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, Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft dankt

: allen Spendern und Spenderinnen in dieser
herausfordernden Zeit flir Ihre Unterstitzung!
@(/(\JQL Bitte horen Sie nicht auf, Gutes zu tun! Denn nur

dank Ihrer Spende kann die ORSG den Familien Hilfe
und persdnliche Beratung anbieten!
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Der Scheck mit einer Weihnachtsspende von 5.000 € wurde am
10.02.2021 durch Geschaftsfihrer Mag. Georg Fischill und Marke-
tingmanagerin  Mag. Birgit Fussl an den Prasidenten der

ORSG, Giinther Painsi, Giberreicht. (von links nach rechts)
www.germania.at; www.rett-syndrom.at

© Thomas Maria Laimgruber
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Liebe Eltern,
und Freunde!

Mitglieder

,Lacheln ist das neue
Hande schutteln - Mor-
gen kann kommen* die-

Auch die eine oder andere E-Mail hat
unsere Verbundenheit und unser Mit-
gefuhl in schwierigen Situationen zum
Ausdruck gebracht, obwohl wir per-
sbnlich auf Abstand sein mussten. Der
vorausschauende Gedanke ,,Morgen

% sen Spruch kann kommen® und alle

¥ habe ich MaBnahmen, die zurzeit

& vor einiger ,Lacheln ist das laufen, um aus dieser
. W " tz?itl auf neue Pandemieh heragsiluktom—
einer Werbetafel gese- Hindeschiitteln men machen mir Mut.
Qggls[a)tezreéwrgien:lri?:l* dalﬁ— - Morgen kann Unsere Tochter, die
gesprochen, weil  wir kommen* schon als kleines Kind
jetzt noch auf Abstand viele Probleme mit ihrer
bedacht sein mdussen, Lunge hatte, wurde vo-

aber ein ,,Morgen“ wird kommen, da
wir wieder unbeschwert zusammen-
kommen kénnen.

Ich persénlich habe nicht damit ge-
rechnet, dass wir so lange auf Ab-
stand sein werden. Dieser Umstand
hat auch wunser diesjahriges Rett-
Familientreffen verhindert. Jetzt darf
aber schon ins nachste Jahr geblickt
werden und da sind wir voller Zuver-
sicht, dass wir uns dann wieder treffen
kdnnen. Uber diese nun schon lange
Zeit habe ich personlich und viele un-
serer Familie ,Verbundenheit trotz
Abstand“ erlebt! Persdnliche Anlie-
gen, Herausforderungen, Eindricke
und besondere Erfahrungen wurden
Uber verschiedene Kommunikations-
wege ausgetauscht. Als groBe Rett-
Familie konnten wir besonders Uber
die WhatsApp Gruppe ,,ORSG Familie*
die eine oder andere Familienge-
schichte mitverfolgen und uns auch
persdnlich daran beteiligen.

Es hat gutgetan, zu lesen und in Bilder
zu sehen wie die verschiedenen Her-
ausforderungen gemeistert wurden
und wie viele gute Tipps und Ratschla-
ge kommuniziert wurden. Da hat man
sich, trotz Abstand, verbunden ge-
fuhlt. Ein herzliches Dankeschdn an
alle, die sich hier so wohltuend geau-
Bert haben und bereit waren einen
Einblick in ihre Familien zu geben.

riges Jahr zum vierten Mal in diesem
Bereich operiert. Nun ist sie bereits
zweimal geimpft und hat alles sehr
gut und ohne Nebenwirkungen ver-
tragen. Jetzt kbnnen wir wieder ent-
spannter mit ihr unterwegs sein.

Im hier vorliegenden Rundbrief gibt
es wieder viele schone Berichte unse-
rer lieben Familien mit ihren Kindern.
Die vielen Artikel und kleinen Beitra-
ge sollen wieder dazu beitragen un-
sere Verbundenheit untereinander
auszudrucken. In den letzten Jahren
habe ich alle Rundbriefe in meinem
Bliro gesammelt, von Zeit zu Zeit
schaue ich mir wieder den einen oder
anderen durch und bin erstaunt uUber
die Vielfalt der Berichte und mache
mir erneut dadurch bewusst, dass ich
in einer tollen Rett-Familie bin.

Immer wieder werde ich auch gefragt,
wie viele Mitglieder unsere Rett-
Familie hat und wie alt unsere Kinder
(Erwachsene) sind. Daher habe ich
eine kleine Statistik erstellt und
mochte sie hier gerne anflihren. Wir
haben zurzeit (interessanterweise)
exakt 100 registrierte Rett-Kinder in
Osterreich. Das Alter reicht von 4 Jah-
ren bis zu einem Alter von 58 Jahren.
Das durchschnittliche Alter betragt 26
Jahre.
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In zwei Grafiken kénnt ihr die Alters-
verteilung in Zehnerschritten sehen

Altersverteilung in Zehnerschritten
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Die Daten sind nicht ganz vollstandig,
da wir nicht von allen registrierten
Kindern alle Daten zur Verfigung ha-
ben. Falls es dazu Fragen gibt oder
noch weitere Statistiken gewlinscht
werden, kénnt ihr euch gerne an mich
wenden.

N\
B -

\. i

Schreibt mir eure personlichen Erfah-
rungen und Herausforderungen im
Umgang mit vom Rett-Syndrom be-
troffenen Kindern.

Was bedeutet flr euch_“Verbunden
trotz Abstand“? Auf zahlreiche Ant-
worten freuen wir uns und winschen
viel Freude beim Lesen der Beitrage in
diesem Heft.

Herzlichst

g 4 n t h e r P ain s i
Prasident der Osterreichischen Rett-
Syndrom Gesellschaft
info@rett-syndrom.at

Was bedeutet fiir
euch
“Verbunden trotz
Abstand«?

Auf zahlreiche
Antworten freuen wir
uns!

Zusendungen an:
info@rett-syndrom.at

Seite 5


mailto:info@rett-syndrom.at

September 2021

Liebe Rett-Familien und Abonnenten

unseres Rundbriefes!

Finanziell war das vergangene Jahr
2020 wieder sehr erfreulich fur unse-
ren Verein. Zum Einen, waren die
Ausgaben sehr minimal (Corona-
bedingte Absagen unserer Treffen),
zum anderen wurden wieder sehr vie-
le und teils sehr groBzligige Spenden
lukriert. Bei unserem bestehenden
Konto bei der easybank haben wir
Spendeneinnahmen in Hb6he unserer
Auslagen des Treffens in Hipping. Da-
runter einige  GroBspender wie
Germania Pharmazeutika GmbH
(5.000 €), direkte Spenden via Face-
book (1.386 €), via Amazon (85 €),
Bauer Franz, Johann Vogl, Wirth &
Koll und Pulz Andreas (mit je 500 €),
via Spreadshirt und einige private
Spender mit einem dreistelligen Be-
trag. Ein groBes Danke an dieser
Stelle an alle Spender und Gonner
der ORSG!

Weiters haben wir wegen des Gift-
Matching-Programms, (welches wie-
der unsere Stella auf Schiene ge-
bracht hat), ein Konto bei der Bank
Austria erdffnet. Auch auf diesem
Konto sind im vergangenen Jahr Uber
1.800 € an Spenden eingezahlt wor-
den. FUr das Gift-Matching-Programm
wird aber nur ein gewisser Zeitraum
bericksichtigt.

Somit koénnen wir unser nachstes
Rett-Treffen wieder mit ruhigem Ge-
wissen finanzieren. Wir sollten aber
bitte dennoch nicht mide werden,
neue Sponsoren flr unseren Verein
ZU gewinnen.

e

!;‘i
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Auch bei den Mit-
gliedsbeitragen ist™
die Zahlungsbereitschaft sehr gestie-
gen, wenngleich auch noch nicht alle
ihren Dauerauftrag oder Abbu-
chungsauftrag von 35 € auf 50 €
gedndert haben.

Die Kassa wurde am 23. Juli 2020
von den Kassaprifern Malzer Markus
und Wilma Schndll geprift und fur in
Ordnung befunden. Es wurden keine
Ausstande, Fehlbuchung, Radierungen
oder andere Ungereimtheiten festge-
stellt. Die Buchungen im Kassabuch
stimmten mit den Belegen und Bank-
auszugen wieder auf den Cent genau.
Das Kassabuch wurde im Anschluss
sogleich an die Wirtschaftsprifer Fa.
LeitnerLeitner zur Spendenbeglnsti-
gungsprufung weitergegeben.

Ich bedanke mich bei den gewissen-
haften Kassaprifern sowie beim Vor-
stand der ORSG und allen Rett-
Familien flr das in mich gesetzte Ver-
trauen.

Liebe GriuBe
Haider Josef
(Kassier ORSG)

Bankverbindung der ORSG
EASYBANK BIC: BAWAATWW
IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346
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Am Sonntag, den 31.01.2021 kam der Vorstand, der Corona-Pandemie angemes-
sen, Online zu einer Sitzung zusammen.
Nach einigen technischen Problemen wurden die Agenden besprochen.

Elisabeth Nimmerrichter, die die Schriftflihrung tGberhat, schrieb das Protokoll.

Josef Haider, Kassier der ORSG, informierte tiber den Kassenabschluss von 2020,
die Kassaprifung und -kontrolle, sowie Uber die Spendenbegiinstigung.

Ein ganz wichtiger Punkt waren die Spendeneingange, die sich sehen lassen
konnten.

Ein weiterer wichtiger Punkt war das Familientreffen heuer im Juni.

Der Vorstand diskutierte die Flir und Wieder, ob das Familientreffen in gewohnter
Weise 2021 stattfinden konnte!

Die Unsicherheit und die Unplanbarkeit zum Zeitpunkt der Vorstandsitzung
(Janner 2021), lieB den Vorstand einstimmig zur Ubereinkunft kommen, dass das
Familientreffen 2021 nicht méglich sein wird.

Es war eine traurige Entscheidung, doch die Gesundheit aller Beteiligten geht
vor!

Danach wurde Elisabeth Nimmerrichter gebeten, Gber ihre Planung rund um den
Rundbrief der ORSG 2021 zu referieren. Sie hatte schon einige Beitrdge von Rett-
Familien GUber Therapien und Reha zur Verfigung gestellt bekommen.

Die Buchtipps wirden diesmal Uber die Ausleihméglichkeit der zur Verfligung ste-
henden Biicher der ORSG, informieren.

Es folgten noch einige interessante Hinweise zu weiteren Beitragen im Rundbrief.
Nachtraglich bedankte sich der Vorstand bei ihr und der gesamten Redaktion fur
den gelungen Rundbrief 2020.

Nach den Vereins-Interna wurden noch einige private Erfahrungen ausgetauscht.

Es war diesmal eine Vorstandssitzung der anderen Art, die Dank der digitalen
Medien trotzdem gelungen war.

Nach knapp zwei Stunden verabschiedete man sich mit der Hoffnung auf ein per-
sonliches Elterntreffen im Oktober!

Von rechts oben nach links unten:
Christa Mayr (Prasident Stellvertreter)

Gunther Painsi (Prasident)

Birgit Berger (Kassier Stellvertreter)
Stella und Gerhard Peckary
(Kooptierte Mitglieder)

Andreas Wirth (Kooptiertes Mitglied)
Josef Haider (Kassier)

Ewald Hammer (Kooptiertes Mitglied)
Elisabeth Nimmerrichter
(Schriftfihrerin), nicht im Bild
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Der Prasident der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft Glnther Painsi fei-
ert heuer sein zehnjahriges Jubildum. Als im Jahre 2010 der gesamte Vorstand
im Rahmen des Familienwochenendes den Rlcktritt bekannt gab, wurde Gilnther
Painsi als neuer Prasident vorgeschlagen. Er wurde im Rahmen der Generalver-
sammlung einstimmig von den anwesenden Familien gewahlt. Dieser nahm die
Wahl zum Prasidenten der ORSG sehr gerne an.

