildung zur gesellschaftlichen Relevanz und zu
Belastungen und Herausforderungen pflegender Angehdriger

. Hohere Wertschatzung und Anerkennung der Pflege und Betreuungs-
leistungen von Angehdrigen

. Identifizierung von Versorgungslliicken und Eintreten flir Verbesserungen

. Etablierung von pflegenden Angehérigen als politisch relevante Gruppe

~Wir muissen Uberlegen, dieses familienorientierte - konservative System und
Verstandnis, das wir vom Thema Pflege haben, endlich zu verandern, und zwar
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Schritt fur Schritt! Es geht darum, dass es eine solidarische - staatliche Aufgabe
ist! Es braucht professionelle Pflege und Unterstitzung, um die Verteilung der
Last der Pflege auf viele Schultern aufzuteilen. Deshalb werde ich weitermachen,
sprach Birgit Meinhard-Schiebel ihr Abschlusswort und dankte den Anwesenden
fur ihr Kommen und freut sich auf ein Wiedersehen im nachsten Jahr beim
,Nationalen Aktionstag flir pflegende Angehdérige®.

Elisabeth Nimmerrichter

https://www.ig-pflege.at/ueber uns/index.php

Internet Zugriff 01.2020

8. — 9. November 2019

Salzburg

" I:\I'\.-\{'.I LSUS
B o MEDIZINISCHE PEIVATUNIVERSITA

Joint Meeting

10. osterreichischer Kongress fiir seltene Erkrankungen
13. Jahrestagung politische Kindermedizin
Jahrestagung Pro Rare Austria

Bereits zum 10. Mal wurde in Osterreich der Kongress fiir Betroffene von selte-
nen Erkrankungen und deren Angehdrige und Interessierte organisiert.
Gemeinsam mit Pro Rare Austria boten die Veranstalter Forum Seltene Krank-
heiten und Politische Kindermedizin ein Joint Venture mit einem umfangreichen
Programm.

Am ersten Kongresstag teilten sich am Vormittag die Vortragenden auf den Na-
tionalen Kongress flr Seltene Krankheiten sowie Politische Kindermedizin auf
zwei Horsale auf. So wurden die Schwerpunktthemen wie ,,Vaskulare Malforma-
tionen“, ,Seltene autoimmunologische Erkrankungen®, ,,Gentherapie bei Au-
generkrankungen®, sowie ,Seltene Skeletterkrankungen*“ besprochen, aber
auch auf die aktuellen Entwicklungen in der Chirurgie von Gesichts- und Scha-
delfehlbildungen eingegangen. Hinsichtlich der politischen Kindermedizin wurde
unter dem Vorsitz von Dr. Till Voigtlander die Sinnhaftigkeit einer Schwerpunkt-
setzung in den kinderchirurgischen Fachern in Osterreich in Frage gestellt.

Uber die Intention und Umsetzung der Européischen Referenznetzwerke (ERN)
sowie die Perspektiven hinsichtlich Kinderchirurgie wurde von Dr. Eberhard
Schmiedeke ausfuhrlich referiert.
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Am Nachmittag trafen Referenten und Kongressteilnehmer zu einem Joint Mee-
ting zu dem Thema: ,,Werden die Kosten flir Orphan Drugs zu einem Problem fur
das Gesundheitssystem?“ zusammen. Dr. C. Auer (langjahriger Leiter der Sekti-
on I im BM fur Gesundheit und gewahlter Vorsitzender der eHealth Networks der
Europadischen Kommission) beleuchtete die europadische Perspektive der Kosten
fir Orphan Drugs. FlUr die schweizerische Perspektive referierte Prof. Matthias
Baumgartner.

Uber ein diesbeziigliches Kosten/Nutzenanalyse seitens der pharmazeutischen In-
dustrie sprach Mag. Markus Satory. Eine anschlieBende Publikumsdiskussion bot
allen Teilnehmern die Gelegenheit, sich Gber Méglichkeiten eines befriedigenden
Konsenses aller Betroffenen auszutauschen.

Der Samstag war unter dem Vorsitz von Dr. Rainer Riedl (Obmann Debra Austria
und Pro Rare Austria), Ulrike Holzer (Stellvertretende Obfrau Pro Rare Austria),
und Univ. Prof. Dr. J. Zschocke (Medizinische Genetik, Innsbruck) der politischen
Kindermedizin mit besonderen Schwerpunkten auf Projekte in Deutschland und
Osterreich hinsichtlich Kindermedizin von ,,PatientenInnen mit Seltenen Krankhei-
ten®. Erstaunliches wurde und wird mit zumeist ehrenamtlicher Tatigkeit von Be-
troffenen bzw. Angehdrigen erreicht.

So gibt es in Osterreich sechs betreute Reha-Einrichtungen, welche u.a. speziell
fur Mehrfachbehinderungen, aber auch fir psychisch kranke Kinder und Jugendli-
che von den Krankenkassen unterstitzt werden. Die politischen Anféange liegen
bereits lange zurick, unter Frau Bundesminister Maria Rauch-Kallat wurde das
erste weltweite ,,Schmetterlingshaus* (Epidermolysis bullosa, ein Projekt von DE-
BRA Austria am Areal des Salzburger Universitatsklinikums) sowie das neurologi-
sche Rehabilitations- zentrum fiir Kinder und Jugendliche (reKiz) gegriindet. Uber
den aktuellen Stand der padiatrischen Rehabilitationseinrichtungen berichtete
Prim. Univ. Prof. Dr. Wolfgang Sperl (Vorstand der Kinderklinik Salzburg, sowie
Spezialist fir angeborene Stoffwechselerkrankungen). Damit erforderliche Thera-
piekosten vom Hauptverband der Sozialversicherungen auch GUbernommen wer-
den, wurden Rehabilitationseinrichtungen fir Kinder und Jugendliche nach Aus-
schreibung und unter Vorweisung der Einhaltung von notwendigen Kriterien vor-
gestellt: St. Veit im Pongau, Bad Wildbad-Eindéd, Bad Erlach, Rohrbach, Judendorf
-StraBengel und Wiesing.

Die Einrichtungen zeichnen sich durch engagierte Teams aus. Therapien werden
gemeinsam mit den Familien vorher und auch nachher besprochen und zusam-
mengestellt. Besonders im Bereich der Jugend - Psychotherapie kdnnen entschei-
dende Erfolge verzeichnet werden.

Leider ist lediglich Judendorf-StraBengel fir Therapien mit Mehrfachbehinderung
und Begleitperson vorgesehen. Politisches Ziel in Osterreich ist auch, fir die Dau-
er der Therapie des Kindes/Jugendlichen eine Arbeitsfreistellung flir die Begleit-
person zu erwirken.
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Die Bedeutung von europdischen Referenznetzwerken (ERNs) unterstrich Ulrike
Holzer (Vorstandsmitglied Pro Rare Austria). Diese wurden 2017 auf Initiative
von der europdischen Kommission und der Mitgliedsstaaten gegriindet, um Arz-
ten, Forschern, Betroffenen von seltenen Krankheiten und deren Angehdérigen die
Mdéglichkeit eines Austausches Uber Netzwerke zu geben. Sehr engagierte Be-
troffene von Seltenen Krankheiten bzw. deren Angehdrige halten die ERNs aktu-
ell und schlieBen sich auch den von Eurordis (European rare disease) gegriinde-
ten Europadischen Patienten Vertreter Organisationen (ePAGs) an. Diese vielfalti-
gen, auf einzelne Krankheitsbilder spezialisierten Aufgaben sind auf freiwilliger
Basis und sehr zeitintensiv, wie die Erfahrungsberichte von den Vortragenden C.
Réhrl und D. Sturz aus Wien zeigten.

In Deutschland werden Selbsthilfegruppen von Krankenkassen unterstltzt, hin-
gegen sind diese in Osterreich vornehmlich auf Spenden angewiesen und admi-
nistrative Tatigkeiten innerhalb der Patientengruppen werden privat und ehren-
amtlich von Angehdrigen in deren ,,Freizeit* Gtbernommen.

In der abschlieBenden Diskussionsrunde kam die Frage auf, wohin sich Patienten
als ,,undiagnosed Patient“ wenden kénnen/sollen. CeRUD, Zentrum flr seltene
und unbekannte Krankheiten in Wien, ist zwar als Bindelung von Kompetenzen
und Ressourcen vorgesehen, praktisch jedoch keine Anlaufstelle flr betroffene
,Patientenlnnen mit seltenen Krankheiten*, welche schon einen langen Leidens-
weg hinter sich haben.

Wie immer scheitert es in Osterreich an der Finanzierung der Projekte, damit
diese auch umgesetzt werden kdnnen. Und dies trotz der Grindung eines Inno-
vationsfonds der Osterreichischen Akademie der Wissenschaften und der jahrlich
dotierten Preistrager in der Forschung. Dr. Rainer Riedl sprach diesbeziglich die
Osterreichische Gesellschaft fiir Care und Case Management an, welche eine
Plattform fir Interessensvertretungen im sozialen Netzwerk bilden soll (OGCC
Grundlagenpapier). AnschlieBend erlauterte Dr. Till Voigtlander die Zukunftsper-
spektiven des Nationalen Aktionsplanes flir Seltene Erkrankungen, wobei er be-
sonderes Augenmerk auf eine ,,Wunschliste® mit einem mittleren und langerfris-
tigen Horizont legte. Den Abschluss der Veranstaltung bildete die Generalver-
sammlung von Pro Rare Austria.

“Mll Als betroffene Eltern eines Kindes mit einer ,Seltenen Krankheit, eh-
‘g renamtlich engagiert in der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesell-

"4 schaft (ORSG) sowie der European Rett Syndrome Association (RSE)
%fehlte es uns an den Ergebnissen und der Umsetzung der Verspre-
chungen vor allem hinsichtlich finanzieller Unterstlitzung der
B (Osterreichischen) Politik. Die Bemuhungen, den ,,PatientenInnen mit
‘Seltenen Krankheiten* ein lebenswertes, qualitativ auch lebensfrohes
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Dasein zu ermdglichen, ohne zeitintensive Hindernisse erst Uberwinden zu mus-
sen, sind nach wie vor den ehrenamtlichen Vorreitern geschuldet.

Informationen:

https://www.forum-sk.at/seltene krankheiten

https://www.prorare-austria.org
https://www.gesundheit.gv.at/gesundheitsleistungen/kur-reha/kinder-reha

@ Stella Peckary
Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

www.rett-syndrom.at, www.rettsyndrome.eu

WYY 7YY Tanja Rohrer von ,,Proud to be
R Y beautiful by Tanja“ ist eine Be-
kannte von Romana Malzer und
hatte eine tolle Idee fir den Mo-
nat des Rett-Syndroms:

Sie spendete den ganzen Okto-

) ber ihre gesamte Provision, die

* _\\ sie mit dem Verkauf ihrer Beauty
8" Produkte verdienen wirde an die

f\\ Osterreichische Rett-Syndrom

1 Gesellschaft. Mit dieser Aktion

,) mochte sie dabei helfen, das Rett

-Syndrom (www.rett- svndrom at)

N bekannter zu machen und die be-

l troffenen Familien durch eine

Al Spende an den Verein unterstit-

zen.

Bei Redaktionsschluss des Rund-

briefes war noch kein Ergebnis

der Aktion bekannt, doch die

ORSG kann sich S|cher auf eine

tolle Spende freuen!

Schau mal rein unter https://www.proudtobebeautiful.com/ oder unter
www.tanjaroehrer.com.

proud to be

BEAUTIFUL

Make-Up « Nails « Lashes
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Die Autorin erfahrt in der Schwangerschaft bei

Michaela Prieler

i ihrem dritten Kind, dass ihr ungeborenes Kind zu-
| %uf?ﬁ'ac%e mindest schwer krank sein wird. Kleinweise ero6ff-
| M}‘ nen Expertinnen ihr von Untersuchung zu Untersuchung,
1 Ein Buch fir die mutig dass die Medizin ihrem Baby keine Chance zu Uberleben
\ = gibt. Doch das Kind wird jene Expertinnen eines Besseren
| _.‘":\ 4 belehren und nicht nur Uberleben, sondern sich auch gut
E \ ‘3 entwickeln.
; E Die Autorin mdchte mit diesem Buch Eltern in ahnlichen
Lebenslagen Unterstltzung bieten.