Langjahrige Unterstitzung erhielt der 2010 neu gewahl-
te Prasident Gunther Painsi bis heute, von Christa Mayr
(Prasident-Stv.), Karlheinz Hohm und Josef Haider
(Kassier) Birgit Berger (Kassier-Stv.), Ewald Hammer,
Stella und Gerhard Peckary und Andreas Wirth (alle vier
Co-optierte Mitglieder), sowie Romana Malzer (Buch-
)# und Medienarchiv & Homepage) und Markus Malzer
(Kassapriufer), Esther Gritsch (Schriftfihrerin), Sonja

‘ Lang (SchriftfiUhrerin-Stv.). Den Rundbrief hatte an-
fangs Romana Malzer (bis 2013), danach Sonja Lang und seit 2019 Elisabeth
Nimmerrichter Gber.

Gunther Painsi ist verheiratet, dreifacher Familienvater, sowie GroBvater, wobei
die alteste Tochter mit dem Rett-Syndrom lebt.

In den letzten zehn Jahren organisierte er mit seinem Vorstandsteam jahrliche
Familien- und Elterntreffen. Etliche Vortragende wurden eingeladen, um Informa-
tionen an die Familien mit Rett-Kindern zu vermitteln. Ebenfalls wurden in diesen
Jahren Abendprogramme und Ausflige abgehalten.

= |Aufgrund der Corona Pandemie im Jahr 2020 und 2021
¥ konnten diese Familien- und Elterntreffen leider nicht

.~ stattfinden. Deshalb freut sich der Prasident mit seinen
jetzigen Vorstandsmitgliedern auf das Jahr 2022, um
wieder ein informationsreiches Familien- und Elterntref-
fen realisieren zu kénnen.

_." Elisabeth Nimmerrichter

In der WhatsApp ,,ORSG-Familie“ Gruppe, die 2020, wahrend der
Corona Pandemie ins Leben gerufen wurde, kédnnen sich Familien
mittels Chats, Sprachnachrichten oder Bild- und Videotelefonie
austauschen und lernen dabei neue Familien kennen.

Bei Interesse kontaktieren Sie bitte Romana Malzer, sie hat die Medienverwal-
tung der ORSG Uber: Tel: 0664/8251223
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Selten sind viele — selten ist stark —
selten ist selbstbewusst

der Krankheiten

\/irkiielle \/eranckaltiinAa

Aufgrund der Corona-Pandemie wurde erstmals die Veranstal-

’ - tung zum ,,Tag der Seltenen Krankheiten* von Pro Rare Austria
o' K online durchgefihrt. 150 Teilnehmer wurden am Samstag, 27.
L Februar 2021 an der virtuellen Veranstaltung gezahlt. Pro Rare

L Austria Obfrau, Frau Ulrike Holzer, begriBte bewegt die vielen
: Teilnehmer. In Osterreich leben geschatzte 400.000 Menschen
. mit einer seltenen Krankheit. Da es jedoch ca. 6.000 verschie-
SELTENEN Earinkuneey €Ne seltene Krankheiten gibt (www.orpha.net) ist jede einzel-
ne so selten, dass die Betroffenen oft jahrelang nicht richtig di-
VIRTUELL = . . . O
... agnostiziert werden und der Leidensweg bis zu einer richtigen
Behandlung oft sehr lang ist.

L]
’.

N
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SA, 27. FEBRUAR 2021
VON 14:00 BIS 16:00 UHR

e

ORI e

Erstmals wurde in diesem Jahr in Osterreich am Sonntag, 28. Februar durch eine
»Chain of Lights®“ auf diesen Tag aufmerksam gemacht. Das Riesenrad in Wien,
das Ars Electronica Center in Linz und die Bergisel Schanze in Innsbruck erstrahl-
ten in den weltweiten Farben des Rare Disease Days. (www.prorare-austria.org/
newsroom).

.. . . Erst wenn wir wissen,
Durch das Programm flUhrte wie schon in den letzten e

Jahren, Frau Pamela Grun. Nationalratsprasident Mag. steht, kénnen wir diese
Wolfgang Sobotka, seines Zeichens Schirmherr der behandeln und Therapien
Veranstaltung, betonte in seiner Ansprache ,,Erst wenn dazu entwickeln.

wir wissen, wie eine Krank_helt entsteht,. konr!‘en wir Nationalratsprésident
diese behandeln und Therapien dazu entwickeln®. Mag. Wolfgang Sobotka

Gesundheitsminister Rudolf Anschober begriBte die Teil-
nehmer ebenfalls in einer Videobotschaft und dankte in
seiner Ansprache Pro Rare Austria. Diese unterstitzen als
Osterreichweiter Dachverband PatientInnen und deren An-
NAP.se — Nationaler Aktionsplan | 9ehdrige mit groBem Engagement bei vielen verschiede-
fiir seltene Erkrankungen nen Anliegen. Gesundheitsminister Anschober informierte

in seiner Ansprache auch Uber den Nationalen Aktionsplan
der seltenen Erkrankungen (NAP.se). Der NAP.se wilrde die Bereiche, die fir
Menschen mit seltenen Krankheiten wichtig seien, unterstitzen. Das Gesund-
heitsministerium sei bemuht, mit allen Beteiligten die MaBnahmen und Ziele der
»NAP.se“ laufend umzusetzen.

https://www.sozialversicherung.at/cdscontent/load?contentid=10008.714319&version=1436267320

Auch eine Videobotschaft von Uberraschungsgast Hans Sigl, der in der Serie ,,Der
Bergdoktor® Dr. Martin Gruber verkdrpert, bot den Teilnehmern Einblicke in das
Leben von Betroffenen, deren Angehérigen und Betreuenden.
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Der diesjahrige Kurzfilm - ein animiertes Video -
https://youtu.be/3bxaP9FJKnk - von EURORDIS
(europaischer Dachverband der seltenen Krankhei-
ten www.eurordis.org) verdeutlicht den Zusam-
menhalt von Patienten mit seltenen Erkrankungen,
damit ihre Stimme gerade in der Zeit der Pandemie
weiterhin gehdrt wird und die Gesellschaft weltweit
darauf reagiert.

Univ.-Prof. Mag. Dr. Markus Hengstschlager stellte sein Buch ,,Die

Lésungsbegabung, wie man sie fordern und flir herausfordernde Le-

benssituationen aktiv halten kann“ vor. Er betonte, als Genetiker an

der Medizinischen Universitat Wien, immer wieder mit Patienten mit

seltenen Erkrankungen, deren Leidenswegen und auch Herausforde-

rungen im Alltag beschaftigt zu sein. AnschlieBend lud er zu Fragen
__1 & Antworten via Chat ein.

Viele der vorab registrierten Teilnehmer erhielten von Pro Rare einen Luftballon
zugeschickt, mit dem sie ein kurzes Video Uber ,,Luftballonsteigenlassen® ein-
sandten. Der Zusammenschnitt der Videos zu einem kurzen Film als Verabschie-
dung mittels bunter Luftballone wurde zu einem sehr persénlichen virtuellen
Event.

Mit der Hoffnung, dass im kommenden Jahr der Tag der Seltenen Krankheiten
wieder im persdnlichen Miteinander stattfinden wird, verabschiedeten sich die
Teilnehmer mittels Chats voneinander.

M%W

Nach einer Pause gab es flr angemeldete Teilnehmer, noch ,,Breakout Sessions*
mit Pro Rare Mitgliedern zu den Themen:

. Drug Repurposing: bestehende Medikamente auf neue Anwendungsbereiche

. Positive Erfahrungen aus der Pandemie auf EU-Ebene und in Osterreich -
Digitalisierung, Therapieentwicklung und mehr

. CBD/Cannabidiolals Therapie?

. CPMS - Clinical Patient Management System, Chancen flir Menschen mit ei-
ner seltenen Erkrankung

. Seltene Erkrankungen ohne Selbsthilfegruppe, Lobby und ohne medizinische
Gesamtbetreuung
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allianz fir seltene erkrankungen

Pro Rare Austria, Allianz fur seltene Erkrankungen:

wurde Ende 2011 gegrundet

arbeitet dsterreichweit und ist international vernetzt

hat derzeit 78 Mitglieder und vertritt 400.000 Patienten

organisiert einmal jahrlich den Tag der seltenen Erkrankungen

veranstaltet jahrlich mit einer Medizin Uni den 6sterreichischen Kongress fir

seltene Erkrankungen

e st Mitglied von EURORDIS, dem europaischen Dachverband flr seltene Er-
krankungen

e hat im Mai 2018 die ECRD in Wien mit fast 1.000 Teilnehmern aus aller Welt
mitorganisiert

« mochte Menschen betroffen und Patienten Hoffnung machen

/ Stella Peckary & Elisabeth Nimmerrichter

Birgit Berger hat in der Osterreichi-
schen Rett-Syndrom Gesellschaft die
Kassier-Stellvertretung uber! Sie stellt
auch liebevoll die Betreuung fur das
Familien- und Elterntreffen unserer
Rett-Kinder zusammen!

AuBerdem ist sie flr die Versendung
des Rundbriefes zustdndig und hat
immer wieder ganz viele und liebe
Helferleins zur Seite!

il Vielen Dank fir die gute und jedes
Mal schnelle Abwicklung sowie den
Versand des Rundbriefes!

eedback

Reaktion
o

Resonanz 3
Zuspruch =
g Fazit

Liebe Elisabeth,

gratuliere zu diesem gut gelungenen Rundbrief. So viele interessante Beitrage.
Ich bin begeistert, was ihr aus meinen ,,kopierten Zetteln*“ gemacht habt.

Ganz liebe GruBe,
Irmgard Wenzel
ORSG Prasidentin von 2001-2004
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Neuer Vorstand der RSE -
Rett-Syndrome Europa

Am 21. November 2020 stand die Generalversammlung der RSE vor einer gro-
Ben Herausforderung - einen neuen Vorstand zu bilden, der die RSE in den
nachsten drei Jahren leiten wird. Wahrend die erste Sitzung des neu gewahlten
Vorstands Anfang Dezember natirlich auch online stattfand, wurden bestimmte
Vorstandspositionen zugewiesen. Wir freuen uns, das frisch gebildete Team be-
kannt zu geben und das GruBwort von RSE-Prasidentin Becky Jenner zu teilen:

,Ich freue mich sehr, den Staffelstab
Meet the new Board:

Becky Jenner = President (K von Caroline Lietaer erhalten zu ha-

ffmjj_‘;;‘“ﬁ,’p ‘ Sw\::j;_,?_;,mm ben. Sie hat einen wunderbaren Job

Sandrine Eifermann Soutarson - (France) gemacht und es Wird schWer/ ihr Zu
rett syndrome europe Bojana Milanov - (Serbia)

folgen. Ich freue mich sehr auf die
Zusammenarbeit mit Stella, Sandri-
ne, Laura und Bojana. Ich fiihle mich
privilegiert, diese Gelegenheit zu er-
halten, und bin gespannt, wie wir die
bereits bei RSE begonnene hervorra-
gende Arbeit fortsetzen und das Le-
ben der vom Rett-Syndrom betroffenen Menschen in ganz Europa weiter verbes-
sern kénnen.

Eines der ersten Dinge, die wir gerne tun wirden, ist von den RSE-Mitgliedern
zu héren, was fur Sie und Ihre Familien wichtig ist und wie RSE helfen kann. Be-
obachten Sie diesen Raum, wdhrend wir uns gemeinsam vorwdértsbewegen.
Danke.*“

https://www.rettsyndrome.eu/
https://www.rett-syndrom.at/neuer-vorstand-der-rse-rett-syndrome-europa/

¥ ,3 ' Rett \Verein

chwelz

Gegrundet im April 2020, wurde im Oktober 2020 die
Homepage erstellt.
Im Mai 2021 fand das erste Weiterbildungsevent

,uUnterstiutzte Kommunikation & Rett-Syndrom® statt.
https://www.rett.ch/
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i B Vom 22.-27.03.2021 fand Online,
UNLINE @«, ein sechstagiger Familien Kon-

FAM”_Y ROADSHUW ' gress, mit Schwerpunkt auf Rett-

Syndrom statt. Dieser Kongress wurde von Rett
& United Kingdom organisiert.

Sehr namhafte Sprecher referierten Uber spannende Themen u.a. Uber

e Das Potenzial der Gentherapie bei Rett-Syndrom

e Wie sich die Genetik in den letzten 5 Jahren verandert hat
e Gemischte Diat

e Was ist Kommunikation?

e Wie Menschen mit Rett-Syndrom beim Schluckprozessen unterstitzt werden
kdnnen

e Lebensqualitat bei Kindern mit Rett-Syndrom und ihren Familien

e Bedeutung von Bildungs-, Gesundheits- und Pflegeplanen

e Bedeutung von Mundhygiene bei Menschen mit besonderen Bedlirfnissen
e Skoliose bei Menschen mit Rett-Syndrom

e Die Auswirkungen unregelmaBiger Atmung und Apnoe bei Menschen mit
Rett-Syndrom

e Physiotherapie und Kdérperhaltung bei Menschen mit Rett-Syndrom

e Epilepsie und Bewegungsstérungen bei Rett-Syndrom

e Mobilitédt der Menschen mit Rett-Syndrom

e Tipps und Anleitungen zur Vermeidung von Brust (Lungen) Infektionen
e Musiktherapie als frihzeitliche Kommunikation

e Auswirkungen bei gastrointestinalen Stérungen

Am Samstag, den 27.03.2021 fand als Abschluss flr die Teilnehmer ein Ratespiel
statt.

Music Therapy
A talk by Cindy-Jo Morison
QR

Wahrend des sechstdgigen Familien Kongresses von Rett UK, mit Schwerpunkt
auf Rett-Syndrom, hielt Cindy-Joe Morison einen Vortrag Uber Musik Therapie.

Cindy-Joe Morison ist Musiktherapeutin und neurologische Musiktherapeutin
(NTW NHS Foundation Trust) und erklart in Ihrem Vortrag, wie wichtig das frih-
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zeitige Angebot von Musiktherapie fir Kinder ist und wie die Familien
diesen Prozess in allen Altersgruppen unterstltzen kénnen.

Einleitend erklart Therapeutin Cindy-Jo Morison die einzelnen Pha-
sen des Rett-Syndroms. Am Beispiel von einem Madchen mit Rett-
Syndrom und deren Lebensgeschichte bekommt der interessierte
Zuhorer einen Einblick, wie es mittels Musiktherapie zu Verbesse-
rungen kommen kann.

Das Madchen wird erst mit vier und zum Vergleich mit zwdlf Jahren gezeigt.
Durch die Musiktherapie hat sich zwischen Patientin und Therapeutin eine be-
standige und langjahrige Beziehung und Vertrautheit aufgebaut. Die Therapeutin
ermutigt das Madchen zu einem zielgerechten Einsetzen des Handgebrauches
durch verschiedene Angebote: anfangs der Therapie singt sie ein ,,Hallo* Lied und
bietet dem Kind zum Schluss die Ukulele an, damit diese damit spielen kann.
Durch die Musiktherapie kénnen grundlegende Kommunikationsfahigkeiten auf-
gebaut werden.

Eltern kdnnen zu Hause mit Gesang, Bildern, Kommunikation oder auch mit mu-
sikbasierten Anwendungen auf iPad, Tobii oder PC das Kind untersttlitzen.

Die Vorstellung von ,,Song-Maker*, ,,Gravitarium“ und ,,Eye Play Music® ver-
vollstandigen den Vortrag von Cindy-Joe Morison.

Einfache Musikerstellung ist auf PC oder IPad mittels ,,GarageBand*
https://pcmacstore.com/de/app/682658836/garageband, ,,Song-Maker¥,
s@ravitarium® oder ,,Eye Play Music“ mdoglich.

Auf der Website
- = Wttps://musiclab.chromeexperiments.com/Song-
f ISR p--n Maker kann man auf unterhaltsame Weise und durch

Gravitarium ist eine App auf dem IPad. Durch
Berlihren des Bildschirmes werden die Partikel
animiert und folgen den Fingerspitzenbewegun-
gen. Die Bewegungen werden mit Musik begleitet.

] @ Eyetracking ist eine Methode, den Computer mit den
B Augen zu bedienen, genau wie andere Benutzer es
%ﬁa mit der Maus tun. o _

a\“ §>} IE)/I|ue5:z<‘)‘stenIose Software fur Windows heiBt ,,Eye Play
N ) https://mybreathmymusic.com/de/eyeplaymusic
M@ -1
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= Becky Jenner, S
Prasidentin (UK)
#—— von Rett Syndrome Europe - RSE

o
g’ w/
rett syndrome europe

Im Rahmen der ,,Online Family Roadshow vom 22.-27.03.2021“ stellte die

Prasidentin von RSE, Jenny Becker, den im November 2020 neu formierten
Vorstand vor. (siehe Seite 12)

Danach erlauterte Sie, dass die RSE, als Dachverband der europdischen Rett
Syndrom Vereinigungen, die Interessen von Menschen mit Rett-Syndrom und
deren Familien vertritt.

Die Ziele der RSE sind die Offentlichkeit iiber das Rett-Syndrom zu informie-
ren, ebenso die Férderung und Unterstitzung der Forschung zur Verbesserung
der Lebensqualitat von Betroffenen mit Rett-Syndrom, weiters die Kommuni-
kation zwischen den einzelnen Europdischen Rett-Syndrom Organisationen
und auch mit weltweiten Rett-Vereinigungen zu steigern.

Die RSE erhob in einer kirzlichen Umfrage, dass es sehr wichtig ist, das Rett-
Syndrom bekannter zu machen und die Interessen von Menschen mit Rett-
Syndrom zu férdern. Ebenso sollten mehr Prasenz in den sozialen Medien und
eine starkere, aktive Zusammenarbeit seitens der RSE bei Forschung und The-
rapien stattfinden. Sie klindigte dabei das zukinftige Projekt der RSE, das
,Scientific Advisory Board“ an. AuBerdem wurden auch landerspezifische
Seminare und Workshops in der jeweiligen Landessprache gewiinscht.

Unter https://www.rettsyndrome.eu/rett-resource/rett-resource-german/ fin-
den sich von europdischen Experten verfasste Berichte Uber spezifische Krite-
rien des Rett-Syndroms u.a. Uber Hypersalivation, Hippotherapie, Hydrothera-
pie, Skoliose, Stereotypen und Bewegungsstérungen und vieles mehr.

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Zahnpflege und Rett-Syndrom Qn

Ein Vortrag von Richard Fitzgerald
(Academic Clinical Fellow in
Special Care Dentistry, Barts Health NHS Trust)

,Wie sehen gesunde Zahne und gesundes Zahnfleisch aus, wann bekommen
Babys ihre ersten Zadhne und wann ist das Zahnwachstum abgeschlossen?‘ so
beginnt Dr. Fitzgerald seine Prasentation.

Dr. Fitzgerald zeigt auf welchen Einfluss stiBe Getranke und Mahlzeiten sowie
Medikamente auf die Zahne haben und dadurch Karies entstehen kann; wel-
cher Probleme im Kdrper verursacht.

Ebenso sollte das Putzen der Zahne bei einer Sondenerndhrung nicht vernach-
lassigt werden. Hier kann es genauso zu Karies und Parodontose kommen. Da
es den Menschen mit Rett-Syndrom schwer fallt, den Mund zu 6ffnen, kdnnte
es von No6ten sein, eine Mundhygiene und Reinigung der Zahne unter Voll-
narkose zu machen.

Wie kann man am besten die Zahne putzen: Der Angehoérige oder ein
Pfleger putzt den Betroffenen die Zahne, indem dieser den Kopf und
den Unterkiefer festhalt und den Kopf des zu Putzenden auf seinen
Oberkoérper abstltzt. Um den Mund wahrend des Putzens offenzuhalten,
kann eine Mundstlitze (BeiBkeil) hilfreich sein. Mit einer Dreiseiten-
blrste gelingt es, mehrere Zahne zeitgleich zu putzen.

Zahnschmerzen kénnen sich bei Menschen mit Rett-Syndrom verschiedenartig
zeigen u.a. durch Anderung des Verhaltens und des Schlafmusters. Erhohtes
Speicheln, Finger standig in den Mund geben, Rétungen und Schwellungen
kdnnen ebenso auf Zahnschmerzen hinweisen, wie auch Verweigerung von Es-
sen und Trinken. In diesen Fallen sollte man eine Kontrolle beim Zahnarzt ein-

planen.

Zum Abschluss berichtete Dr. Fitzgerald von vielen zu-
satzlichen Ressourcen in seinem Krankenhaus. Unter
»~ anderem ein manuell gesteuerter Rollstuhl wird auf ei-
' ne Plattform gefahren, fixiert und in einer Kippposition
der Zahnbehandlung angepasst.

https://redpointcorp.com/versatilt-features/
https://www.amazon.de/Barman-Super-Compact-Junior-Zahnblirste
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Damit wir den betroffenen Familien Hilfe anbieten kénnen, sind wir auf Ihre
Spenden angewiesen.

Damit ermdglichen Sie die Organisation von Familientreffen flir den persénlichen
Austausch, Fachvortrage sowie die Mdglichkeit, alle unsere Familien jahrlich
durch die Vereinszeitung RUNDBRIEF zu informieren.

Mit dem Spendenbegiinstigungsbescheid wurde die Voraussetzung geschaffen,
dass die Spenden in der Steuererklarung absetzbar sind. ACHTUNG: Nicht ver-
gessen den vollstandigen Namen und das Geburtsdatum angeben!

Bankverbindung der ORSG ' \
EASYBANK ”
BIC: BAWAATWW @

IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346

Unter https://shop.spreadshirt.at/Rett-Austria
kdénnen Sie Kleidung und Accessoires im ORSG-Style kaufen. Die Pro-
dukte kdénnen auch ganz einfach individualisiert werden, zum Beispiel

mit dem Namen des Kindes oder mit Sprichen.

Immer wieder gibt es auch Aktionen wie zum Beispiel versandkostenfrei bestel-
len oder auch %-Angebote flr bestimmte Zeitrdume, diese verbreiten wir meist
via E-Mail, auch auf der Facebook-Seite der ORSG oder in der ORSG WhatsApp-
Gruppe.

(https://www.facebook.com/RettSyndromAustria/).
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Die Produkte haben eine gute Qualitat. Fir jeden verkauften Artikel mit dem
ORSG-Logo gibt's 2 € Provision auf das Konto der ORSG. Bitte fleiBig shop-
pen, cool aussehen und gleichzeitig fiir die ORSG spenden, eine super Kombina-
tion!

Vielen Dank flr Ihre Solidaritat und Unterstitzung durch Einkaufe auf der Platt-
form Spreadshirt — jeder Artikel mit dem Logo der ORSG bringt eine Kleinigkeit
fir unsere Familien.

Die
_ Unterstutzen Sie hat bei Amazon ein Unterstit-
Osterreichische Rett-
Syndrom Geselischaft,

n Sie auf smile.amazon.de

zungskonto eingerichtet.

) amazon )
Wer Uber el bestellt und die

Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
als Empfangerorganisation auswahlt, unterstltzt

smie. amazon. de besuchen

uns mit jedem Einkauf.

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

amazon« st 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 Organi-

sation auszuwahlen, in unserem Fall bitte

Mit jedem qualifizierten Einkauf bei Amazon Smile gibt Amazon dann 0,5 % des
Einkaufspreises an die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft.
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Link:https://smile.amazon.de/gp/chpf/homepage/ref=smi_chpf_redirect?
ie=UTF8&ein=60-65-38435&ref =smi_ext_ch_60-65-38435 cl

Uber die Amazon-App kénnen Sie Amazon Smile ebenfalls aktivieren - ganz ein-
fach in der App im Hauptmenu (drei Stricherl) auf Einstellungen gehen und dort
Amazon Smile auswahlen und den Anweisungen folgen!