ISBN 978-3-99025-411-0
Freya Verlag
14,90 €

Dieses Buch soll durch die Erfahrung von Familien mit
beeintrachtigten Kindern auch andere Familien Mut geben!
Barbara Beuys schrieb es flir Freunde und Verwandte, die
einer ,,behinderten Familie® meist hilflos gegenliberstehen.

Ebenso wird beschrieben, wie die Gesellschaft Eltern und

deren beeintrachtigte Kinder wahrnimmt.

BARBARA BEUYS

Die Autorin hat mit vielen Eltern Gesprache gefuhrt und
i /' Selbsthilfegruppen bei deren Treffen zugehdrt. Diese Eltern
zeigen, wie sie ihrem Kind helfen, glicklich zu sein und wie

sie fur sich selbst neue positive Erfahrungen gewinnen konnten.

ISBN 978-3-688-10325-6
Rowohlt Verlag
12,99 € Taschenbuch
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DAS RETT-SYNDROM HANDBUCH

RETT-SYNDROM von Kathy Hunter in deutscher Ubersetzung,
HANDBUCH

2. Ausgabe ist zum Preis von 25,00 € zzgl. Ver-
sandspesen erhiltlich bei ORSG Bestellung mit Be-

/.-'»'“E- treff: Rett-Syndrom Handbuch, sowie Name und

V Adresse an romana.malzer@rett-syndrom.at

Das Buch wird mit Zahlschein zugesandt.

Dieses Buch mit seinen 729 Seiten umfasst die Uberar-
beitung und Fortfihrung der ersten Ausgabe und soll als wertvolle Quelle die-
nen. Nicht jeder Aspekt wird auch auf jedes Kind zutreffen, aber alle Aspekte
des Rett-Syndroms werden detailliert behandelt.

ISBN: 0-9770644-0-9
ISBN13: 978-0-9770644-0-3

Das Buch beinhaltet das Grundvokabular fiir den Basiswort-
OGS-Basisgebarden  SChatz flr den Umgang mit gehdrlosen Menschen, welche
Grundvokabular der Gebardensprache kdnnen.

Osterreichischen Gebardensprache

Ebenso lernen Sie das Fingeralphabet kennen und erhalten
== wissenswerte Informationen Uber die 6sterreichischen Ge-
® barden. Somit erhalten hdérende Menschen einen ersten
1!31\ “.Ieichten und themenspezifischen Zugang zur Osterreichi-

; schen Gebardensprache.
B2 2 49 __
Das OGS Basisgebardenbuch kostet 12,00 € und kann beim Osterreichischen

Gehdrlosenbund unter shop@oeglb.at bestellt werden.

Osterreichischer Gehdrlosenbund

http://www.oeglb.at
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Seit diesem September erstrahlt unsere
i et Homepage www.rett-syndrom.at in einem
ganz neuen Design. Wie beim letzten Fami-
lientreffen 2019 in Hipping besprochen, war
von allen Anwesenden inklusive des Vor-
stands, ein Re-Design gewilinscht worden.

Seit vielen Jahren betreute und beflllte un-
ser Prasident Glinter Painsi die Homepage,
an ihn ein herzliches Dankeschon!

Ein groBes Anliegen fir die neue Homepage war es, eine einfachere Verwaltung
zu ermoglichen z.B. Damit kénnen aktuelle Beitrage einfacher veroéffentlicht und
somit prominent zu sehen sein - und sind spater auch einfacher wieder zu fin-
den. Natdrlich sollten auch alle relevanten Informationen zum Rett-Syndrom und
zu unserer Selbsthilfegruppe auf der Homepage erhalten bleiben.

Dieser Mega-Aufgabe hat sich nun Romana Malzer gestellt und die Corona-Zeit
genutzt, um die Inhalte etwas zu Uberarbeiten und diese nun in einem neuen De-
sign zu prasentieren.

Fir die neue Homepage wurde die Plattform Wordpress® gewéhlt. Damit kénnen
Homepages und Blogs modern und zeitgemaB mithilfe vielerlei Designs prasen-
tiert werden und entsprechen auch allen unseren Ansprichen bezlglich der Ver-
waltung. Schaut doch mal rein und klickt Euch durch, die Homepage ist wirklich
sehr gut gelungen!

Wer Beitrage fir die Homepage hat, bitte gerne direkt an
romana.malzer@rett-syndrom.at mailen - sie wird die Infos dann zeitnah
auf der Seite veroffentlichen.

Einen Dank auch an alle Familien, welche Fotos ihrer Rett-Kinder fir die neue
Homepage beigesteuert haben. Schaut mal besonders in den Bereich ,,Hilfsmittel
und Therapien“ auf der neuen Homepage, dort entdeckt ihr sicherlich bekannte
Gesichter!

Ein groBes Danke geht auch an Fr. Doris Lehner von der Werbeagentur DOKLIX
www.doklixmarketing.com , die Romana mit so manchen technischen Tipps und
Tricks unterstutzt hat und das auch noch véllig kostenlos!

) WhatsApp ,,ORSG-Familie* Gruppe:

Andere Wege der Kommunikation werden nun umso
wichtiger in der Corona-Pandemie: Telefonate, WhatsApp und
Video-Anrufe beleben nun unsere ,,ORSG-Familie®. Familien
tauschen sich in dieser WhatsApp-Gruppe aus und lernen da-

bei neue Familien kennen.
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Als ich die Einleitungsworte vom Prasidenten der Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft im Rundbrief November 2019 und das Buch ,Eltern behinderter
Kinder lernen neu leben“ von Barbara Beuys gelesen habe, war ich danach ir-
gendwie erleichtert, dass es schon friher andere Eltern mit einem beeintrachtig-
ten Kind gegeben hat! Diese meisterten ebenso ihre Probleme, wie wir als Eltern
eines ,,Rett-Kindes*.

Friilher wie heute vermissen Eltern eine einzelne be- sZuerst kommt das

stimmte Anlaufstelle fur diverse auftretende Probleme, beeintrachtigte

um nicht alles allein recherchieren zu missen! Kind, erst dann wir
als Eltern.«

»Aber was nutzt es, wenn wir nicht mehr kédnnen, weil

unser Kind wieder einmal Schlafstérungen hat oder uns standig fordert, weil er

sich nicht allein beschaftigen kann oder schon wieder Hunger hat und den Kuhl-

schrank ausraumt und wir als Eltern nicht wissen, was wir als erstes wieder weg-

raumen oder mit ihm basteln, spielen oder ihn unterhalten sollen!*

Daher haben wir eine/n FamilienhelferIn beantragt und auch bekommen. Diese/r
FamilienhelferIn kommt ein- bis zweimal die Woche, holt Lukas von der Schule
ab, bringt ihn zur Therapie oder macht andere Unternehmungen mit ihm, nach
Absprache mit uns. Wir méchten diese Hilfe nicht mehr missen. Es ist eine Er-
leichterung im taglichen Alltag. Lukas ist dadurch meistens ausgeglichener und
nicht mehr so anstrengend an den anderen Tagen.

M Die Ferienbetreuung ist ebenso wichtig fur uns! Es ist uns
f*“' L €infach nicht moglich, zu zweit fast insgesamt vierzehn
Wochen Ferien mit nur je 5 Wochen Urlaub allein zu
stemmen. Deshalb haben wir bei den verschiedenen
Organisationen angefragt und melden Lukas bei diesen in
den Ferien an. Solange es sich finanziell ausgeht, ist das
- far uns und Lukas eine groBe Unterstitzung. Ihm gefal-

O WU len diese Ferienaktionen, da er unter fast immer gleich-
altrlgen Kindern oder Jugendlichen ist.

Wahrend Lukas in den Camps ist, versuchen wir als Eltern auch an uns selbst zu
denken! Wir nutzen die Zeit, entweder, um uns selber fit zu halten oder eine kur-
ze Auszeit zu nehmen. Ebenso an unserer Partnerschaft zu arbeiten, denn nur
wenn beide Eltern zusammenhalten, kann das Miteinander mit einem beeintrach-
tigen Kind funktionieren! Es gibt aber auch hier immer wieder Schwierigkeiten,
dies ist kaum ohne mdglich, jedoch leichter zu bewaltigen!

Elisabeth Nimmerrichter mit Lukas (Wien)
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steht far

und dient als Kommu-
nikationswerkzeug im
Gesundheitsbereich.
Pass und/oder Mappe soll
die Kommunikation zwischen Betroffe-
nen, ihren Angehdrigen, Betreuern,
e am Arzten, sowie Per-
" sonal erleichtern

HA und somit die Ge-
lb'-ﬁ

2228
£

Seit Oktober 2019 gibt es die Anstel-
lung pflegender Angehdrigen  bei
.Pflege Service Burgenland GmbH
(PSB)*.

Es gibt drei Modelle, nach deren sich ei-
ne Person, die einen pflegenden Ange-
hérigen zu Hause betreut, anstellen las-
sen kann.

Flar Pflegestufe 1 und 2 ist diese Anstel-
lung jedoch nicht mdglich. Fur Pflege-
stufe 3 bis 7 sind verschiedene Hdhen
des Selbstbehaltes und der Wochen-
stundenanzahl vorgesehen.

Wenn der betreuende Angehdrige einige
Voraussetzungen (bis zur 2. Parentel
mit der pflegebedurftigen Person ver-
wandt; Osterreichische Staatblrger-
schaft; beziehen noch keine Pension;
Nachweis durch ein Attest der kérperli-
chen, gesundheitlichen und personli-
chen Eignung) flir diese Anstellung
beim PSB erflllt und der zu Pflegende
damit einverstanden ist, wird durch ein
Beratungsgesprach mit den Pflege- und

=

ar—=
~ -
QA

sundheitsversorgung verbessern.

Ausgeflillt enthalt GeKo relevante In-
formationen, damit Menschen mit be-
sonderen Bedurfnissen besser medizi-
nisch versorgt werden kdénnen.

In Schulungen wurden Mitarbeiter im
Gesundheits- und Sozialbereichen Uber
GeKo informiert.

GeKo ist eine gemeinsame Initiative
der Wiener Krankenversicherungstra-
ger und der Stadt Wien im Rahmen der
Wiener Landeszielsteuerung.

Als Weiterentwicklung soll GeKo auch
in unterstitzender Kommunikation fur
Menschen, die nicht (gut) sprechen
kdénnen, hilfreich sein.

Es wird auch uberlegt, GeKo - Wien in
ELGA (elektronische Gesundheitsakte
in Osterreich) zu speichern.
https://www.geko.wien

Sozialberatern ein Antrag auf Foérde-
rung gestellt.

Bei Anstellung des pflegenden Angehd-
rigen wird ein Dienstvertrag mit der
Pflege Service Burgenland GmbH abge-
schlossen sowie ein Vertrag mit der zu
pflegenden Person, die natirlich in alle
Schritte eingebunden ist. Der/die pfle-
gende Angehdrige erhalt eine kosten-
freie Grundausbildung im AusmalB von
100 Lehreinheiten, die fir die Betreu-
ungs- und Pflegeleistungen notwendig
sind.

Die Entlohnung des pflegenden Ange-
hérigen erfolgt zwdlfmal im Jahr plus
Sonderzahlungen (Weihnachts- und
Urlaubsgeld) und wird durch das Land
Burgenland geférdert. Gleichzeitig er-
wirbt man Beitragsmonate flr die Pen-
sion. Daflir hat der Dienstnehmer der
Pflege Service Burgenland GmbH
folgende Pflichten zu erfillen: Betreu-
ung der pflegebedirftigen Person im
vereinbarten StundenausmafB zu Uber-
nehmen und zu dokumentieren.
Weitere Informationen:

https://www.pflegeserviceburgenland.at
Internetzugriff 01.2020 .
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Einen Zuschuss zu einem Urlaub in Os-

terreich im Zeitraum vom 01.06.2020

bis 31.05.2021 kdénnen Personen
erhalten, die pflegebedlirftige Angehd-
rige, welche mindestens Pflegegeld der
Stufe 3 beziehen, als Hauptpflegeper-
son betreuen.