~,

(a .
Finde uns auf
facebook
el
Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft ist als gemein- 3

10
nutzige Organisation bei Facebook registriert — es besteht die %

Mdglichkeit anlasslich Geburtstages, o0.a. mit einer Spenden-Aktion
die ORSG zu unterstitzen!!!

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

Der ideale Weg flr eine Sofortiiberweisung, herzlichen Dank!
PayPal _ . |
https://www.verein-ueber-uns.com/verein-spenden/

: Sie kdnnen die Osterreichischen Rett-Syndrom
\."“‘/Fardern\itglied Gesellschaft auch als unterstat-

werden zen.

Ny
Yy 4

Haben Sie Interesse, dann nehmen Sie bitte unter
info@rett-syndrom.at zu uns Kontakt auf!
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g
el

Gerade in dieser herausfordernden Zeit ist man dankbar uUber Solidaritat, Ge-
meinschaft und Unterstlitzung. Wir freuen uns daher besonders Uber die positive
Nachricht, dass im Rahmen des Gift Matching Programms 2020 der Bank Austria,
die UniCredit Foundation die Spendensumme flr das Gift Matching Projekt
,»Osterreichische Rett Syndrom Gesellschaft* verdoppelt hat.

An dieser Stelle mdchte die ORSG dem ,Ambassador des Gift Matching
Programms 2020%, Herrn Martin Brezovits, ein besonders herzliches Danke-
schon aussprechen. Fir das Engagement, den Zeitaufwand und vor allem flr die
Mihe, Kolleginnen und Kollegen, die teils im Home Office, teils im Bliro, manche
aber auch schon in Pension sind, anzusprechen, um fir unsere Rett-Familien zu
spenden. Vielen lieben Dank!!!

So konnten insgesamt erzielte Spenden in H6he von 2.740,00 € dem Konto der
ORSG gutgeschrieben werden.

Nochmals ein ganz herzliches Dankeschoén!

o |
‘W ZISANO%

Die Firma Zisano hat die Osterreichische Rett-Syndrom
Gesellschaft (www.rett-syndrom.at) mit einer Spendenaktion unterstitzt. So
kamen von den Geschenken, die bis Weihnachten 2020 gekauft wurden, insge-
samt 787,48 € zusammen.

https://zisano.at/
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Tombola in der Familie Rosenkranz zu Gunsten

‘W \ der ORSG

Am Christtag 2020 kamen alle unsere Kinder mit Partnern
und Enkelkind zu uns. Wir wollten diesen Feiertag gleichzeitig
mit dem 30. Geburtstag unseres Sohnes Ulrik feiern.

Alle haben sich an einem wunderbaren Brunch-Buffet beteiligt, unsere Kinder ha-
ben untereinander ihre Wichtelgeschenke ausgetauscht — es war wie ublich laut
und lustig. Corona war zur Abwechslung kein vorherrschendes Thema.

Spater hat uns unsere Schwiegertochter Susanne zusammen mit ihrem Ehemann
Paul mit einer groBartigen Idee Uberrascht.

Susanne arbeitet bei ,,Ecco-Verde®, einem
Onlineshop flr Naturkosmetika, und hat
vor Weihnachten viele kleine naturkosme-
tische Prasente erhalten. Mit Paul hat sie
beschlossen, diese Produkte im Familien-
kreis flr eine freiwillige Spende zu verlo-
sen. Bereits am Heiligen Abend hat Susan-
ne die Tombola im Kreise ihrer Familie ver-
anstaltet und so sind insgesamt 177,77 €
zusammengekommen. Noch am selben
Abend wurde die Spende an die ,Rett-
Syndrom Gesellschaft* Uberwiesen.

Wir sind uns sicher, dass dieser kleine fi-
nanzielle Beitrag richtig eingesetzt fir viele

strahlende Gesichter sorgen wird @)!

Liselotte, Gernot und Heike Rosenkranz

https://www.ecco-verde.at/

: \ Tanja Réhrer von ,,Proud to be beau-

‘W - tiful by Tanja“ ist eine Bekannte von
M Romana Malzer und hatte eine tolle
Idee fir den Monat des Rett-

Syndroms:
Sie spendete ihre gesamte Provision Uber (400 €), die
sie mit dem Verkauf ihrer Beauty Produkte, im Oktober
2020 verdient hat, an die Osterreichische Rett-
Syndrom Gesellschaft.
Mit dieser Aktion wollte sie dabei helfen, das Rett-
Syndrom (www.rett-syndrom.at) bekannter zu machen
und die betroffenen Familien durch diese Spende zu
unterstitzen.

https://www.proudtobebeautiful.com/
www.tanjaroehrer.com
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Weihnachtsspende fiir Rett Syndrom Gesellschaft

40 Jahre Germania Pharmazeutika:

»,Naher am Menschen* lautet seit 40 Jahren das erklarte
Ziel des 6sterreichischen Familienunternehmens Germa- Q
nia Pharmazeutika mitten im 15. Bezirk in Wien. ,,Unsere =
Philosophie ,,Naher am Menschen* bedeutet flr uns,
dem 0Osterreichischen Gesundheitssystem in enger Ko-
operation mit unseren europdischen Partnerfirmen aus-
gewahlte Produkte zur Verfligung zu stellen. Sie dienen : s
der Diagnose, Vorbeugung oder Therapie von Krankhei- ©-Thomas Maria Laimgruber
ten oder helfen die Gesundheit zu erhalten. Daflir entwickeln wir auch laufend
maBgeschneiderte therapeutische Konzepte, in denen der Mensch im Mittelpunkt
steht*, so Mag. Georg Fischill, der seit 2006 als Geschaftsfuhrer der Germania
Pharmazeutika GesmbH die Richtung vorgibt. ,,Unser Motto verpflichtet uns
auch, soziale Projekte zu unterstlitzen, die keine ausreichende 6ffentliche Forde-
rung genieBen.“ So spendet Germania Pharmazeutika jedes Jahr zu Weihnach-
ten eine groBzlgige Summe an unterstitzungsbedurftige Organisationen. Heuer
freut sich die Osterreichische Rett Syndrom Gesellschaft https://www.rett-
syndrom.at/ Uber eine Weihnachtsspende in Héhe von 5.000 Euro.

Das Rett-Syndrom ist eine genetisch bedingte, progressiv verlaufende, neurolo-
gische Entwicklungsstdérung, mit der Folge einer schweren geistigen und koérper-
lichen Behinderung. Eines von 15.000 Kindern wird mit dem Rett-Syndrom ge-
boren. Typisch daflur sind die waschenden, knetenden Handbewegungen der Be-
troffenen. Oft ist es ein langer Weg zur Gewissheit der Diagnose. Zuerst schei-
nen sich die Kinder — nach normaler Geburt — unauffallig zu entwickeln. Wie aus
dem Nichts beginnt die Regression: Bereits erworbene Fahigkeiten wie
Laufen und Sprechen werden wieder verlernt, viele Rett-PatientInnen
sind in weiterem Krankheitsverlauf an den Rollstuhl angewiesen.

Typische Begleiterscheinungen sind Skoliose, Epilepsie und Atmungsauffalligkei-
ten. Als Ursache flir das Rett-Syndrom wurde eine Mutation des MECP2-

Gens lokalisiert. Der Alltag der Familienmitglieder ist sehr fordernd: Mit einem
24 Stunden Einsatz um Normalitat und Integration bemuht. Das Rett Syndrom
bedeutet aber auch tiefste Liebe, unendliche Starke und Zusammenhalt. Schon
Dr. Andreas Rett, der die Krankheit 1966 das erste Mal beschrieb, war sicher:
»Sie sprechen mit ihren Augen, ich bin sicher, dass sie alles verstehen!*

Die Rett-Syndrom Gesellschaft ORSG versucht die betroffenen Familien zu un-
terstitzen. ,,Damit wir Hilfe in Form von gemeinsamen Treffen, Mdglichkeiten
zum Erfahrungsaustausch, Informationsveranstaltungen Gber die Erkrankung
und deren Therapiemdglichkeiten anbieten kdnnen, sind wir auf Spenden ange-
wiesen®, so Gunther Painsi von der ORSG. ,,Wir sind der Germania Pharmazeuti-
ka fur ihre groBzligige Unterstitzung sehr dankbar.*

Weitere Infos: www.germania.at; www.rett-syndrom.at
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Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft verflugt Uber viele Blucher/Medien,
die Sie sich kostenlos ausleihen kénnen!

Unter anderem zu den Themen Rett-Syndrom, Unterstitzende Kommunikation,
sowie zu allgemeinen Themen wie Behinderung, Geschwisterkinder und vieles
mehr.

Eine_genaue Liste Uber alle vorhandenen Bicher finden Sie auf der Homepage
der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft
https://www.rett-syndrom.at/rett-syndrom/rett-syndrom-literatur/

Die Blcher/DVDs werden per Post versandt (Porto des Hin-Versandes tragt der
Verein) — bei der Ricksendung der Blicher/Medien Ubernimmt bitte der/die Aus-
leiher/in die Portokosten.

Bei Interesse kontaktieren Sie bitte Romana Malzer von der Medienverwaltung/
Archiv der ORSG unter romana.malzer@rett-syndrom.at

Diesmal mochten wir Ihnen, liebe LeserInnen, einige Bicher aus der Medien-
sammlung der Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft als Buchtipp vorstellen!

Von Kathy Hunter in deutscher Ubersetzung

Dieses Buch mit seinen 729 Seiten ist die Uberarbeitung
und Fortfihrung der ersten Ausgabe und bietet Tipps flr
alle Lebenssituationen einer Familie mit einem Rett-Kind.
RETT-SYNDROM Das Buch ist zum Preis von 25,00 € zzgl.
HANDBUCH Versandspesen bei ORSG erhaltlich.

Bestellung mit Betreff: Rett-Syndrom Handbuch,
sowie Name und Adresse an
romana.malzer@rett-syndrom.at

Es finden sich Erfahrungsberichte von Eltern, professio-
nelle Ratschlage und Erklarungen darin.

Dieses Handbuch soll eine Hilfestellung sein und den
Umgang mit den betroffenen Rett-Kindern erleichtern.
Nicht jeder Aspekt wird auch auf jedes Kind zutreffen,
aber alle Aspekte des Rett-Syndroms werden detailliert
behandelt.

Kathy Hunter

729 Seiten

ISBN: 0-9770644-0-9
ISBN13:978-0-9770644-0-3
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finden sich unter https://www.mytobiidynavox.com/PagesetCentral

Nachdem Sie die gewilinschten Parameter (Sprache: Deutsch; Software:
Communicator 4 und/oder Communicator 5 sowie Suchbegriff: Buch) eingegeben
haben, werden viele Vorlagen und Inspirationen zum Download angeboten.

Im Gegenzug kdnnen von Ihnen erstellte Inhalte hochgeladen und mit anderen
geteilt werden.

& . ‘, —
Q5 P
Oc® 5 .

o MRS

\ Witzy hat viele Freunde, aber ihre

liebsten Freunde sind ... ... Bommel,
der Bar, der gerne schlaft,

gunte eifenblosen

Metacom-Symbol-Bicher finden Sie unter
https://www.metacom-symbole.de/downloads/download buecher.html

Hier werden ausgewahlte Materialien, die mit METACOM-Symbolen erstellt wur-
den, zum kostenlosen Download angeboten.