Die Gewahrung der Férderung ist zwar
von der Hohe des Einkommens unab-
hangig, ist aber an einige Vorausset-
zungen gebunden:

=

Oktober ist wieder der ¥ ¥ Monat des Rett-Syndroms ¢ &

Der Hauptwohnsitz der antragstel-
lenden Person muss sich seit min-
destens 6 Monaten vor Urlaubsan-
tritt in Oberosterreich befinden.

Die pflegebedurftige Person muss
mindestens die Pflegegeldstufe 3
beziehen.

Die antragstellende Person muss
die Hauptpflegetatigkeit von der
pflegebedlrftigen Person oder de-
ren gesetzlichen Vertretung bzw.
dem Erwachsenenvertreter oder
der Erwachsenenvertreterin besta-
tigen lassen.

Der Urlaub muss in Osterreich (mit
oder ohne zu pflegende Person)
mit mindestens einer Uber-
nachtung verbracht werden.

#RettSyndromeAwarenessMonth

é

= Fur die Férderung werden nur Er-
holungsurlaube, die im Zeitraum
vom 01.06.2020 bis 31.05.2021
stattgefunden haben, anerkannt.

= Die Antragsformulare sind ord-
nungsgeman auszufillen, zu un-
terfertigen und innerhalb der Ein-
reichfrist, bis spatestens sechs
Monate nach Ende des Urlaubs,
beim Amt der
0O0. Landesregierung, Abteilung
Soziales, 4021 Linz, Bahnhofplatz
1, unter Anschluss der erforderli-
chen Beilagen und Bestatigungen
einzureichen.

Der Zuschuss fur einen Urlaub in
Osterreich betragt maximal 175 Euro
unabhangig von der Dauer des Urlau-
bes. Wurde der Urlaub in Obero6ster-
reich verbracht, betragt der Zuschuss
maximal 225 Euro.
https://www.landoberoesterreich.gv.at/
236719.htm?fbclid=IwAR2v-
VBMC5riH8GYTSEtgQW2zx1TyJIDFgLHIQ
HOzGxtCXQjILOMfIZgRO

Weitere Informationen zu einer
Urlaubsaktion fur pflegende Angeh6-
rige in Niederdsterreich, finden Sie
hier:
http://www.noe.gv.at/noe/Pflege/
Urlaubsaktion fuer

Pflegende Angehoerige.html

Internetzugriff 10.06.2020

Wende auch du den Rett-Awareness-Rahmen fir DEIN Profil- ~

bild in Facebook an, um auf das Rett-Syndrom aufmerksam
zu machen! Den Rahmen findet Ihr unter:

https://tinyurl.com/yy3958kn

/ Finde uns auf
facebook

Postet doch Eure Fotos mit den Rahmen und lasst uns damit viele Menschen
Uber das Rett-Syndrom informieren!
Menschen mit Beeintrachtigung mussen in der Welt sichtbarer werden, um ge-
sehen zu werden!
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Liebe Leser und Leserinnen!

Das Coronavirus hat im Frihjahr fast ganz Osterreich stillgelegt. Auch unser all-
seits beliebtes Familientreffen im Hotel Lohninger-Schober im schénen Attergau
war davon betroffen und wurde abgesagt.

Von der Osterreichischen Regierung wurde wahrend dieser Pandemie eine Aus-
gangsbeschrankung erteilt.

Wer nicht in ,,systemrelevanten Berufen*“ wie Polizei, Rettung oder Feuerwehr ver-
pflichtet war zu arbeiten, ebenso wie Angehdrige betriebsnotwendigen Personals
der 6ffentlichen Infrastruktur, im Gesundheits-, Pflege- und Schulbereich, sowie
der Grundversorgung, der der sollte zu Hause bleiben!

Schulen wie auch Tageswerkstatten wurden geschlossen oder hatten nur einen
Notbetrieb. Wegen des Risikos der Ansteckung wurde ein Besuchsverbot in Spita-
lern und Wohngemeinschaften verhangt.

Wer konnte, musste Home-Office machen. Die Schiiler, die nicht im Notbetrieb
betreut wurden, machten zu Hause Distance-Learning.

Was aber machte man als Eltern mit seinem Rett-Kind, damit es versteht, warum
die normalen Tagesablaufe plétzlich nicht mehr stattfanden?

Dank der Blicher vom kleinen Geist

(https://uk-couch.de/downloads) fir alle Interessierten und der Umsetzung von
Romana Malzer, LIFEtool, fir den Tobii TC5 https://
www.mytobiidynavox.com/psc/communicator/64906
und TC 4 https://www.mytobiidynavox.com/psc/
communicator/64905 , konnte das Coronavirus unseren
Rett-Kindern leicht verstandlich erklart werden.

Danke daftr!

LIFEtool prasentierte wahrend des Lock-Downs auf Facebook
https://www.facebook.com/LIFEtool jeden Dienstag und Freitag
#FreDI einen Tipp zur unterstlitzenden Kommunikation.

C o
¢ 9 ¢y Eine der Ideen war, zum Muttertag, am Step-by-
48y Step ein Gedicht aufzunehmen, damit der/die UK-
b " = Nutzerin damit der Mama DANKE sagen konnte.
Mit einer kleinen Bastelei oder einem Bild wurde das
Muttertagsgeschenk dann vervollstandigt.

- Finde uns auf
facebook

1 ich rux heut om M

1 10gch koment mi i den S,
3085 lch mi ci 50 giickich bin

35 Mich Guch LN HIMAS! MCh 50,
#wio ich bin, 608 MOChE rich froh e
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Mein Name ist Asita Monshi-Mitteregger und ich bin mittlerweile seit 17 Jahren
Ergotherapeutin.

Fur diesen Artikel gehe ich zurick an meine Anfange als Ergotherapeutin im
ganzheitlichen Forderzentrum Gmund/NO. Dort begann ich mit Kindern mit
komplexen Beeintrachtigungen wie Epilepsie, Rett-Syndrom oder Autismus zu
arbeiten. Wie jede Berufsanfangerin war ich begierig darauf, die lange theoreti-
sche Ausbildung gegen den realen, therapeutischen Praxisalltag einzutauschen.
Ich wollte die Welt therapeutisch erobern. Immer schon wollte ich Therapeutin
werden und Kinder/Jugendliche in ihrer Entwicklung begleiten. Vielleicht liegt
das daran, dass ich selbst als vierjahriges Madchen bei einem Unfall mein linkes
Augenlicht verlor. Vielleicht fuhle ich mich dadurch irgendwie verbunden, weil
ich eine Idee habe, wie es ist, anders zu sein und damit umgehen zu lernen.

An meiner neuen Arbeitsstelle wurde ein Madchen namens Anna (Name gean-
dert) mit der Diagnose Rett-Syndrom betreut. Annas Hande zeigten Stereoty-
pien (Drehbewegungen), sie konnte nur noch liegen oder im Rollstuhl sitzen,
sie drickte sich anhand einzelner Silbenketten aus und baute immer wieder
einmal einen flichtigen Blickkontakt auf, wirkte jedoch meist in ihrer Welt ver-
sunken. Die Ziele in der Ergotherapie waren:

1. eine liebevolle, gelungene Beziehung aufzubauen
2. fur Entspannung zu sorgen
3. ihren Kontrakturen durch Durchbewegen der Arme und Beine vorzubeugen.

Einmal wochentlich sollte ein Bad im Whirlpool die Entspannung unterstlitzen
und anschlieBendes Durchbewegen die Gelenke starken.

Das Bad wirkte auf Anna immer beruhigend, sie wirkte zufrieden. Obwohl ich zu
Beginn groBe Erwartungen hinsichtlich der therapeutischen Wirkung meiner
Handlungen hatte, musste ich bald feststellen, dass die reale therapeutische
Praxis anders aussah: sich auf die Suche zu machen nach den kleinsten Mo-
menten, zu versuchen Anna und ihre kleinsten Signale mit Empathie lesen zu
lernen, herauszufinden, wer dieses Madchen ist, welche Entwicklung méglich
und welche Uberhaupt relevant fir sie ist.

Natdrlich hatte ich als Anfangerin keine Antworten darauf, meine Ausbildung
bot mir nur kleine Hilfsmomente, wie ich mit einem nonverbalen, schwerst be-
eintrachtigen Madchen interagieren kann. Was mache ich, wenn primar das Ziel
ist, eine liebevolle, respektvolle Beziehung aufzubauen? Woran erkenne ich,
dass das Madchen zu mir gefunden hat und nicht mehr nur in ihrer Welt lebt
oder sich ihren Stereotypien hingibt? Was ist flr ihren Lebensalltag und den ih-
rer Eltern relevant? Was brauchen sie im Umgang mit ihr?

Therapeutische Werkzeuge hatte ich wenig. Liebe Kolleginnen versuchten mir
zu zeigen, was sinnvoll ist, doch das reichte mir nicht. Ich wollte die Welt ver-
andern, die groBe Wirkung.

Intuitiv machte ich Dinge, von deren Wichtigkeit ich Jahrzehnte spater erfahren
sollte und die Annas Entwicklung unterstitzten und stabilisierten. Zusammen
mit meinen heutigen Teamkolleginnen, Patricia Eisner und Nina Zohmann von
Marte Meo austria habe ich eine Fortbildung namens Marte Meo be-
sucht. Marte Meo bedeutet ,,sich aus eigener Kraft entwickeln* und wurde von
Maria Aarts, einer Niederlanderin, begriindet. Dabei geht es primar um Kom-
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munikation und ihre Bedeutung flur die Entwicklung von Kindern und Erwachse-
nen sowie um Beziehungsaufbau. Die Methode will Eltern und Kindern mit einfa-
chen Worten praktische und konkrete Informationen Uber Entwicklungsunter-
stitzung geben, die in ihrem persdnlichen Alltag umsetzbar sind. Dabei nimmt
sich Marte Meo die natlrliche Entwicklung des Menschen zu Hilfe.

Wie baue ich eine Beziehung nach Marte Meo auf?

1. Liebevolle Stimme:

Wenn Sie schon einmal beobachtet haben, wie Eltern ihr Baby bzw. Kind anspre-
chen, dann mit einer liebevollen, zartlichen Stimme. Als Reaktion sieht es die El-
tern an, manchmal lachelt es auch dazu. In Marte Meo sagen wir, das Kind hat
jetzt die Beziehung gefunden, hat eine Verbindung aufgebaut.

Bei Anna hat das so ausgesehen, dass ich darauf geachtet habe, dass sie mich
Uberhaupt ansieht, bevor ich ihr von einem geplan-

ten Bad im Whirlpool erzahlt habe. Marte Meo bedeutet
Auch solch scheinbar banale Dinge mlssen bewusst »Sich aus eigener
eingesetzt werden, um eine Wirkung zu erzielen. Mit Kraft entwickeln*

meinem heutigen Wissen und Erfahrungsschatz hat-

te ich bestimmte Momente viel bewusster erlebt und

mit Anna tiefer gestaltet. Das bewusste Gestalten und Erleben von Kommunika-
tion im alltaglichen Umgang mit Menschen gibt mir auch als Person viel Kraft
und Energie zurick. Das ist vor allem bei der Betreuung von beeintrachtigten
Menschen sehr wichtig, um nicht ,,auszupowern®. Ganz nach dem Zitat aus dem
Rundbrief der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft 2017/1: ,,Diese Mo-
mente wirde ich gerne festhalten. Festhalten, damit sie mir nicht verloren ge-
hen. Die Augenblicke mit dir, bedeuten neu zu entdecken. Entdecken, was wir
Menschen oft nicht so schnell sehen. Du schaust mich an und ich sage dir. Das
ist einer dieser Momente, die ich mein. (...).“

Wie kann ich noch Beziehung aufbauen, falls die Stimme nicht aus-
reicht?