Ggsund werden Hungrig! Wenn du da bist

ARl ® [(Blw
Tons MBS °9

H O | o
& Pt

https://www.metacom-symbole.de/downloads/download materialien.html
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Dieses Buch richtet sich an alle, die noch wenig Er-

B fahrung mit Unterstitzender Kommunikation
I,;t) EEEE (@ | haben und sich einen Uberblick Uber dieses

b= komplexe Thema verschaffen wollen!

i 2 p

g} Es werden nicht nur Gebarden als Kommunikati-
"l'* ﬂ:::::‘,’,ﬁ;;on onshilfen vorgestellt, sondern auch verschiedene
—— Méglichkeiten von Symbolsammlungen und Kommunika-
e tionsbichern und einfachen wie auch komplexe elektroni-

cwsccwwss sche Hilfen. Ausfihrlich wird Gber die Frage der Auswahl
des richtigen Vokabulars, wie auch tGber Modelling infor-
miert. Zum Schluss werden noch die Finanzierungs-
hde moglichkeiten beschrieben.

Claudio Castaneda, Nina Fréhlich, Monika Waigand
144 Seiten

Die UK-Ideenkiste-Unterstitzte Kommunikation
ISBN:978-3-947464-03-6

o LS Eltern eines behinderten Kindes zu sein, ist auf keinen Fall

S iare R eine leichte Aufgabe.

brauchen ) _ . . .
besondere Eltern Wie empfinden Eltern, GroBeltern und Geschwisterkinder im
Behindert oder chronisch Kran' gigenium der ORSG . . . .
wesemkmanesciizen 0 Umgang mit schwer mehrfachbehinderten Kindern? Wie sol-

und es unterstitzen kdnnen £

len sie mit Konflikten, Trauer und Emotionen umgehen?

Dieses Buch gibt Tipps und soll eine Orientierungshilfe ftr
Eltern mit besonderen Kindern sein. Unter anderem finden
sich auch Beispiele von betroffenen Familien zu den einzel-
nen Themen.

Judith Loseff Lavin, Claudia Sproedt
269 Seiten

Oberste Brink Verlag

ISBN-13: 978-3934333147
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Ilse Achilles beschreibt, wie sich die Geschwister von Kindern
mit Behinderung entwickeln. Sie nehmen Ricksicht und
tragen frih einen Teil der Verantwortung. Die Autorin erklart,
welche Chancen und Risiken mit der besonderen Familienkon-
stellation verbunden sind. Sie zeigt an vielen Beispielen, wie
Eltern und das soziale Umfeld die Entwicklung der Geschwister
unterstitzen und Gefahrdungen vermeiden oder verringern
kdénnen.

lise Achilles
.y ++» Und um mich
kiimmert sich keiner!”

Ilse Achilles

192 Seiten

Reinhardt Verlag

ISBN-13: 9783497017386

vt b e ke - ,,Wir haben mit unserem behinderten Kind viel Freude. Oft
Andreas Rett mehr als mit dem gesunden!® sagten viele Eltern, deren

Kinder in Leben ich von frith an begleiten durfte!
unserer Hand ‘
Ein Leben mit Prof. Dr. Andreas Rett

Behinderten

In diesem Buch wird von Prof. Dr. Rett unter anderem das
Rett-Syndrom beschrieben!

Vom ersten Kontakt mit Patientinnen, lber die Diagnose bis
hin zur Namensgebung ,,Rett-Syndrom®.

Die Grindung einer internationalen Elternorganisation unter
der Leitung von Kathy Hunter wird ebenfalls erwahnt.

Prof. Dr. med. Andreas Rett
166 Seiten
Orac Verlag
ISBN-13: 978-3701501786
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i unies Trus Bruder Eddie bendtigt besondere Betreuung. Ihr Zwillings-
mentim — bruder hat Asphyxie von Geburt an und Tru, die eigentlich
T‘S"‘fﬁ““" Trudy heiBt, wiinscht sich, dass Eddie nicht mehr behindert ist.
\Vasheit::al Auf ihrem Wunschzettel steht eine Heilung fur ihren Bruder zu
finden und eine eigene Fernsehshow zu haben. Motiviert und
zuversichtlich, beide Traume verwirklichen zu koénnen, dreht
Tru einen Film Uber ihren Bruder. Dieses Video nennt Tru ,,Tage

mit Eddie” und reicht es gespannt fur einen Wettbewerb ein...

Janet Tashjian

172 Seiten

Deutscher Taschenbuch Verlag
ISBN: 3-423-70756-9

In den Blchern wird in kurzen Satzen und mit Piktogrammen von Boardmaker®©,
sowie groBen, ausdruckstarken Bildern Uber die Freundschaft von Mona und Reto
berichtet. Basierend auf tatsachlichen Begebenheiten erleben wir mit den beiden
den Alltag sowie Ausflige einer Gruppe von beeintrachtigten Personen in einer
Tageseinrichtung. Wie ganz normale Kinder auch, streben sie dabei nach Selb-
standigkeit, haben ,Flausen™ im Kopf und auch noch SpaB3 dabei!

Beide Bande verfligen Uber Bilder auf der rechten Seite der querformatigen Bl-
cher und auf der linken (ungeraden) Seite des Buches befinden sich die Textsym-
bole von ©Boardmaker. Versteckt ist auch ein Suchbild (ein Bar) flr diejenigen
Kinder, welche mit Hand, Finger oder Augen darauf zeigen kénnen. Die Bicher
kdnnen bis in die Pubertat interessant sein - denn bekanntlich ist Freundschaft
vom Alter unabhangig.

Wer sich einen ersten Eindruck
Uber Piktogramme von Boardma-
ker® machen méchte, kann sich
diese, wie auch die anderen hier
vorgestellten Bilcher (Seite 25-
27) bei Romana Malzer
romana.malzer@rett-syndrom.at
(ORSG Archiv), ausleihen.
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Juni 202 1—Rett Familientreffen in Hipping
ABGESAGT

Aufgrund der aktuell immer noch be-
stehenden COVID-Situation mussten
wir auch heuer leider das Familientref-
fen far Juni 2021 absagen!

Nach dem Jahr 2020 ohne ein Treffen
unserer Rett-Familien hatten wir sehr
darauf gehofft, 2021 uns wieder per-
sdnlich treffen zu kénnen - doch lei-
der war uns das auch heuer noch
nicht moglich.

Wir hoffen auf das Jahr 2022 - neuer Termin: 24. - 26. Juni 2022

CE NI
¥ cadcxwusscy ¥

Unter dem Motto ,,Laufen fir die, die nicht laufen kédnnen*

nahm Sonja Lang mit Rett Kind Sophie an diesem Lauf am

09.05.2021, teil. Coronabedingt konnten die Laufer und

Lauferinnen die Strecke selbst wahlen, da es keine gemein-

. same Start- und Ziellinie gab. Durch die ,,Wings for Life

w B ‘{ World Run“-App wurde dies ermdglicht. 100% der Einnah-
: wacan | Men flieBen an die Rickenmarksforschung der Wings-for-

127247 Life-Stiftung.

20,04

01:50:58 05:32

Ich bin erleichtert!

Nach mehrmaligen Terminverschiebungen wegen Intensivbett
und Covid-19 positiv-Testung wurde Karolina nun endlich an
der Wirbelsaule operiert. Sie hat es super geschafft!

Sie ist fir mich das tapferste Madchen der Welt! Am 16. Marz
2021 ging es wieder nach Hause! Wir freuten uns sehr!

/ Janka Neid mit Karolina
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Die Weihnachtsferien 2020/21 haben wir, wie auch alle anderen, im Lockdown
verbracht. Mama wurde mal wieder kreativ: unser Badezimmer wurde zur
,Wellness Badewanne*, die Kiche zum ,,Gasthaus bei Mama*“, das Wohnzimmer

zum ,,Lukas’” Home-Kino*“ und der Garten wurde zum ,,Outdoorspielplatz*.

Wenn ich wieder einmal, wegen Corona als Kontaktperson 1, zu Hause bleiben
musste, trainierte Mama mit mir. Sie Ubte mit mir praktische Dinge, wie die Ab-
ldufe des An- und Ausziehens, Tisch decken und abrdumen, Kuchen backen und
sogar, wie man den Fernseher mit der Fernbedienung aufdreht. Diese Aktivita-
ten sind fur mich gar nicht so leicht, da die Grob- und Feinmotorik bei mir sehr
eingeschrankt ist. Auch das Toiletten-Training war ein wichtiger
Punkt in diesem alltaglichen Training.

Mama wiederholte mit mir Unterstitzende Kommunikation auf
dem IPad und mit Gebarden. Diese Unterstitzte Kommunikation
konnte ich dann bei den Skype-Therapien, mit
Hilfe anwenden.

Wenn mir langweilig wurde, versuchte sie mich
wieder zum Basteln zu animieren oder wir skyp-
ten mit Freunden.

Als wir die Wohnung wieder verlassen durften, gingen wir wieder
ausgiebig spazieren (na ja, ich saBB im Rollstuhl) und freuten uns,
dass wir nicht mehr zu Hause bleiben mussten.

Nach den Semesterferien wurde ein Schichtbetrieb in den Schulen eingeflhrt.
Wenn beide Eltern arbeiten gingen, konnte das Kind an den freien Schultagen
zur Notbetreuung angemeldet werden.

Da Mama und Papa weiterhin in die Arbeit gingen, besuchte ich zwei Tage Schu-
le und 3 Tage ,,Notbetreuung*. Dies durfte ich jedoch nur, wenn ich in der Schu-
le, dreimal woéchentlich mit dem sogenannten ,,Nasenbohrertest“ negativ auf
Corona getestet wurde.

/ Elisabeth Nimmerrichter mit Lukas

Ich mdchte kurz berichten, wie Daniela auf die Impfung reagiert hat:

Dani wurde Mitte Marz 2021 mit dem Impfstoff ,,Moderna“ geimpft. Am nachs-
ten Tag war alles ok, am Ubernachsten Tag war Sie jedoch standig apathisch
und mude. Sie hatte kein Fieber und keine Schmerzen, hat normal gegessen,
aber sie hatte sich offensichtlich nicht wohl geflihlt. Vier Tage nach der Impfung

Seite 29



September 2021 -

war alles wieder okay, so wie immer. Also hatte Dani Reaktionen auf die Imp-
fung, jedoch nichts Dramatisches. Mitte April hatte Dani die zweite Impfung.

/ Andreas Wirth mit Daniela

In Partnerschaft mit dem Rett Syndrome Research Trust

Sie dachten, sie kdnnten ihrer Tochter etwas

e-=) (-x-x ‘s?‘)é )i») Uber die Welt erzahlen. Stattdessen miussen
sie der Welt etwas Uber ihre Tochter beibrin-
gen.

Als bei der dreijahrigen Magnolia Tesler eine
seltene Krankheit diagnostiziert wurde, wuss-
ten ihre Eltern nicht, was sie tun sollten.
Dieser intime Dokumentarfilm folgt der Fami-
lie Tesler, die aktiv wird, um ihre Tochter von
einer seltenen, schwachenden Stérung zu
heilen.

Magnolia’s Hope

Als gewdhnliches und gesundes Baby krabbelte sie, redete und erreichte alle ih-
re Meilensteine. Ungefahr im Alter von zwei Jahren begann sie, mysteridse
Symptome zu entwickeln: Gleichgewichtsstérungen, Handdrlicken, Sprachver-
lust und stundenlanges Schaukeln in ihrem Kinderbett. Ihre Eltern, AJ und Jen-
ny, suchten verzweifelt nach Antworten. Nachdem sie Maggie zu zahlreichen
Spezialisten gebracht hatten, erhielten sie eine herzzerreiBende Diagnose: das
Rett-Syndrom.

»Magnolia's Hope*“ erstreckt sich Uber acht Jahre und wird anhand von Heimvi-
deos, Vlogs, Animationen und Interviews erzahlt. Es handelt sich um einen Be-
richt aus erster Hand Uber eine Familie, die Schwierigkeiten hat, die besonderen
Bedlrfnisse eines Kindes durch Therapien, klinische Studien und alles dazwi-
schen zu bewaltigen.

Es gibt 350.000 Menschen auf der Welt, die mit Rett-Syndrom leben. In Amerika
leben Uber 30 Millionen Menschen mit einer seltenen Krankheit. Viele dieser
Menschen hatten Schwierigkeiten, eine Diagnose zu erhalten, bevor sie sich mit
der Hoffnungslosigkeit einer seltenen Krankheitsdiagnose auseinandersetzten.
Wir haben diesen Film flr jeden dieser Leute gemacht. Danke flirs Zusehen.

https://magnoliashope.com/watch-magnolias-hope-for-givingtuesday/
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NE—— Ich bin von Euch gegangen,
nir fiir einen Augenblick
und gar nicht weit

Wenn Thy dahin komme,
woltin Ich gegangen bin,
werdes ihr Euch fragen,
warum fhr gevieint habt

Voller Schmerz geben wir die traurige Nachricht, dass unsere gelicbte Tochter

Irina Jiiger
am Sonntag, den 11. April 2021 1m 42. Lebensjahr uns vorausgegangen ist.

Wir verabschieden uns von Irina am Montag, den 19, April 2021,
um 15.00 Ubr am evang. Friedhof in Morbisch direkt beim Familiengrab.

Auf jede Reise nimmt man etwas mil — auf deiner ist es unser Herz!

Deine Mama und Dein Papa

sowie sdmtliche Verwandte
und alle, die dich gekannt und geliebt haben.

Wiilhrend des Auslautens am Montag, den 19. April 2021,

um 11.00 Uhr bleibt die Leichenhalle geschiossen,
Morbisch am See, Kinogasse 12, am 12. April 2021
Anstelle von Blumenspenden bitten wir um cine Spende an den Verein

wWir leben” Interessensvertretung fiir Menschen mit Behinderung , Tages- und Wohnheim St Margarethen™
IBAN AT75 1100 0008 5272 5100 Kennwort , Irina Jager"

Bestatnng Hatwax GasdH, T072 Moesch, Tel.: D26834330
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) Dieser Schlissel sperrt
7 WGCs, Schragaufziige und
4 mehr. Ein Inhaber oder

: eine Inhaberin eines gil-
tigen Bundesbehindertenpasses mit
entsprechender Zusatzeintragung, die
den Bedarf bestatigt, oder eines gulti-
gen Parkausweises fir Menschen mit
Behinderung nach § 29b StVO, kann
einen Euro-key bestellen.

Folgende Zusatzeintragungen im Behin-
dertenpass bestatigen den Bedarf:

- Bedarf einer Begleitperson
Uberwiegend auf den Gebrauch
eines Rollstuhles angewiesen
- ist hochgradig sehbehindert
- ist blind
- ist taubblind

Es besteht jedoch die Méglichkeit,
den euro-key auch ohne Zusatz-
eintragungen im Behindertenpass
zu erhalten. Bitte entnehmen Sie
diese Informationen
www.behindertenrat.at/euro-key.

Der Euro-key kann beim Osterrei-
chischen Behindertenrat mit dem
Kennwort ,euro-key*, Favoriten-
straBe 111/11, 1100 Wien, be-
stellt werden.

(Bitte beachten Sie, dass auf-
grund der Datenschutzbestimmungen
nur mehr Formulare mit Stand Sept.
2019 angenommen werden)

Der Euro-key wird bei Erflllung der ge-
nannten Kriterien dank einer Foérde-
rung durch das Sozialministerium kos-
tenlos eingeschrieben zugesandt!

Bei Verlust des Euro-keys muss unbe-
dingt eine Verlustanzeige bei der Ge-
meinde oder in Wien beim Magistrati-
schen Bezirksamt gemacht werden!

https://www.behindertenrat.at/euro-key/
Internetzugriff 06-2021

VertretungsNetz

Unter dem VertretungsNetz findet
man die drei Aufgabengebiete: Er-
wachsenenvertretung, Patientenan-
waltschaft und Bewohnervertretung.
Das VertretungsNetz bietet Vertre-
tung, Beratung und Unterstitzung der
Betroffenen.

VertretungsNetz ist ein gesetzlich an-
erkannter Erwachsenenschutzverein,
der sich flir den Schutz der Grund-
rechte von Menschen mit psychischer
Erkrankung oder intellektueller Beein-
trachtigung einsetzt. Vertretungs-
Netz ist, auBer in Vorarlberg, in
allen Bundeslandern tatig.

https://vertretungsnetz.at/
Internetzugriff 02-2021

Auf www.dankdir.at, eine Online-
Spendenplattform, werden Kinder
mit geistiger und/oder koérperli-
cher Behinderung in Osterreich
und deren Familien vorgestellt,
die eine Finanzierung von dringend
notwendigen Therapien, Heilbehelfen
oder Inklusionsgeraten bendtigen. Der
Spender kann ein konkretes Projekt
unterstitzen oder in den allgemeinen
Topf spenden. Jeder Spendenbetrag
wird ohne Abzige weitergeleitet.
Samtliche Verwaltungskosten und Ge-
blhren Ubernimmt

,Dank dir!

https://www.dankdir.at
Internetzugriff 02-2021
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Hallo! Ich bin An-
na Pfeil und bin
4 Jahre alt. Ich
wohne mit meinen
Eltern Maria und

Thomas in Haslach
in OO (Bezirk Rohrbach).

Ich habe auch noch eine gro-
Be Schwester. Laura ist 5 Jah-
re alt und die beste Schwes-
ter, die man sich wUnschen“
kann.

Meine Diagnose erhielt ich mit
3 Jahren bei den Barmherzi- "=

gen Schwestern in Linz. Frau Dr. Baum-
gartner hatte den Verdacht und veran-
lasste einen Gentest. Meine Eltern fie-
len aus allen Wolken, aber sie waren
trotzdem froh, endlich zu wissen, was
los ist.

Ich habe erst mit 20 Monaten zu laufen
begonnen. Das funktioniert momentan
ganz gut, nur Stufensteigen schaff ich
nicht so gut.

Sprechen habe ich nie gelernt. Ich bin
meistens ein frohliches Madchen. Ich
liebe Musik und Essen. Aber manch-
mal arger ich mich schon, wenn mei-
ne Hande nicht das machen, was ich
will, oder wenn mal wieder keiner ver-
steht, was ich will.

Ab Herbst werde ich in den Pfarrcari-

bei
uns in Haslach gehen.

tas-Kindergarten

Dort wird es eine In-
geben
und ich bin schon sehr aufgeregt und

tegrationsgruppe

gespannt, ob ich dort viele Freunde
finde.

Im Winter war ich das erste
Mal
Reha. Wir waren 5 Wochen im
(https://kokon.rehab/
rohrbach-berg).

mit meiner Mama auf

Kokon
=]

Die vielen Therapien waren
‘ mega anstrengend flir mich,
aber ich habe mich unter den ganzen
anderen Kindern recht wohl gefthlt.

Momentan habe ich Frihférderung
und frihe Kommunikation daheim. Mit
Bildkarten Ube ich, damit ich mich mal
besser verstandigen kann. AuBerdem
habe ich einen Taster,
mit dem ich lerne, mit-
zuteilen, wenn ich et-
madchte.

was trinken

Mir machen die Thera-!

pien meistens  viel

SpaB. Ich gebe mein&\{ :
Bestes und werde mei—r'is.@’ 4

nen Weg machen.

/ Maria Pfeil mit Anna
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N —~ Mit einem Lacheln im Gesicht kommt die 19-jahrige Jasmin

~ M

| m — Sie zieht sich selbststéndig aus, hangt ihre Jacke an der
Garderobe auf, stellt ihre Schuhe auf die Ablage und Ubt

morgens zur Tur der Integrativen Werkstatte Andorf herein.

1 mit einer Caritas-Mitarbeiterin, den Weg alleine in die Aktiv-
—
/ = | gruppe zu finden. Seit September 2019 ist Jasmin in der
Caritas-Werkstatte im Innviertel, in der meist 25 - 30 Menschen mit Beein-
trachtigungen ihren Alltag erleben. Die Umstellung von der Schule auf die
Werkstatte fiel ihr anfangs schwer, da ihr alles fremd war.
Um Jasmin und dem Begleitpersonal den Einstieg zu erleichtern, besuchten
zwei Begleiterinnen sie und ihre Mutter zuhause, um Jasmins privaten Alltag
und ihr Umfeld kennen zu lernen. Dort zeigte sie stolz ihr liebevoll eingerichte-
tes Zimmer.
Mittlerweile hat sich Jasmin gut eingelebt, viel Neues dazugelernt und genief3t
die Stunden im hellen und gemitlichen Gruppenraum. Von dort bringt sie mit
Freude das saubere Geschirr mit einem Wagen in die
Gemeinschaftskliche und réaumt es in die jeweiligen

Kasten und das Kaffeegeschirr zur Kaffeemaschine.
Jasmin besitzt einen ausgepragten Ordnungssinn, sie L
achtet darauf, dass alle Kasten geschlossen sind und :
das Licht in der Kiiche abgeschaltet ist, bevor sie -
wieder in den Gruppenraum geht. Hier warten schon ihre funf Gruppen-
KollegInnen und die vier MitarbeiterInnen auf den Beginn des gemeinsamen
Morgenkreises, den Jasmin mit dem Gong er6ffnet. Nun werden alle mit dem
BegriBungslied willkommen geheillen. Es ist auch genligend Zeit, um vom Wo-
chenende oder vom Vortag zu erzahlen. Kirzlich kam Jasmins Mutter auf die
Idee, ihr iPad mit den Erlebnissen des Wochenendes zu besprechen, damit Jas-
min diese in der Gruppe vorstellen kann. Durch die intensive Kommunikation
mit den Eltern und deren Einsatz wird versucht, Jasmins Alltag flr sie zu opti-
mieren.

s Dann wird die mitgebrachte Jause ausgepackt,
Jasmin isst selbstandig Joghurt, Gemuse und Obst
haben es ihr besonders angetan. Da ist es natlrlich

. jedes Mal ein Glick, wenn Kollege Tobi, der Paprika
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und Weintrauben gar nicht gerne isst, diese zu Jasmin Uber den Tisch schiebt.

Forderung mit Gespiir

Nach der Jause stehen ein Spaziergang oder einfache
Arbeiten wie das Stecken von Tintenpatronen, Formen-
puzzles oder das Spiel mit einer Wurftafel auf dem Pro-
gramm, um Jasmins Motorik zu férdern.

Sie kommuniziert jedoch auch klar ihre Winsche zum

Tagesablauf. Die BegleiterInnen sorgen dafir, dass fur | \
» W alle eine passende Beschéftigung gefunden wird: ,,Wir arbeiten
fahigkeitsorientiert, bauen auf den Starken der Menschen auf.

berger. Wo Unterstlitzung nétig ist, wird diese natlrlich gege-
ben. Bei felnmotonschen Tat|gke|ten wie dem Auf- und Zuknop—

beim Handewaschen helfen die BegleiterInnen. Der Motorik-
park im Ort, der BarfuB-Weg im Garten der Werkstatte oder
auch ein Parcours, der von Zeit zu Zeit im Gruppenraum auf-

Bewegungsablaufe der KundInnen in der Werkstatte zu trai-
nieren. Zudem kommt einmal pro Woche eine Physiothera-
peutin zu Jasmin ins Haus, um ihre Ressourcen zusatzlich zu

fordern.

Ebenfalls eine groBe Unterstitzung fur die 19-Jahrige ist das iPad, das bespro-
chen werden kann. Mit dem Tablet kann Jasmin zeigen, woran sie gerade denkt,
und ihre Bedulrfnisse mitteilen, besonders, wenn sie Musik héren méchte. Sie
versteht sehr viel, kann einzelne Worte sprechen, verstandigt sich mit Blicken
und ist zudem ein sehr feinfihliger Mensch.