2. Tone wiederholen

Das sieht man haufig im Alltag mit kleinen Kindern. Ein Baby sagt
,Mamamama®“. Viele Eltern antworten intuitiv mit ,,Mamamama“ und freuen sich,
wenn das Kind sie ansieht.

Wenn Anna ihre Silbenkette gesagt hat, habe ich diese wiederholt und habe
dann darauf geachtet, ob sie mit mir in Beziehung kommt, namlich ihren Kopf zu
mir dreht.

Doch was mache ich, wenn die liebevolle Stimme nicht ausreicht und
das Kind nicht spricht?

3. Bewegung spiegeln

»Bewegung spiegeln®“ heit konkret, dass wir die Bewegung des Kindes nachma-
chen. In der natlrlichen Entwicklung gahnt z.B. das Baby und Eltern gahnen mit
dem Kind mit. Dies ist eine der ersten Mdglichkeiten, um in Beziehung mit dem
Kind zu kommen.

Bei Anna waren damit ihre Stereotypien nicht mehr eine Bewegung, mit der sie
aufhdren sollte, sondern wurden zu einer Entwicklungsmaéglichkeit, um in Bezie-
hung mit ihr zu kommen. Ich machte die Stereotypie nach und beobachtete, ob
Blickkontakt entstand.

4. Gefiihle spiegeln
,Geflhle spiegeln® heiBt konkret, dass wir ein beobachtetes Geflihl nachmachen.
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In der naturlichen Entwicklung von Babys gibt es den Moment, wo es z.B. lacht
und Eltern lachen einfach mit, teilen damit diesen Moment mit dem Kind. Auch
ich habe mit Anna mitgelacht.

Und was mache ich, wenn das Kind keine Bewegungen, Initiativen
Zeigt?

5. Benennen der Initiative des Kindes

Das bedeutet, wenn das Kind eine Initiative setzt, kdnnen Eltern dazu spre-
chen. In der naturlichen Entwicklung gibt es den Moment, wo das Baby eine
Rassel nimmt und Eltern sagen dann oft: ,,Ah, du nimmst die Rassel.*

Bei Anna waren das sehr kleine Initiativen, da sie nicht mehr nach Gegenstan-
den gegriffen hat, sich aber immer wieder umgesehen hat. Also habe ich dann
zu ihr gesagt: ,,Ah, du schaust zum Whirlpool.* Das ist ein wichtiger Moment in
der Marte Meo Methode, um in die Welt des Kindes einzutauchen und sie ken-
nenzulernen.

Heute weiB ich, dass es oftmals ganz kleine Momente im Alltag sind, die flr das
Kind von groBer Bedeutung sind und damit auch die groBe therapeutische Wir-
kung erzielen. Die oben beschriebenen Marte Meo Unterstlitzungsmomente sind
die Basis flur eine gelungene, liebevolle Beziehung, jedoch gehen diese kleinen
Momente in einem hektischen Lebens- wie auch Therapiealltag haufig verloren.
Daher werden bei Marte Meo Filmsequenzen aus z.B. Therapie, Kindergarten,
Schule, beim Essen, beim Baden,....usw. gemacht, genau analysiert und an-
schlieBend in einem Beratungsgesprach einzelne ausgewdhlte Bilder angesehen
und besprochen. Dabei wird vermittelt, wie sich der jeweilige Moment positiv
auf die Entwicklung des Kindes auswirkt. Diese bewusste Gestaltung der Kom-
munikation fuhrt meist dazu, dass eine positive und stabile Entwicklung ange-
regt wird und Eltern sowie Kinder und Betreuer/innen ein positives Selbstbild
aufbauen. Zusatzlich lernt man, die schénen Momente bewusster zu erleben
und bekommt starkende Energie wieder zurtick. So wie es auch im Rundbrief
der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft, November 2019/2 beschrie-
ben wird: ,,Von vielen Eltern, die ich kenne und die in ihrer Familie ein Rett-
Kind haben, kann ich behaupten, dass sie fir ihre Kinder mit groBer Liebe téatig
sind. Doch manchmal ist einfach alles zu viel. Und das geschieht, weil wir uns
dabei leicht selbst vergessen. Die zu erwartende lebenslange Betreuung unse-
rer Kinder ist eine schwierige und wahrscheinlich die gréBte Verantwortung, die
wir jemals bernehmen mussten.“ Umsichtig und vorsichtig erarbeitet man in
der Marte Meo Methode mit den Eltern gemeinsam in kleinen Schritten, bei Be-
darf auch Uber mehrere Sitzungen, Monate sogar Jahre ein individuelles Kon-
zept flr den eigenen Alltag.

Das nachste Ziel bei Anna (nach dem gelungen Beziehungsaufbau) war, dass
ich sie in ihrer Erfahrungs- und Erlebniswelt begleite, bei Handlungen wie dem
Bad im Whirlpool oder dem Durchbewegen. Beispielhaft beschreibe ich hier
zwei Unterstitzungsmomente im Umgang mit Anna.

Vorbereiten, was kommt

Bevor eine Aktivitat begann (z.B. Whirlpool), sagte ich Anna ganz konkret, was
kommen wird und habe gewartet, ob eine kleine Reaktion von ihr kommt.
Wenn ich das Gefuhl hatte, dass Anna zu sehr in ihrer Welt ist, habe ich diesen
Schritt einfach wiederholt.

Die eigenen Initiativen benennen
Bei einer Aktivitat mit Anna (z.B. Umziehen flr das Bad) habe ich diese auch
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benannt, z.B. ,Ich nehme deinen Arm und ziehe das T-Shirt
aus.“ Dadurch wird Anna gleichzeitig auch vorbereitet, was kommt.

Wie ist es mit Anna ausgegangen?

Nach 2,5 Jahren habe ich meine Arbeit im ganzheitlichen Férderzentrum be-
endet. Ich werde meinen letzten Arbeitstag niemals vergessen, begleitet von
einem Geflhl der Traurigkeit, des Zurlicklassens. Anna wartete auf ihren
Fahrtendienst, die Hande in Stereotypien bewegend, versunken in ihrer Ge-
dankenwelt. Der Gedanke, dass sie keine Ahnung hat, dass ich nicht mehr zu
ihr kommen wirde, machte mich traurig. Auch hatte ich das Geflihl, so wenig
bei ihr bewirkt zu haben.

So jung, so unerfahren ich auch war. In meiner Liebe zu ihr und meinem Ge-
fuhl, dass sie doch wenigstens meine Anwesenheit gespurt hat, bin ich zu ihr
hingegangen und habe mich zu ihr gehockt, ihren Arm sanft gestreichelt und
ihr ganz leise ins Ohr geflustert: ,,Lebe wohl, meine liebe Anna, es war mir
ein Vergnlugen, dich jeden Dienstag Morgen zu baden und durchzubewegen.
Kurz vor dem Hinausgehen schaute ich noch einmal zu Anna, die - so gut es
ging — den Kopf zu mir drehte und mir nachsah - da war sie, die echte thera-
peutische Beziehung, die Heilung unterstitzt. Das weiB3 ich heute.

Autorinnen: Asita Monshi-Mitteregger, Patricia Eisner. Nina Zohmann

Die Begriinderinnen von Marte Meo austria geben dsterreichweit Kurse, Vor-
trage, Beratungen zu Themen von Marte Meo, Kommunikation, Wahrneh-
mung und Kindesentwicklungen.

www.marte-meo.at

Sich aus eigener

Kraft entwickelns

Lukas Nimmerrichter mit Fr. Tuscher, Ergotherapeutin
und Entwicklungsférderin nach der Marte Meo-Methode.

Sie folgt der Initiative von Lukas und benennt ,,Ah, du schaust aus dem Fens-
ter* was Lukas tut. Lukas Blickkontakt zur Therapeutin ist das (End)Resultat
guten Beziehungsaufbaues.
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Ein Gesprach mit Logopadin Frau Hinterndorfer
Rundbrief: Sie sind Logopadin! Was macht eine Logopadin?

Frau Hinterndorfer: Die logopadischen MaBnahmen umfassen das Er-
stellen einer Diagnose, Beratung und die Therapie von Stérungen des Sprach-
verstandnisses, der gesprochenen und geschriebenen Sprache, des Spre-
chens, der Atmung, der Stimme, der Mundfunktion, des Hdérvermégens, des
Schluckens und der Wahrnehmung.

Rundbrief: Welche Methoden machen Sie mit Ihren Klientinnen?

Frau Hinterndorfer: Padovan - Neurofunktionelle Reorganisation (NFR),
Orofaziale Regulationstherapie (ORT) und Neuromotorische Entwicklungsthe-
rapie (NET) nach Castillo-Morales und J. Brondo,

Prompts for Restructuring Oral Muscular Phonetic Targets (PROMPT), Konstan-
zer Labor (KonLab) nach Dr. Zvi Penner.

Rundbrief: Padovan? Kénnen Sie diese Methode genauer beschreiben?

Frau Hinterndorfer: Padovan ist ein ganzheitliches Thera-
piekonzept, welches auch Neurofunktionelle Reorganisation (NFR)
genannt wird. Durch gezielte motorische Ubungen werden dem
Menschen natlrliche Bewegungserfahrungen zu allen Muskel-
gruppen des Kdrpers angeboten. Sie beginnen mit den natlrli-|
chen Bewegungen nach der Geburt und fihren Gber das Rollen,
Kriechen, Krabbeln bis zum gekreuzten Gehen.

Es folgen Ubungen fir das Sehen (Auge-Hand-Koordination), die
Hand- und Fingerfertigkeit, das Hoéren, sowie die Atmung, die
Mundmotorik und die Artikulation.

Rundbrief: Wie kann man sich die einzelnen Ubungen vorstellen?

Frau Hinterndorfer: Zum Beispiel ware da eine Beinlibung, bei der die
Beine abwechselnd angewinkelt und dann bewusst wieder gestreckt werden.
Beim angewinkelten Bein wird die groBe Zehe in Richtung Kopf gedrickt. Alle
Ubungen werden mit Versen, Reimen oder Liedern rhythmisch begleitet. Es
gibt auch Handlibungen nach Padovan.

Rundbrief: Wie werden die Handlibungen gemacht?

Frau Hinterndorfer: Das Grundprinzip jeder
Handlibung ist das Drehen der Handflachen. Dies ist die
Grundbewegung. Danach wird nur die Stellung der[§
Finger verandert. Die Handlbung sollte nicht zu schnell
ausgefihrt werden und eine wirkliche Drehung von 180 °
betragen.

Zum Beispiel der ,,Pinzettengriff*: Handflache wird gedreht, Daumen und Zei-
gefinger berUhren sich im gestreckten Zustand. Auch diese Ubung wird
sprachlich begleitet.
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Rundbrief: Warum wird die Ubung mit Sprache begleitet?

Frau Hinterndorfer: Auf diese Art und Weise wird
standig zwischen An- und Entspannung gewechselt. Die
Bewegung und Rhythmus stehen eng in einem engen
Verhaltnis und bedingen sich gegenseitig. So lernt das
Kind viel iber Sprachmelodie und Betonung.

Rundbrief: Lassen die PatientInnen diese Ubungen
zu?

Frau Hinterndorfer: Da die PatientInnen einen ei-
genen Willen haben, kann es schon vorkommen, dass
einige Ubungen nicht machbar sind. Da muss ich mir
dann schon etwas einfallen lassen, womit das Kind dann
in seine Entwicklungsneugier kommt.

Beatriz Padovans Philosophie ist unter anderem: ,Als
Therapeut sollte man das Kind dazu bringen, die Arbeit zu machen, die es
braucht*.

Rundbrief: Was bewirken die Ubungen?