»Jasmin ist ein Sonnenschein, sie ist sehr fréhlich und lacht viel, sie belebt die
Gruppe und ist sehr beliebt* erzahlt Sonja Goldberger begeistert. Auch auf den
professionellen, wertschatzenden und einfihlsamen Umgang ihrer MitarbeiterIn-
nen mit den zu betreuenden Menschen ist die Werkstatten-Leiterin stolz. Die
entspannte Atmosphare Ubertragt sich auf alle, die in der Werkstatte ein- und
ausgehen. ,,Fur die gute Stimmung sorgt auch der Humor, der bei allen Mitar-
beiterInnen groBgeschrieben wird und die aktuell herausfordernde Zeit gut er-
lebbar macht.
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Jasmin ist liebend gerne mit Menschen aus ihrer Altersgruppe zusammen, zum

Beispiel mit jingeren MitarbeiterInnen, Zivildienern und PraktikantInnen.

Sie verrichtet gerne hauswirtschaftliche Tatigkeiten, wie zum Beispiel mixen,

wenn in der Gruppe einmal pro Woche gemeinsam gekocht wird. Nach dem Mit-

tagessen ist Zeit fir eine Rast. Da macht es sich Jasmin auf ihrem Lieblingsplatz,
dem Sofa neben dem Radio, gemutlich. ,,Musik
ist ganz wichtig flr sie — damit ist sie sehr gut
erreichbar® erzahlt Caritas-Mitarbeiterin Nadine
Baumberger. Jasmin schaltet sich das Radio

‘selbst ein und hort ihre Lieblings-Musik oder

‘Hérbiicher wie das Dschungel-Buch oder Heidi.

| »Viele kennen wir mittlerweile schon auswen-

| i,
dig“ lachen die Begleiterinnen.
Nachmittags geht die Gruppe meist noch einmal spazieren. Mit einem anderen
Kunden der Gruppe, mit dem sich Jasmin besonders gut versteht, geht sie gerne
Hand in Hand. Dies hat den positiven Effekt, dass auch dieser Kunde lieber mit-
geht. Hier macht sich Jasmins guter Orientierungssinn bemerkbar, sie braucht
dennoch Sicherheit und muss wissen, wo sie ist. Daher wird auch die Strecke im
Vorfeld mit ihr besprochen. Bevor es nachhause geht, zieht sich Jasmin mit Un-
terstlitzung der BegleiterInnen an und leert den Biomull aus. Dann wartet sie auf
den Bus und freut sich schon auf ihre liebevolle Familie daheim.

/ Caritas Werkstétte Innviertel

B . » Im Alter von 3 Jahren haben wir die Reittherapie

L bei Nicole, Leiterin des Sonnenscheinhofes, begon-
'nen. Anfangs sall Annalena noch gemeinsam mit
Nicole am Pferd, etwas spater und noch bis jetzt a
kann Annalena allein ca. 30 Minuten auf dem
Pferd sitzen. Diese findet 1x wdchentlich statt und
ist fixer Bestandteil in unserem Alltag. Leider durf-
ten wir letztes Jahr Corona bedingt lange nicht reiten gehen.
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kann. Ich nenne es bewusst Reittherapie bzw. Heilpadago-
' s gisches Reiten, da Nicole keine Hippotherapieausbildung
hat. Sie ist jedoch diplomierte Behindertenpadagogin, The-
rapeutin flr Heilpadagogisches Reiten, Motopadagogin und
hat noch einige andere Ausbildungen. Das wichtigste flir uns
ist die Warme und Herzlichkeit am Hof, wo auBBer Pferden
™ noch viele andere Tiere leben. Ist Annalena nicht gut drauf
% und kommen wir am Hof an, andert sich sofort ihre Stim-
mung und sie ist wieder gut drauf. Mir ist auch wichtig, dass An- i K "f
nalena dies als Hobby und nicht als Therapie sieht. Fehlt mal die |

Kraft, darf sie jederzeit kuscheln, streicheln und ist es auch

- 7 schon mal passiert das sie ein kurzes Ni-
g ¢

B854 ckerchen auf dem Pferd gemacht hat.
L« Natirlich darf das Fittern von Karotten
am Ende nicht fehlen.

Es gibt auch immer wieder Turniere oder
Feste, wo Annalena auf keinen Fall fehlen darf. :

Wir hatten auch zwischendurch zusatzlich Hippotherapie Uber die Lebenshilfe,
was jedoch nicht vergleichbar ist. Dort gehen viele Kinder reiten und es bleibt
zwischen den Einheiten (die nur 20 Minuten dauern) kaum Zeit, auch kaum fir
das Verabschieden. Die Einheiten finden bei jeder Witterung auch immer in der
Halle statt.

Natdrlich ist es mir auch wichtig, jahrlich eine &arztliche or-
thopadische Kontrolle zu machen und das OK flurs Reiten zu
holen.

Ich hoffe, wir durfen auch noch die
nachsten Jahre Reittherapie auf dem W
Sonnenscheinhof machen. o

https://www.menschundpferd.at

/ Wilma Schnéll mit Annalena
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Im August 2013 grindete das Ehepaar Katarina und Martin Malovec das Reha-
Zentrum in Bisamberg, um neben anderen Therapien die innovative Rehabilitati-
ons-Methode TheraSuit erstmals auch in Osterreich anzubieten.

Die TheraSuit-Methode wird international bereits seit Jahren flr Patienten mit
neurologischen und orthopadischen Stérungen eingesetzt.

Die TheraSuit-Methode wurde in Michigan/USA von den Physiotherapeuten
Richard und Izabella Koscielny entwickelt. Diese neue Behandlungsmethode ha-
ben sie entwickelt, um die Zerebralparese ihrer Tochter zu behandeln.

Die Grundlagen der Therapie basieren auf einem Anzug, der urspringlich flr die
russischen Forscher geschaffen wurde, um die negativen Auswirkungen der
Schwerelosigkeit auf den Kérper von Kosmonauten (Muskelatrophie und Osteopo-

- Skoliose. Um dieser so gut als moglich
_::’ entgegenzuwirken, war eine Therapie
"~57notwendig. Von einigen Bekannten hatten
wir bereits viel Positives (dber das

. RehaZentrum Malovec erfahren, und
haben deshalb im Sommer 2016 Herrn Malovec kontaktiert, um ihm unsere
Tochter Karolina vorzustellen und mégliche Therapien zu besprechen. Neben dem
guten Therapieangebot war auch die Nahe zu unserem Wohnort ein Vorteil.

In der ersten Therapiestunde haben wir Karolinas Therapeutin
Barbora (Barbie) kennengelernt, und es hat sofort gepasst.
Karolina hat danach jedes Mal Uber das ganze Gesicht ¥

/ '\.I.\

gestrahlt, wenn wir ihr gesagt haben, dass wir wieder zu

Barbie fahren.

zweistlindigen Therapie, und zusatzlich haben wir auch einige
zweiwobchige Intensiv-Therapien mit jeweils drei§
Therapiestunden pro Tag gemacht.

Eine andere Therapie, an der Karolina im Reha Zentrum
Malovec teilgenommen hat, ist die gerateunterstitzte Gehtherapie mit dem
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LokoHelp. Karolina hat ihre Laufstrecke von 700 m in einer halbén Stunde mit

Hilfe ihres Lieblingsvideos gut gemeistert.

Da wir haufig im Reha Zentrum waren, haben wir
dort schon einige Male Vanessa und Stellal"' ¢
getroffen, und auch Vanessa ist sehr fleiig bei den
Therapien.

Aber nicht nur alte Bekannte sondern auch neue Leute haben wir dort
kennengelernt. So hat uns nach einer Therapie eine nette adltere Dame vor dem
Gebaude des Reha Zentrums angesprochen und gefragt, ob Karolina das Rett-
Syndrom habe. Die Dame hat sich als Frau Schaffer vorgestellt, wohnt im
Bisamberg, und Mutter des Rettmadchens Susi. Sie wird dieses Jahr schon 50
Jahre alt. Familie Schaffer besuchte friher gerne die Rett-Informationstage im
AKH in Wien, sowie die Treffen in Rodaun.

__Unsere liebe Stella hat sich auch an Frau Schaffer
“u'erinnern kdnnen und hat ein kleines Rett-Treffen

wahrend einer zweiwdchigen Intensivtherapie von
Vanessa organisiert. Es war sehr nett, mit Frau
\‘x Schaffer zu plaudern und zu héren, dass es Susi gut
geht. Sie wohnt in der Einrichtung der Behindertenhilfe Korneuburg in Oberrohr-
bach und ist am Wochenende zu Hause.

Fir Karolina waren die Therapien natlrlich auch kdérperlich
anstrengend und daher nicht immer leicht. Wir hatten gute und
schlechte Tage, und manche waren besonders anstrengend.ﬁ'w
Karolina hatte auch noch Behandlungen mit dem QRI-Laser,

welche sehr entspannend wirkten.

Was verbesserte sich? Die Skoliose konnten wir damit leider
nicht stoppen, aber eine Verbesserung des Muskeltonus war bemerkbar,
Karolina wirkt zufriedener und ist viel interressierter am Tagesgeschehen.

Am Ende jeder Intensivtherapie gibt es eine Medaille fir die tapferen Helden.

/ Janka Neid mit Karolina

www.therasuit.at
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Immer wieder fragen uns Leute, wie es denn so ist, ein Leben mit

¥ Helena, einem Kind, dass das Rett-Syndrom hat bzw. wie wir den
Alltag als Familie gestalten.

Ich (Mama Edith) antworte meist ,,dass es an manchen Tagen eigentlich ganz
normal ist. Jede Familie, ob mit einem Kind mit oder ohne Behinderung, hat sei-
ne Herausforderungen. Unser Alltag ist eines Tages normal flir uns geworden.
Dann jedoch an anderen Tagen kann man es sich nicht vorstellen. Man unterliegt
einer Achterbahn der Gefihle, flhlt sich in einer Art Hamsterrad gefangen und
macht sich standig Sorgen - um alle und alles. In dieser Phase sind wir Eltern
stark belastet und sehr verletzlich. Wir fihlen uns immer wieder mit einer Fllle
von Anforderungen und Aufgaben konfrontiert.

Ich denke, ein Leben mit einem Kind mit Behinderung wird oft zum Prifstein sei-
ner eigenen Werte und seiner Lebensanschauung. Wenn der ,,scheinbare norma-
le Lauf des Lebens* ins Wanken gerat, ist es oft Zeit, seine
Werte und seine Sicht der Dinge zu Uberprufen und sich neu i
anzupassen. Es ist eine Herausforderung, sich der Vielfalt des i
Lebens und dem ,,Anderssein* zu stellen. Damit fertig zu
werden, dass eines Tages, wir nicht fur unsere Rett-Engel
mehr zur Verfligung stehen werden. Sie aber weiterhin auf
Hilfe angewiesen sein werden. Wir stellen mehr und mehr
unsere Leistungsgesellschaft in Frage, missen unsere Geduld
jedes Mal neu formieren und lernen, Tag fur Tag ,,Normen*
loszulassen.

Aber ganz egal, was uns das Leben mit Helena noch an Uberraschungen
bereithdlt, es ist immer und in jedem Moment mit so viel Liebe gefiillt,
wertvoll und lebenswert.