Frau Hinterndorfer: Durch die Neurofunktionelle Reorganisation wird
dem Gehirn die Mdglichkeit gegeben, sensomotorische, kognitive und sprachli-
che Entwicklungsstufen erneut zu durchlaufen, um so neue neuronale Ver-
kndpfungen anzubahnen und vorhandene zu starken und zu festigen.
Besonders der sogenannte ,Balken* zwischen den beiden Gehirnhalften wird
bei den Ubungen stimuliert und gestarkt.

Rundbrief: Wo wird die Padovan-Therapie eingesetzt?

Frau Hinterndorfer: Bei Entwicklungsverzégerungen und Entwicklungs
-storungen, Neurorehabilitation, Hypotonie, Artikulationsproblemen, Zahn- und
Kieferfehlstellungen, Autismus, Verhaltensproblemen, Abbau von Habits?
(Schnuller, Zahneknirschen), Legasthenie und schwankender Konzentration.

Rundbrief: Vielen Dank fir das Gesprach!

Zur Person:

Frau Hinterndorfer war bis 2009 als Logopadin am AKH Wien, so-
wie im Krankenhaus Hietzing beschaftigt. Seit 2009 ist sie freibe-
ruflich in der Praxisgemeinschaft ,, Therapiepunkt“ in Wien tatig.
Ihre logopadischen Schwerpunkte sind: Hdérbeeintrachtigung und
Gehorlosigkeit, Syndrome (Down, Rett, Phelan-McDermid und
weitere ...) sowie tiefgreifende Entwicklungsstérungen und Autis-
musspektrumsstérung.

Ihre Therapiesprachen sind Deutsch, &sterreichische Gebardensprache und
Englisch.
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Wer entwickelte die Padovan-Methode?

Beatriz Padovan, Walddorflehrerin und Logopadin in Sao Paulo, Brasilien, fiel in
ihrer Arbeit auf, dass viele Kinder mit Artikulationsproblemen und Zahnfehlstel-
lungen die vier vorsprachlichen oralen Funktionen Atmen, Kauen, Saugen/
Blasen und Schlucken nicht vollstandig entwickelt hatten.

Sie begann daher, gezielt an diesen Funktionen zu arbeiten und daraus die inte-
grierte myofunktionelle Therapie zu entwickeln. Im Verbund mit der ihr bereits
bekannten Neurologischen Reorganisationstherapie nach Temple Fay entstand

daraus die Neurofunktionelle Reorganisation (NFR) nach Padovan. Weitere
Einflisse im Therapieprogramm entstammen der Anthroposophie Rudolf Stei-
ners.

https://www.logopaedie.com/lexikon/habits/
Internetzugriff 20.02.2020

1Habits: Unter Habits versteht man bestimmte Gewohnheiten. Dazu gehért je nach Alter zum Beispiel das
Lutschen an Schnuller oder Finger, Nagelkauen oder auch Zahneknirschen.

Solche Habits kdnnen Hinweise auf ein muskuldres Ungleichgewicht im Mund oder Gesicht sein beziehungs-
weise ein vorhandenes Ungleichgewicht verstarken.

https://de.wikipedia.org/wiki/Logop%C3%A4die

Internetzugriff 17.02.2020

,Rocks for Rett (Deutsch)*
LY, facebook Neue Gruppe auf Facebook

Lust einen Stein selbst zu bemalen? Es bendétigt keine groBen klinstlerischen Ta-

lente, nur Steine, Farbe oder einfache Techniken. Wichtig: Bevor die Steine ver-

steckt werden, unbedingt lackieren, damit die Farbe wirklich halt und witte-
rungsbestandig wird.

Durch diese bunten Steine soll auf das Rett-Syndrom aufmerksam gemacht wer-
den. www.Rett-Syndrom.at

Du hast einen Stein gefunden? Dann poste das Bild auf der Facebook-Seite
»Rocks for Rett“ (Deutsch), behalte den Stein oder verstecke diesen
weiter und hilf dadurch mit, das Rett-Syndrom bekannter zu machen.

e

Foto: Sara Huber

Foto: Elisabeth Nimmerrichter
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Sie mochten die

finanziell unterstitzen?
Hier finden Sie einige Moglichkeiten dafiir:

Seit 2017 gibt es auf https: //shop.spreadshirt.at/Rett-Austria
Kleidung und Accessoires im ORSG-Style zu kaufen. Die Produkte kén-
nen auch ganz einfach individualisiert werden, zum Beispiel mit dem
Namen des Kindes.

Immer wieder gibt es auch Aktionen wie zum Beispiel versandkostenfrei bestel-
len oder auch %-Angebote flr bestimmte Zeitraume, diese verbreiten wir meist
via E-Mail oder auch auf der Facebook-Seite der ORSG
(https://www.facebook.com/RettSyndromAustria/).

Die Produkte haben eine gute Qualitat. Fur jeden verkauften Artikel mit dem
ORSG-Logo gibt's 2 € Provision auf das Konto der ORSG. Bitte fleiBig shoppen,
cool aussehen und gleichzeitig fiir die ORSG spenden, eine super Kombination!

Vielen Dank fur Eure Solidaritat und Unterstitzung durch Ein-
kdufe auf der Plattform Spreadshirt — jeder Artikel mit
dem Logo der ORSG bringt eine Kleinigkeit fUr unsere

Familien 'W_

=3 o
%200

Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft ist als gemeinnitzige
Organisation bei Facebook registriert — ab sofort sind Spenden-Aktionen
anlasslich Geburtstag, o.A. fir die ORSG méglich!!!

| @
A\
sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

)s.

9
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Unterstiitzen Sie

Osterreichische Rett-  Dj@ hat
S s bei Amazon ein Unterstiitzungskonto eingerichtet.
Wer Uber Amazon Smile bestellt und die Osterreichische Rett-
Syndrom Gesellschaft als Empfangerorganisation auswahlt,

unterstitzt uns mit jedem Einkauf.

smile.amazon de besuchen

Was ist Amazon Smile?

Amazon Smile ist eine einfache Mdglichkeit fir Amazon-Kunden, mit jedem Ein-
kauf eine Non-Profit-Organisation ihrer Wahl zu unterstlitzen, ohne dass daflr
Kosten anfallen. Amazon-Kunden kénnen Uber das Programm eine gemeinnutzige
Organisation mit 0,5 % des Kaufpreises unterstitzen.

amazon g
~ ist dasselbe Amazon, das Sie kennen. Dieselben Produkte, diesel-

ben Preise, derselbe Service.

Wie funktioniert smile.amazon.de?
Beim ersten Besuch bei smile.amazon.de werden Kunden gebeten, eine Organisa-
tion auszuwahlen, in diesem Fall bitte

Mit jede.m qualifizierten Einkauf bei Amazon Smile gibt Amazon dann 0,5 % des
Einkaufspreises an die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft.

Link: https://smile.amazon.de/ch/60-65-38435

Jetzt NEU:

Auch bei Kaufen dber die Amazon-App kdnnen Sie AmazonSmile

aktivieren - ganz einfach in der App im Hauptmenid (drei Stricherl) auf
Einstellungen gehen und dort AmazonSmile auswahlen und den Anweisungen
folgen!

1.\ N Fordermitglied
| \.;\/"‘\///. Werden

Sie koénnen die Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft auch als
unterstitzen Haben Sie Interesse, dann nehmen Sie bitte
unter info@rett-syndrom.at zu uns Kontakt auf!

Ihre Spende an die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft ist steuerlich
absetzbar.

Ohne die Spenden ist die Tatigkeit des Vereins nicht mdglich und kdénnte die
Betroffenen nicht unterstitzen. Mit dem Spendenbeglinstigungsbescheid wurde
die Voraussetzung geschaffen, dass die Spenden in der Steuererklarung absetz-
bar sind, (nicht vergessen vollstandigen Namen und Geburtsdatum angeben)

.
» /% SPE,
Bankverbindung dec ORSG /Qg: )

(- so:assse

fr Ihre Spenden im

IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346 Namen unserer Familien!

BIC: BAWAATWW
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Hallo, ich heiBe Lukas und lebe mit dem Rett-Syndrom.

Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft organisiert
jedes Jahr ein Familientreffen und ein Elterntreffen, das von
den betroffenen Eltern zum Austausch von Informationen und
zur Weiterbildung flr ihre Kinder genttzt wird.

Ich danke Ihnen fur Ihre finanzielle Unterstlitzung, damit
unsere Treffen wieder stattfinden kénnen!

Weitere Informationen finden Sie unter

www.rett-syndrom.at
Ihre Spende hilft den betroffenen Familien mit ihren Rett-Kindern.

Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft ,’ a8 30y, ’3

IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346 0 L zssij
BIC: BawaATWW Hsseros

lhre Spende hilft den vom
Rett-Syndrom Betroffenen!

Mit dem Online-Dienst von PayPal kénnen Sie mit wenigen Klicks
eine Uberweisung an die ORSG veranlassen - via Kreditkarte oder
Uber Ihren PayPal-Account.

Der ideale Weg flur eine Sofortiberweisung, herzlichen Dank!

PayPal
www.rett-syndrom.at

%, Rotary Club Linz-Schlossberg

e
43

¥ Wir danken dem Rotary Club Linz Schlossberg, der die Os-
Qs terreichische Rett-Syndrom Gesellschaft im November
- . 2019 mit einer Spende von 1.200,00 € unterstiitzt hat.

V.l.n.r.: Prasident des Rotary Club Linz Schlossberg,
Familie Lang und Martin Hirnschrodt
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@

@chir
Pordt

Forum Rett-Syndrom

Kommunizieren bereits Babys anders?
Wann: 31.01.2020, 16:00-17:30 Uhr

Wo: Horsaal der HNO-Univ.-Klinik Graz (EG B-057)
Auenbruggerplatz 26, 8036 Graz

Was: Prasentation aktueller Forschungsinhalte

Sprachliche und sozio-k inikative B derheiten von
Babys mit Rett-Syndrom ¢ Mag.” Dr."” Katrin D. Bartl-Pokorny

Maschinelle Lautanalyse zur ischen Erkennung von
Babys mit Rett-Syndrom ¢ Dipl.-Ing. Dr. Florian B. Pokorny

Musikal. Begleitung durch den SUPERAR-Chor VS Triester

Diskussion und geselliger Ausklang bei Buffet

Eintritt: Freiwillige Spende fir die
Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Organisation:
Katrin Bartl-Pokorny & Florian Pokorny

Voranmeldung bis 26.01.2020:
florian. pokorny@medunigraz. at

Fotonachwets: colourbox.de

Am 31. Janner fand in Graz das ,,Forum Rett-Syndrom¢# statt. Dabei wurden
die aktuellen Forschungsergebnisse im Bereich ,,Sprachliche und soziokommu-
nikative Besonderheiten von Babys mit Rett-Syndrom* von Frau Mag.? Dr."
Katrin Bartl-Pokorny und ,,Maschinelle Lautanalyse zur automatischen Erken-
nung von Babys mit Rett-Syndrom* von Herrn Dipl.-Ing. Dr. Florian B. Po-

korny prasentiert. Die fachlich fundierten Vortrage und das groBartige Rah-
menprogramm begeisterten alle Teilnehmer sehr.

Das Ehepaar Pokorny hat im Rahmen ihres Doktorabschlusses von ihren El-
tern, Verwandten und Freunden, statt einer persdnlichen Zuwendung, eine
Spende fiir die osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft und den be-
troffenen Rett-Kindern gesammelt. Herzlichen Dank fir ihren Beitrag zur Erfor-
schung des Rett-Syndroms und flr den wohltatigen Einsatz flur die vom Rett-
Syndrom Betroffenen!

Dabei kam ein Spendenbeitrag in der Hohe von 3.000,00 € zusammen. Am
Abend des ,,Forum Rett-Syndrom*“ wurden nochmals 400,00 € von den Anwe-
senden gespendet.
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Geschatzte Rett-Familie,

meine Gattin Margarete und ich wohnen gemeinsam mit &
unserer Tochter Laura in Schéndorf bei Waldburg. Wir
bewirtschaften dort einen kleinen Bauernhof mit einigen
Pferden, Schweinen und Huhnern.

Meine groBe Leidenschaft ist die Jagd und unter anderem
auch das Jagdhundewesen. Als Ziichter, Leistungsrichter §&
und Ausbildner der Rasse des Deutschen Jagdterriers ist @y
mir die Ausbildung unserer vierbeinigen Waidgefahrten ein '
besonderes Anliegen und ich richte einmal im Jahr einen Jagdhunde-Kurs aus.

=w 2019 konnte ich 11 Hunde-Gespanne im Zuge der Ausbil-
= dung bei uns in Waldburg begriBen. Der kleine, mutige
= Vollgebrauchshund ist préadestiniert fiir jagdliche Nachsu-
chen und das Bringen von leichtem Federwild, aber seine
groBe Passion ist die Baujagd, sowie die Wildschwein-

____. ; Ein Kurs startet im Frihling und dauert bis in den Herbst.
Alle Hundegespanne bringen stets sehr gute bis hervorra-
gende Leistungen bei den entsprechenden Prifungen.

Ein besonderer Dank gilt jenen Jagern und Hundefiihrern, die fiir die
Rett-Familie eine Gesamtspende von liber 1.000 € angewiesen haben.

Mit einem Waidmannsdank und GruB3 der Hundeflihrer Ho-Rld-Ho verbleibe ich
mit lieben GriBen und freue mich, euch beim nachsten groBen Familientreffen
wiederzusehen.

Bleibts gsund!

Ewald Hammer
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Big Hug: Drahtlose Heizdecke 40 x 110 cm mit zwei Heiz-
elementen flir Ricken- und Sitzheizung. Diese erwarmen sich
dank des eingebauten Li-Ion-Akkus bis zu 3 Stunden (3 Heizstu-
fen, maximal 42°C). Diese elektrische Heizdecke verwandelt je-
den Sitz in ein Warmegefuhl. Erhaltlich ab 129,95 €

https://www.stoov.com/de/big-hug-usb.html

Das Taktile Tiger-BeiBarmband ist ideal fir Kinder, die takti-

le Anreize zur Beruhigung oder zur Selbstregulierung bendtigen.

Das Armband hilft dem Kind, zur Ruhe zu kommen. 15,99 € /
Stlck

Diese Fahrradklingel erzeugt ein lautes Signal, das mit 90 Dezibel
Schall im Verkehr wahrgenommen wird und speziell flr Sicherheits-
warnungen entwickelt wurde.

https://www.amazon.de/ SGODDE Fahrradklingel Laut

Ideal in Verbindung mit dem ,,Buggylight Kinderwagen-
licht“ in der dunklen Winterzeit oder bei Spaziergangen
mit hohem Verkehrsaufkommen.

Erhaltlich ab 19,90 €

https://www.amazon.de/Buggylight Kinderwagenlicht
Internetzugriff 20.02.2020

zum Beitrag ,,Buggylight Kinderwagenlicht* -
,,Rett-Elterntreffen Herbst 2019 im Rundbrief 2,
November 2019

,»Vielen Dank flr den Tipp Uber das ,,Buggylicht*-
sehen und gesehen werden - den Glnther Painsi in
diesem Artikel vorgestellt hat. So konnten wir nach
einem langen Therapietag noch spazieren gehen!*

Stella Peckary
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Gewichtsdecken

Auch sensorische Decke genannt, wird unter anderem bei Schlafproblemen einge-
setzt.

Die Gewichtsdecke besteht aus 100 % Baumwolle. In kleinen Kammern befinden
sich hochwertige, sandfeine Glasperlen. Diese geben der Decke das notwendige
Gewicht, welches zumindest 10 % des Koérpergewichtes betragen sollte.

Die Decke hat eine entspannende Wirkung auf die Gelenke, Muskeln und Sehnen.
Dieser Effekt ist auch als ,,Deep Pressure Touch Stimulation*“ bekannt, der durch
kraftigen, sanften und gleichmaBigen Druck zugleich hervorgerufen wird.

Die Gewichtsdecke ist ein modernes Medizinprodukt fir den Alltag. Sie wird hand-
gefertigt und kann begleitend zur Behandlung von Entwicklungs- und sensori-
schen Integrationsstérungen eingesetzt werden.

Erhaltlich ab 60 x 100 cm
ab 1 kg Gewicht ab 169,00 €

https://therapiedecken.de/blogs/news/wie-wirkt-eine-
gewichtsdecke

Internetzugriff 13.01.2020

Integra® Ratsel Auflésung von Seite 15

@ Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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METACOM7
-
Unterstitzte Kommunikation findet sich nicht nur in computergesteu-;l?ﬂ@
. Faex
erten Versionen (App ,,GoTalk Now*“, ,MetaTalk*“) oder als Symbole §@§@<@

(,,Metacom®, ,,Boardmaker*), sondern auch in der Gebardensprache. F—QQ
- I_LJ

Der Vorteil der Gebardensprache ist, dass man die Hande, sofern man

diese natlrlich bewegen kann, immer dabei hat, da es sich um kdrpereigene
unterstitzte Kommunikation handelt. Der Nachteil ist, dass es viele Dialekte oder
selbsterarbeitete Gebarden gibt.

OGS - Osterreichische Gebérdensprache, ist eine von vielen verschiedenen
Gebardensprachen der Welt und eine seit dem Jahre 2005 gesetzlich anerkannte
eigenstandige Sprache in Osterreich. Die OGS wurde auch von der UNESCO zum
immateriellen kulturellen Erbe Osterreichs ernannt.

Die Osterreichische Geb&rdensprache ist unabhéngig von der Lautsprache ent-
standen und hat eine andere Struktur. Die Gebardensprache wird von (hdrenden
und gehorlosen) Kindern wie auch Erwachsenen gemaB denselben Meilensteinen,
die wir von der Lautsprache kennen, erworben. Gebardensprache erflllt alle
neurologischen Funktionen, die flir eine gesunde menschliche Entwicklung
notwendig sind.

Die Handzeichen der Gebardensprache sind jedoch nicht nur flr Horbeeintrach-
tigte eine Form, mit anderen Menschen kommunizieren zu kénnen.

Auch manchen Kindern mit Rett-Syndrom ist es mdglich, einzelne Gebarden zu
erlernen.

Fur diejenigen Menschen, welche im unmittelbaren Bereich mit Rett-Syndrom
Patienten zu tun haben, ist es sicher nicht leicht, die speziellen Gebarden des
Einzelnen (oft ganz minimale Bewegungen) zu erkennen. Viel Frustration (die
durch Mimik, Schreien, Quietschen oder Koérpersprache ausgedrickt werden
kann) ist beim Kommunizieren eines nicht sprechenden Kindes dabei, wenn es
sich mit Gebarden verstandigen moéchte und nicht verstanden wird. Hat man aber
die Gebarde einmal erkannt und dem Wort, das das Kind mitteilen mochte, zuge-

ordnet, ist es einfach zu kommunizieren.
NEIN

L.;iLA Auch mit ,Ja“ und ,Nein“ kann man sehr viel beim nicht sprechen- 2
2. den Kind bewirken! Gestik und Mimik sind ebenfalls ein wichtiger Teil N

beim Gebarden. ™ ]

-

Es empfiehlt sich auch, in der Einrichtung in der das Kind betreut wird,
(Kindergarten, Schule, Tagesstruktur.....) nachzufragen, welche Gebardensamm-
lung diese benutzen.
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Eine personenbezogene, bild- :
gebende Zusammenfassung EW New
<R opf schitteln m

JA
Auf Unterschenkel
klopfen

der verwendeten Gebérden &
des Kindes mit Bildern ist

dabei eine wertvolle Hilfe- | : -

stellung. ' i
leichtert damit die Kommuni-
Mit Finger auf die

kation  zwischen Eltern, Be- ‘ s

treuern, Lehrern sowie auch , 2
Therapeuten um ein Vielfa-
ches!

i 1Al
el

BLODSINN
Faust auf die
Nase legen

DANKE
Handflache vors
Gesicht halten

of
Pl

Diese hilft den persoénlichen
,,Dialekt*“ des Nachsprechen-
den zu verstehen und er-

O Gott

Mit beiden
) Handen auf den
Kopf greifen

ICH

—
‘!.b"

Elisabeth Nimmerrichter mit Lukas

http://www.oesz.at/OESZNEU/UPLOAD/oegs folder 2017 web.pdf
https://de.wikipedia.org/wiki/Geschichte der Geb%C3%A4rdensprachen
Internetzugriff: 09.01.2020

Unsere Beratungs-Expertin Andrea Engl-Steinkellner kennt als Mutter eines
schwerbehinderten Kindes die Sorgen und Angste der Eltern von Kindern mit Be-
hinderung aus erster Hand. Aber sie kann auch von vielen schénen Erlebnissen
berichten und Mut machen - oder einfach nur SpaB8 haben, wie hier mit ihrem
Sohn Patrick, der eine richtige ,,Gaudiwurz'n* ist!

Andrea Engl-Steinkellner ist unsere kompetente Beratungs-Anlaufstelle flr Eltern
von Kindern mit Behinderung und von Montag bis Freitag jeweils von
8 bis 12 Uhr erreichbar, per Mail unter elterninfo@ooe-ziv.at
oder unter 0676 32 58 167.

https://www?7.00e-ziv.at
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Ab 16. Marz 2020 durfte Daniela nicht mehr in die Tagesstatte.
So ging es allen. Auch die Altenpflege unserer im Haus lebenden
Schwiegermutter wurde eingeschrankt. Somit hatte ich zwei zu
Pflegende zu betreuen. Mein Mann konnte weiterhin seinen Ar-
beitsplatz aufsuchen. Dadurch hatte ich nicht viel Hilfe zu Hause.
Ich muss gestehen, dass ich an meine Grenzen stie3. Damit uns
nicht die Decke auf den Kopf fiel, ging ich jeden Tag mit Daniela
spazieren. Da war ich froh, dass wir uns endlich fir einen Rehabuggy entschieden
hatten. e
Leider hatten wir auch einen Todesfall in unserer Familie. Mein [Py &
Vater starb am 4. April im Krankenhaus. Das war besonders
schlimm, weil wir uns nicht mehr von ihm verabschieden durften. :
Im April musste ich dann auch noch mit Daniela ins Krankenhaus. &=
Sie hatte massive Stuhlprobleme, trotz Movicol. Gott sei Dank
half dann eine Spritze, welche die Darmtatigkeit anregte.
Nach zwei Tagen durften wir wieder heim.

Wir sind froh, dass jetzt die Tagesstatte wieder offen ist. Daniela geht auch frei-
tags mit ihren Betreuern ins Hallenbad schwimmen und ist seitdem sehr ausge-
glichen.

Wir hoffen, dass es keinen Stillstand in dieser Art mehr geben wird und

wlnschen allen Rett-Familien alles Gute mit ihren Rett-Madels!! QO Q)

Sabine Hohm mit Daniela

Da wir beide im Krankenhaus arbeiten, wurde mein Mann als Risikopatient freigestellt und
ich machte Homeoffice. Mit der jlingeren Tochter Ena machte ich jeden Tag Schule, wir ha-
ben gelernt, gelesen und Hausaufgaben gemacht. Asjas Lehrerin war so nett und hat uns
jede Woche Bastelideen zusammengestellt, sodass die Madels brav gebastelt haben. Natlr-
lich haben wir gemeinsam gekocht und gebacken. Nachmittags waren Filme auf Netflix an-
gesagt. Fast jeden Tag waren wir spazieren oder Rad fahren. Uns war es nicht langweilig, wir
haben die freie Zeit miteinander genossen. )

Selma Loznica mit Asja
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Katharina und Simone waren das erste Mal gemeinsam
Ende Juni, fir ein Wochenende, seit Anfang Marz zu
Hause. Drei Monate gab es nur Skype oder Videoanrufe.
Dann Besuche mit Maske im Wohnhaus. Katharina war zu
Pfingsten das erste Mal wieder zu Hause. Bei Simone, in der
Caritas, war das da noch nicht mdglich. Es gab nur Wohnhaus
oder zu Hause bleiben und da war halt das Wohnhaus das &
kleinere Ubel. Es geht uns gut und wir hoffen auf baldige Nor- |
malitat. Gesund bleiben und wir freuen uns auf ein Wiederse- |
hen!

Elisabeth und Franz Bauer mit Katharina und Simone

Dani hat 33 Tage lang die Wohnung nicht verlassen.
Ich war immer nur kurz drauBen, um einzukaufen und
habe sonst Homeoffice gemacht. Am 31. Marz haben
wir zusammen (aber einsam) Danis 39. Geburtstag ge-
feiert.

Andreas Wirth mit Daniela

Hallo zusammen, Helena hat die Zeit zu Hause eigentlich sehr
genossen. Sie war viel drauBen in der Natur, hat mit ihrem Bru-
der gespielt und auch ihre Epilepsie ist besser geworden. Nach
2 2 Monaten hatte sie dann aber genug und
war gleich drei Wochen fleiBig trainieren.
Ganz liebe GruBe an alle!

Edith FriedImayer mit Helena
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Isabella hat es anfangs daheim auch gefallen. Sie war bei vielen Video-Meetings bei mir da-
bei, hat viel Musik gehdrt und uns mit dem tobii die Ohren voll gequatscht... “immer allein,

bldd...«. Isabella war mit Markus viel drauBen,
taglich spazieren und auch schon oft im Pool.

Romana Malzer mit Isabella

Hallo, ich bin Jasmin Kasbauer aus Oberdsterreich. Die Corona- &
Zeit habe ich sehr entschleunigend und entspannt erlebt.

Da wir nur einen Nachbarn haben, konnten wir uns eigentlich frei
bewegen. Wir genossen es, in der Frih keinen Stress zu haben.
Wir machten lange Spaziergange durch Wiesen und Walder und
verbrachten viel Zeit in der Natur. Zwischendurch machten wir
auch kleine Pausen auf Baumstammen. —

richtigung von der Caritas bekommen haben dass ich wie- §
der am 06. Mai in die Tageswerkstatte kommen darf. He

Roswitha Kasbauer mit Jasmin

Hallo flr die, die uns noch nicht kennen: Das ist Valentina,
11 Jahre und Sarah 8 Jahre alt. Corona war nicht so toll fir
Tini. Sie hat halt nicht verstanden, warum sie jetzt nicht in
die Schule kann. Dies war mit vielen Epilepsie Anfallen ver-
bunden. Sarah dagegen war hellauf begeistert — hurra kei-
ne Schule!

Petra Maier mit Valentina
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Der Jahreswechsel begann fiir uns schon etwas turbulent, da nach langen Jahren
die Reha in Bad Radkersburg kurzfristig gestrichen wurde und meine Mama und
ich im Februar erstmals in Rohrbach auf Reha waren. Dort mussten wir aufgrund
einer Grippewelle auch schon nach kurzer Zeit in Quarantane und durften ein
paar Tage keinen Kontakt mit anderen haben. Therapien wurden teilweise ge-
strichen und wir beide mussten einen Nasenabstrich-Test machen. Zum Gllck
blieben wir verschont und durften die Reha wie geplant zu Ende machen.

Zu Hause wieder angekommen, hatten wir erstmals Semesterferien und dann
ging es wieder mit der Schule los. Dies war nur von kurzer Dauer und ich wurde
krank. Als ich wieder gesund war und am nachsten Tag in die Schule gehen soll-
te, erhielt Mama einen Anruf, dass ich wegen der Corona-Pandemie, per sofort
zu Hause bleiben muss. Ein Schock in jeder Hinsicht, da meine Mama auf ein
bisschen Entlastung gehofft hatte. - ——

Die erste Woche verbrachte meine Mama fast nur damit, alle
Angelegenheiten bezlglich Schule zu regeln und auf dem Com-
puter alles flir Homeschooling meiner Bruder ,,elnzurlchten“

Zeit fir die Therapien und Ubungen zu Hause. Ich radelte brav|
am Motomed und machte Stutziibungen. Fir meine Leiden-| ;
schaft Essen (Papa backte oft Brot und Geback) blieb auch 1
Zeit und ebenso fur unsere zwei Katzen Tiger und Lilly. Lilly leis-| /
tete mir auch oft Gesellschaft beim Musikvideo ansehen oder/ ;
beim Chillen. Spazieren gehen bei uns in der Au war auch eine|
super Abwechslung.

Zu Schulbeginn, ab 18. Mai, war ich in einer Gruppe eingeteilt und hatte jeden
zweiten Tag Schule, jedoch nur bis mittags und ohne Mittagessen. Ich habe mich
schon wieder so auf die Schule, meine Lehrerinnen, die Betreuerinnen und mei-
ne Mitschiler/innen gefreut. ...und natirlich auch auf die Hippotherapie, die aber
nicht in der Schule stattfindet.

Wilma Schnéll mit Annalena
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Hallo, ich heiBe Lukas. Ich mdchte euch etwas Uuber die
»Corona“ erzahlen, die ich Uberhaupt nicht mehr will!

Alles begann am Montag, den 16. Marz 2020, als in den Nachrichten Uber
,Corona‘“ gesprochen wurde. Plétzlich waren meine Eltern gestresst und nervds!
Sie sahen standig Nachrichten im Fernsehen und es herrschte eine An-
spannung zu Hause, die es vorher nicht gab. (r—
Ich musste zu Hause bleiben und durfte nicht in die Schule!
Das standige Hande Waschen war mihsam!
Anfangs fand ich es toll, dass Mama und Papa mit mir spielten! Wir
kochten zusammen und haben zusammen zu Mittag gegessen!

So vergingen die ersten Wochen, es war flr mich Urlaub und Ferien zugleich!

Erst nach und nach begriff ich, dass es weder Urlaub noch Ferien waren, sondern
eine ernstzunehmende Zeit: es herrschte in Osterreich und auf fast der ganzen
Welt eine Coronavirus Pandemie - COVID-19.

Meine Eltern erklarten mir aufgrund der vielen Nachrichten, die sie jetzt standig
verfolgten, was ,,Corona“ ist! Dank der Bilderleseblcher ,Der kleine Geist*
~ https://uk-couch.de/downloads/ verstand ich dies auch
% einigermaBen.

L) Sehr anstocken

® Jemen M@ma und ich begannen,

uns selbst Mund- und Na-
de arnm Senschutz-Masken zu nahen.
Eine Woche spater wurde
; das Tragen von diesen

= Pflicht. Vor allem in den

Supermarkten und kurze Zeit darauf auch in den,"‘r _:5‘
offentlichen Verkehrsmitteln.

Fgouch nicht mit |

Die Logopadin begann ,,Therapie-Videos* Uber Skype an-
zubieten, der ,,Rolli Kids“ Kurs wurde als Videokonferenz
uber ,,Zoom*, abgehalten. Von der Schule erhielt ich
auch einige Links, damit ich ein klein wenig weiterlernen
konnte.

Mama strukturierte unseren neuen Alltag zu Hause.

Zu Hause bastelten und malten wir viel! Meine Lieblings-
beschaftigung war jedoch Fernsehen.

Anfangs turnten wir taglich und waren voll motiviert,
dies lieB jedoch nach einigen Wochen der ,,Corona‘“-Ausgangsbeschrankungen

nach!
Besonders Mama und Papa waren sehr mide, da ich jeden Tag um 04:00 frih

aufgestanden bin.
Beim wdchentlichen Einkauf, mit Mund-Nasenschutz-Maske, zeigte ich beim Vor-
beifahren auf den naheliegenden Spielplatz, der leider in dieser Zeit geschlossen
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war. Vermehrt zeigte ich meinen Eltern, auf meinen Metacom-
Karten, dass ich Freunde und Bekannte treffen und ,,Eis essen*
gehen wollte.

Mama ermdglichte mir, mit anderen Kindern per WhatsApp das
Videotelefonieren. Diese Treffen ohne persdnlichen
Kontakt zu haben, waren eine kurze Ablenkung, je-
doch nicht fir die Dauer. Ich vermisste mit der Zeit
die persdnlichen Kontakte. Ich wollte mit den Kin-
dern herumtollen, spielen und zusammen Ausflige machen. Aber
das durfte ich nicht und das machte mich traurig! 45 '

Frouruda

Da meine Eltern nach Ostern wieder arbeiten gehen mussten,g
besuchte ich die ,,Not-Betreuung® in der Schule! Zumindest war
dies eine tagliche Abwechslung im ,,Corona-Alltag“.

Anfang Mai wurden die Spielpldtze endlich wieder gedffnet und
ich durfte wieder in den Park und konnte anderen Kindern zuse-
hen, wie sie herumtollten.

Mit vermehrten Schutz- und HygienemaBnahmen (Fieber messen
und Hande waschen) ging ich Mitte Mai wieder zur Schule.

Nichts war wie vor ,,Corona*“!

Elisabeth Nimmerrichter mit Lukas

Vanessa war vom 16. Marz bis 6. Juli bei uns zu Hause.
Anfangs war es schwierig, ihr die neue Situation zu erkla-
ren; sie lachelte zwar, aber man merkte schon, dass auch
sie mit der Umstellung zu kdmpfen hatte. Zu dritt unter-
nahmen wir kurze Tagesausfllige in die ndhere Umgebung,
gingen in der Eindde der burgenlandischen Puszta spazie-
ren, beobachteten Rehe, Hasen, Grauganse, und auch ver-
schiedene Greifvogel am ,,flugzeugfreien®“ Himmel.

Mit Basteln, Turnen, Spielen und Kommunikation mit dem
Tobii sowie IPAD verbrachten wir die Tage. Kommunikati-
on via Skype oder WhatsApp mit ihren Schwestern und
auch mit Lukas Nimmerrichter brachten eine Auflockerung
in den Alltag. Gerne schaute sie .
manchmal mit mir die von T 7+
3 — www.rettsyndrome.org  gesendeten [SESSERNES
Webinars (ber Physiotherapie von Lotan Meir oder Uber Ja8SaEes
Kommunikation von Gill Townend und Theresa Bartolotta. i“\
Auch die von LIFEtool im Facebook prasentierten Tipps &
(#FreDI) mit Romana Malzer zauberten ein Lacheln auf ihr &%
Gesicht. Doch auch der langste ,,Urlaub* geht einmal zu En- &%
de, und so freuten wir uns alle schon auf ihren Wiederein- &
stieg in die Tagesstatte. Taglich habe ich die ,,Corona-Zeit* F&=E
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N

in ihrem UK-Mitteilungsbuch von Fa. LIFEtool dokumentiert. So bleibt der unfrei-
willige Urlaub in Erinnerung!

Stella Peckary mit Vanessa

Die Coronavirus-Erkrankung (COVID-19) ist eine Infektionskrankheit, die von ei-
nem neu entdeckten Coronavirus ausgeldst wird.

Der Krankheitsverlauf ist bei COVID-19 Patienten sehr variabel, diese bewegen
sich von leichten bis mittelschweren Symptome. Diese Patienten werden wieder
gesund, ohne dass sie eine besondere arztliche Behandlung bendtigen.

Die Ansteckung erfolgt vorwiegend Uber Trépfcheninfektion (Sprechen, Husten,
Niesen oder engen Kontakt zu einer infizierten Person). Sie kdnnen sich auch in-
fizieren, wenn Sie eine Oberflache anfassen, auf der sich das Virus befindet, und
danach die Augen, die Nase oder den Mund berthren.

Vorbeugung ist durch die Einhaltung der von der Regierung angeordneten MaB-
nahmen moglich:

Mund-Nasenschutz tragen

1m Abstandsregelung einhalten
Hand-Hygiene

Huste in deine Armbeuge
Berihre dein Gesicht nicht

Internetzugriff 18.05.2020

@
Save
the

Date; | 27.Februar 2021

Save
the

Datey | 18.-20.]Juni 2021

Save
the

Patet | 29 September bis 2. Oktober 2021
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Die ,,Selbstversicherung bei Pflege ei-
nes behinderten Kindes* ist eine frei-
willige Versicherung des Allgemeinen
Sozialversicherungsgesetzes (ASVG)
in der Pensionsversicherung.

Die Selbstversicherung flr Zeiten der
Pflege eines behinderten Kindes kann
bis langsten zum vierzigsten Geburts-

tag des Kindes von einer Person,

auf Antrag in Anspruch genommen =
werden.

Voraussetzungen daflr sind:

- Die Person widmet sich der
Pflege eines in hauslicher Umge-
bung lebenden behinderten Kindes

- Fur das Kind wird erhohte
Familienbeihilfe gewahrt

- Die Arbeitskraft der Pflegeperson
wird aus diesem Grund Uberwie-
gend beansprucht

- Der Wohnsitz liegt in Osterreich

Die Beitrage werden zur Ganze aus
dem Ausgleichsfonds flir Familienbei-
hilfe und vom Bund bezahlt.

Ob es diese Selbstversicherung in
Ihrem Bundesland gibt und fur weitere
Informationen kontaktieren Sie bitte
Ihre Pensionsversicherungsanstalt.

https://www.oesterreich.gv.at/

themen/arbeit und pension/pension
Internetzugriff 01-2020

Die kostenlose App ,,Rettung® ist ab
sofort fur Android- und Apple-Handys

stelle abgesetzt.
Wodurch die Einsatz-
Py krafte vor allem im

. J

verfligbar. Bei der erstmaligen Anmel-
dung mussen die Telefonnummer ein-
gegeben und die Ortungsfunktion akti-
viert werden. Drickt man bei Bedarf
dann drei Sekunden
lang auf das ,144¢-
Symbol, wird ein Not-
ruf bei der Rettungsleit-

freien Gelande den
Ort des Zwischen-
falls schneller fin-
den kénnen.

Bei der Anmeldung
kdnnen medizinische Daten hinter-
legt werden. Ebenso bietet die App
Unterstitzung flr Personen, die
nicht mehr sprechen kdénnen. Eine
Auswahl von Bildern, die Verlet-
zungen oder Erkrankungen anzei-
gen, ermoglicht den Kontakt mit der
Notrufleitstelle auch ohne Gesprach.

Sollte aus irgendeinem Grunde keine
Telefonverbindung zustande kommen,
wird auf jeden Fall ein Rettungsmittel
zum Standort geschickt.

Die App stammt von der tschechischen
Firma Medical Information Technologies
und wird in Osterreich vom Notruf Nie-
derdsterreich betrieben. Anrufe aus
ganz Osterreich werden von Notruf Nie-
derdsterreich entgegengenommen und
von dort aus Uberregional an die zu-
standige Leitstelle weitergeleitet.

https://www.rettungsapp.com
Internetzugriff 01-2020
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Mit Hilfe des Tobii Sprach-Computers und dem Boardmaker
S Symbol flr Frisbr machte uns Vanessa schon
“seit langerer Zeit darauf aufmerksam, dass sie

" einen neuen, altersgemdBen Haar-Style haben p%a
~._ = wollte. Seit ihrer Kindheit wurden meistens nur A

A die Spitzen der Haare geschnitten und so kam
‘eine Lange von gut 65 cm zustande. Offen konnte sie ihre

Haare eigentlich kaum tragen, denn typisch flur das Rett-
Syndrom schittelt sie den Kopf sehr haufig, und auch durch die Hand-zum-Mund
Stereotypie war sie an die Einheitsfrisur Zopf/Zépfe gebunden. Durch eine
Sendung auf RTL wurden wir auf die Mdglichkeit, ca. 40 cm lange und unbehan-
delte Haare an bedlirftige Kinder spenden zu kénnen, aufmerksam. Wir erklarten

Vanessa, wie sie selbst auch anderen Kindern helfen kénne und sie lachelte gliick-
lich.

Der Zufall kam uns zu Hilfe: Wir besuchten Familie Berger in Ehrendorf/Gmind
und staunten nicht schlecht, als uns Julia mit einem tollen Kurzhaarschnitt be-
gruBte. Birgit erzahlte uns, dass Julias Haare an die ,,Haarfee“ gespendet wurden.
Beide jungen Damen genossen den Frisdérbesuch und fuhlten sich wirklich gut da-
bei. Ein Dankeschén gebuhrt natlrlich auch den Frisérinnen, die mit viel Geduld
und Feingefiuhl auf die Bedurfnisse und Stereotypien unserer ,Ladies* eingingen.
Bei Frisor Be4You in Gmind (www.bed4you.at) erhielt Julia und bei Grabner
Friseur (https://www.grabnerfriseur.at/) in Neusiedl am See erhielt Vanessa eine
topmodische Frisur als Dankeschdn flr ihre Haarspende.

Julia Berger:
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Vanessa Peckary:

http://vereinhaarfee.at

... Verein Haarfee ist eine unabhangige Non-Profit-Organisation, die Kindern hilft, die ihr eigenes
Haar durch dramatische Schicksalsschlage verloren haben. Nach dem Verlust der eigenen Haare in Folge einer
Chemotherapie, schweren Verbrennungen oder der Krankheit Alopecia Areata verlieren die Kinder auch ihr
Selbstwertgefiihl. Oft werden sie von Gleichaltrigen gehanselt und sogar ausgegrenzt. Ein ,,normales* Leben
rlckt in immer weitere Ferne. Um ihnen einen natlrlichen und realistischen Look zurlickzugeben, brauchen die
Kinder maBgeschneiderte Echthaarperlicken, die perfekt sitzen...

@ Stella Peckary und Birgit Berger

Die Behinderung deines Kindes zeigt dir,
wer deine Freunde sind!

Sie stellen dich und

Dein Kind nicht in Frage! ) ¢
Danke das es Euch gibt!

* N * H
* * *

*
*
*
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Jeder pflegende Angehdrige kennt die Situation: man gibt alles fir

den Pflegenden, vergisst aber auf sich selbst! Da es aber sehr wichtig
ist, in jeder Hinsicht auf sich selbst nicht zu vergessen und auch nicht auf die ei-
gene Muskulatur (tagliches Heben und Tragen des zu pflegenden Kindes) ist die-
se App vielleicht hilfreich.

Daflir benétigt man nicht viel!

Der erfolgreiche Motivationstrainer Manuel Eckardt hat einen 8-Wochen-Plan ent-
wickelt, der von jedem problemlos in 5 Minuten pro Tag durchgefihrt werden
kann. Diese kurzen und effektiven Einheiten werden durch illustrierte Ubungsvi-
deos begleitet.

Diese App ist fur Android und iOS kostenlos erhaltlich.

C——7 1satzlich ist das Buch ,,Das 5-Minuten-Riickentraining:In 8 Wochen

Riickentraini . .
.niiih.f;;i.fa'”'”g stark und schmerzfrei“ von Manuel Eckardt im Humboldt Verlag
1 .
*1 erhaltlich.

P &)
cm@ T

Der Film ,,Ziemlich beste Freunde* basiert auf der Autobiografie
»,Le second souffle“ von Philippe Pozzo di Borgo, die bereits
2001 erschien.

Der Film handelt von der Freundschaft zwischen Driss und Phi-
lippe. Die beiden lernen sich kennen, als der querschnittgeldahm-
te Philippe auf der Suche nach einem neuen Pfleger ist. Driss,
zuerst sehr unbeholfen, kann Philippe in einer Nacht in welcher
Philippe eine Atemnot erleidet, durch Autofahren beruhigen.
Wahrend dieser Autofahrt lernen Sie sich besser kennen und
Philippe erzahlt erstmals von seiner Brieffreundin Eleonore.

Driss organisiert danach ein Treffen zwischen Philippe und Eleonore. Dies ist zu-
gleich der Abschied, nach zehn Jahren, wo Driss durch alle dramatischen und
komischen Momente Philippe begleitet hat.

Filmlange: 112 Minuten
Erscheinungsjahr: 2011
Mit Francois Cluzet, Omar Sy
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Ein Vereinsjahr der ORSG neigt sich dem Ende zu. Es war ein Jahr, wie es noch
nie da war, mit Coronavirus Pandemie und ohne Familien- und Elterntreffen.

Gerade in solchen Zeiten bedanken wir uns umso mehr bei allen Spendern, die
uns als Verein bei der Arbeit flur die Familien mit Rett-Syndrom-Kindern unter-
stltzen!

Unser Dank geblhrt auch dem Vereins Vorstandsteam, das trotz allem weiterge-
arbeitet und viele ehrenamtliche Stunden flir unsere betroffenen Familien geleis-
tet haben!

Fir die Bereitschaft Beitrage fir den Rundbrief 2020 zu schreiben danke ich
Logopadin Lilian Hinterndorfer, Asita Monshi-Mitteregger Marte Meo,
Mag.: Dr.» Katrin Bartl-Pokorny und Dipl.-Ing. Dr. Florian Pokorny, sowie den
Rett Familien!

Vielleicht schicken Sie uns ein Feedback oder einen Leserbrief!?

Fdr den sind wir schon auf der Suche nach neuen Beitragen
u.a. zu den Themen

»Wussten Sie“ und ,Informationen aus den Bundesliandern® -
Informationen, die flr die ORSG Familien wichtig sein kénnen.

»Arztliche Untersuchungen bei unseren Kindern — Wie kann die Zusam-
menarbeit zwischen Arzt und Eltern mit einem Rett-Kind besser gelin-
gen?l«

»Hilfsmittel im Fokus*®, ,Erfahrungen im Kindertherapiezentrum#

»Im Portrait“ - Vorstellung von Familien mit einem Kind mit Rett-Syndrom
bzw.
sWas tut sich bei unserer Familie mit einem Kind mit Rett-Syndrom¢

Wenn Sie einen Beitrag zu den obengenannten Themen oder einfach einen
Beitrag, den Sie immer schon im Rundbrief lesen wollten, schreiben mdchten,
dann melde Sie sich bei uns oder noch besser:

Senden Sie Ihren Beitrag in WORD, wenn Sie wollen legen sie Fotos dazu
und schicken diesen an

(eventuell Uber https://wetransfer.com)
e.nimmerrichter@rett-syndrom.at oder info@rett-syndrom.at

Danke fur Ihre Mithilfe, damit der Rundbrief 2021 wieder interessant und vielfal-
tig wird!

Elisabeth Nimmerrichter 4
Reda ktIOI’I R undbrlef O Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
Die Osterreichische Rett-Syndrom Ge-
sellschaft (ORSG) ist ein Selbsthil- An wen kann ich mich fir
feverein von - gréBtenteiIs - selbst weitere Informationen wenden
betroffenen Eltern (aber auch Arzten, www.rett-syndrom.at
Angehorigen, ...), der sich als Erstan- Prasident der ORSG:

laufstelle far betroffene Familien ver-
steht. Wir versuchen zu trdsten, .
< . . Strommersiedlung 11

Angste und Sorgen ein wenig zu ver-

kleinern, wo méglich zu vermitteln (an A-8900 Selzthal

Arzte, an Therapeuten, an andere Fa- Telefon: (+43) (0) 676/9670600
milien), wir leisten Aufkldrungsarbeit, E-Mail: info@rett-syndrom.at
kimmern uns um internationale Kon-

takte (Eltern und Wissenschaft) und

wir wollen - in bescheidenem Rahmen

auch finanziell unterstutzen. . =

!l Finde uns auf
'_i facebook

https://www.facebook.com/RettSyndromAustria/

Glinter Painsi

. ,,alle” Rett-Syndrom-Kinder in Osterreich erfassen

. den Bekanntheitsgrad von Rett-Syndrom u. ORSG in Osterreich weiter erhéhen

« Forschungsprojekte innert Osterreichs, in dem uns moglichen Rahmen unterstiitzen

« unsere Mitglieder speziell die betroffenen Familien mit den Rett-Kindern férdern

» gemeinsame Veranstaltungen/Unternehmungen des Vereins finanziell unterstitzen

« eine eigene Homepage unterhalten (www.rett-syndrom.at)

« auch internationale Kontakte pflegen
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