Wir alle wissen, dass unsere Kinder manche Dinge langsamer lernen, manche
Dinge sogar eventuell gar nicht lernen. Daflir andere Dinge, die zuerst flr unser
Auge nicht sichtbar sind, umso vieles besser kdnnen als wir. Niemand wie Helen-
a kann so unkompliziert und authentisch im Moment sein, schwingt sich in Per-
sonen und Situationen ein, lachelt sie an und gibt ihnen ein Bussi, wippt bzw.
tanzt zur Musik, sodass man in den Gesichtern der Personen merkt dass SICh ihr
Herzensbarometer auf einmal ganz nach oben bewegt.
Wir haben auch das groBe Glick, dass Helena mit Geschwistern
(Bruder Alessandro, 14 Jahre aIt, und zwei Halbbrtder Jakob, 18
5 Jahre alt, Raphael 25 Jahre alt) aufwachst. Wir ha-
o W ben von Anfang an Wert daraufgelegt, gréBtmadgliche
¢ Normalitat zu leben und versucht alle Aktivitaten mit
ihr zu machen, was uns mdglich war. Sie erlebt
dadurch Tag fur Tag ein wenig Normalitat und In-
tegration. Aus unserer Sicht ein unschatzbares Ge-

9
g *  schenk! Unser gréoBter Wunsch: ,,Sie und ihre Briider quckllch Zu
s sehen.”
{ Wenn Helena (9 Jahre alt) reden kdénnte, wirde sie laut schreien:
oo z,,In mir ist es laut, bunt und wunderbar!*
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Der Umgang mit Therapien und ein Einblick zur TheraSuit Methode

Zu Beginn haben wir oft liber das Ziel hinausgeschossen und gedacht, dass wir
durch mehrere, gleichzeitig stattfindende Therapien die Defizite, die durch das
Rett-Syndrom entstehen, zumindest teilweise, kompensieren kénnen. Mit der
Zeit verstanden wir, dass dies Stress verursacht, nicht nur bei ihr, sondern auch
bei uns und niemandem hilft. Wir haben einiges probiert und uns nun auf ein
paar wenige Therapien fokussiert.

Seit 2 Jahren haben wir nun sehr gute Erfolge durch die TheraSuit Methode er-
zielt. Zwei Mal im Jahr macht nun Helena eine Intensiv-Therapie von jeweils 3
Wochen (4 h pro Tag) am Bisamberg bei Wien. In diesen vier Stunden wird
Helena individuell von ihrem Physiotherapeuten betreut.

Das Therapieprogramm wird je nach den Bedlrfnissen individuell zusammenge-
stellt. In Helenas Fall waren in den vier Stunden folgendes inkludiert:

« Massage und Dehnungsibungen, um ihre Gelenke und Muskeln zu lockern
bzw. vorzubereiten

« das Haupttherapieprogramm mit dem TheraSuit Anzug: mit dem Ziel, ihre
Muskeln aufzubauen und die Propriozeptoren zu verbessern

» die VRT - Vestibulare Rehabilitation Therapie - ein Rotationsstuhl, der spezi-
fische Kopf-, Kérper- und Augenibungen inkludiert mit dem Ziel, den Mus-
keltonus zu regulieren und
das Gleichgewicht zu verbessern.

« Muskelentspannung durch Moorpackungen

Was ist TheraSuit eigentlich?

Die Methode wurde entwickelt, um die Reaktionen des zentralen Nervensystems

zu beeinflussen, um die Stabilitat des Kérpers zu verbessern, den Muskeltonus zu
normalisieren und die Tiefenwahrnehmung zu férdern bzw. den gesamten Bewe-
gungsapparat zu unterstitzen.

Das Krankheitsbild vieler Stérungen im Bereich des Zentralnervensystems be-
steht namlich in einer Unausgeglichenheit des Spannungszustandes bestimmter
Muskeln (Hypotonie / Hypertonie) und einer gestdrten Eigenwahrnehmung
(Propriozeption). Es erfolgt dadurch ein standig schlechtes und schwaches propri-
ozeptives Feedback an das Gehirn.

Durch den TheraSuit-Anzug (ein weicher, proprio rezeptiver Stltzanzug) wird er-
madglicht, die Qualitat und Richtung der Bewegungen eines Patienten zu korrigie-
ren, sowohl bei statischen Haltungen wie auch wahrend der Bewegung. Ziel ist
es, die tiefen Propriozeptoren durch Druck auf Gelenke, Ligamente und Muskeln,
die Eigenempfindung des Kdrpers zu verbessern und so zu verandern.
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Helenas Fortschritte waren durch eine Verbesserung ihrer Wirbelsdaule (sie hat ei-
ne leichte Skoliose) und eine langere Ausdauer beim Gehen sichtbar. Vor allem
aber hatte sie Freude an der Bewegung und dass sie mehr Selbstsicherheit, Auto-
nomie beim Gehen erlangte.

Kosten: ~ € 3000 fur 3 Wochen .
Kostenriickerstattung durch die OGK: ~ insgesamt € 900
Nahere Infos unter: www.therasuit.at

Leider wird diese Therapie nicht voll durch die OGK finanziert. Man bekommt nur
einen gewissen Betrag zurlickerstattet flir die neurophysiologischen Behandlun-
gen. Das Spendenportal: www.dankdir.at unterstitzt bzw. finanziert aber sehr
gerne das Programm.

/ Edith Friedimayer mit Helena

Der ,Lokomat“ besteht aus einem Laufband und einem robotergesteuerten Ge-
rat mit Stltz- und haltungskorrigierender Funktion, der so genannten Orthese.
Mit dieser Orthese werden Uber einen Computer die Beine der Patienten gesteu-
ert.

Auf dem Laufband der Klinik Judendorf-Strassengel
Ubt Marie den flissigen Bewegungsablauf des Ge-
hens, der Roboter flihrt dabei die Beine, angepasst -
an die zu lernenden Bewegungsmuster. , &t

»Gehen ist ein hochkomplexer Vorgang. Durch die 224
Therapie kdnnen im motorischen Gehirnareal neue “g
"Verschaltungen" ausgelést werden, die den Patien-|
ten dabei helfen, das Gehen wieder zu erlernen.
Beim Lokomat reagiert eine hoch spezialiesierte Ro-
boter-Sensorik auf jede Bewegung der Patienten.” @
So wurde uns erklart, wie das Gerat Marie fordern| |

kann. 4 |

Marie hatte sehr viel Freude mit diesem Gerat, sie
ging auf der Intensivtherapie in Judendorf-
StraBenge 2 - 3 mal die Woche jeweils 45 Minuten
lang mit dem Lokomat.

Ich war erst sehr skeptisch, da sie dort komplett befestigt wird und sie die Ein-

schrankung eigentlich nicht mag, aber sie akzeptierte das Training mit viel Freu-
de.

/ Lisa Zettwitz mit Marie

Link zum Hersteller: https://www.hocoma.com/de/losungen/lokomat/
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Seit Jahren fuhren wir 2x jahrlich auf Reha nach Bad Radkersburg zu
“KidsChance*. Doch Ende 2019 machte uns unsere Krankenkasse (dazumal noch
die Salzburger GKK) einen Strich durch die Rechnung und bewilligte uns zwar ei-
ne Reha, aber nicht mehr Bad Radkersburg. Auch nicht, obwohl es bereits der
zehnte Aufenthalt gewesen ware. Da von der Absage bis zu Beginn des Aufent-
haltes nicht mehr viel Zeit blieb und wir alles zu Hause bereits organisiert hatten,
entschloss ich mich flr einen bewilligten Aufenthalt des erst im September 2019
er6ffneten Rehazentrum Kokon (https://kokon.rehab/rohrbach-berg).

Der einzige Kompromiss seitens der SGKK war, dass wir, wie wir es bereits ge-
wohnt waren, flir 2 Wochen fahren durften. Das ist dort nicht die Norm, Ublich
sind dort eher 3-4 Wochen oder auch langer.

Also machte ich mich mit Annalena am 28. Janner 2020 auf den Weg und wir
wurden nach 2-stiindiger Fahrt sehr herzlich empfangen. Parkplatze sind direkt
vor dem Zentrum vorhanden, allerdings keine Tiefgarage, was bei dem Schnee-
fall an diesem Tag, von Vorteil gewesen ware. Nach kurzem
Check-in durften wir auch gleich in unser Zimmer. Diese sind
sehr geraumig und man kann die Betten beliebig stellen und es
hat auch noch ein Stehstander, Buggy und Rolli leicht Platz. Auch &8
Platz fur Zusatzbetten fir einen Besuch gibt es.

Gleich nach Beziehen des Zimmers hat sich eine Schwester um
Annalena gekimmert, das fand ich sehr nett. Diese hat sie auch
mit einer frischen Windel versorgt, wahrend ich mich um das Ge-
pack kimmerte. Im Zimmer gab es eine Maltafel, auf der wir eine
nette BegriBung vorfanden. AnschlieBend fand auch noch eine
arztliche Untersuchung statt, ebenso wie ein Rundgang durch das komplette Ge-
baude.

Da Annalena noch schulpflichtig ist, stand neben der Therapie taglich auch Schule
am Programm. Diese fand taglich fur ca. 2 Stunden vormittags statt. Die beiden
Lehrerinnen waren sehr bemiht und da Annalena keine Schul- bzw. Hausaufga-

e ben bekam, durfte ich die Abholzeit auch individuell vereinbaren (zB
~ frUher abholen oder spater bringen). In dieser Zeit ist das Kind be-
~ treut und die Begleitperson kann diese Zeit flr sich nutzen.

Annalena erhielt wahrend ihres Aufenthaltes Ergotherapie, Physiothe-
rapie, Logopadie, Physiotherapie im Wasser, Massagen, aktivierende
Pflege und Galileo Therapie (Dauer der Therapieeinheiten zw. 25 - 50
Min.). Dies sind alles Einzeltherapien. Auch ein Orthoptik-Termin
stand bei ihr auf dem Plan.

' Ebenso wurde flr uns als Angehdérige auch Psychotherapie, Ernah-
rungsberatung und Angehérigen-Beratung angeboten, diese konnten wir bei Be-
darf in Anspruch nehmen. Ebenso gab es Beratung bzw. Verordnung von Hilfs-
mitteln usw., falls hier jemand Bedarf hatte.

Manche Therapien wurden auch in Gruppen angeboten. Bei uns war es die
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Kreativgruppe. Sind Kinder mit der gleichen oder ahnlichen Erkrankung gleichzei-
tig im Haus, werden diese auch in eine Gruppe zusammengefasst und es gibt ei-
ne Kennenlernstunde. Wir waren aber die ersten und einzigen mit Rett-Syndrom,
jedoch kannte sich die Arztin damit bestens aus.

Bei ,,Problemen* wie etwa, wie mache ich gewisse Schritte im Alltag ohne mdg-
lichst viel Kraftaufwand, (zB Transfer von Rolli ins Bett und retour) war man uns
auch sehr behilflich. Es wurde gemeinsam direkt mit dem Kind gelbt, bis es
funktionierte.

Die Therapieplane erhielten wir taglich und es gab immer mal ein Zwischenge-
sprach fir Winsche oder Anderungen. Hier wurde sehr auf uns eingegangen.
Man muss aber dazu sagen, dass das Reha Zentrum erst 6 Monate vor unserem
Besuch gedffnet hatte und das Team und ebenso die RehaPatientinnen wurden
erst taglich mehr.

Es gab auch jeweils pro Gang einen Stltzpunkt, der 24 h besetzt war. Die
Schwestern hatten auch immer ein offenes Ohr und waren auch mehrmals bereit
gewesen, Annalena in der Nacht zu betreuen, als sie mehrmals in der Nacht sehr
schlecht schlief und schrie, damit ich auch ein bisschen zu Schlaf hdatte kommen
kdénnen.

Es gab Gemeinschaftsraume mit Fernseher und Kiche. In diesen Raumen stand
auch immer Geback, Obst, Brei, manchmal Kuchen, flr jeden frei zur Verfligung.
Bestimmte Winsche waren auch kein Problem.

Es gab gratis WLAN, welches super funktionierte, da Annalena gerne YouTube-
Musikvideos ansieht. Allerdings ist ein Sicherheits-Standardfilter bereits aktiv und
dadurch ist kein Zugang zu Streaming-Diensten mdglich. Sollte man sich abends
(Fernseher ist im Zimmer nicht vorhanden) Filme am Tablet ansehen wollen,
muss man sich selber um eine Internetverbindung bemuhen. Tipp von einem Pa-
pa vor Ort: man kénnte sich schon vorab ein Probe-Abo eines mobilen Anbieters
fur sich selbst besorgen und nach dem Aufenthalt wieder kindigen.

Essen wurde vom gegenlberliegenden Krankenhaus geliefert. Man konnte mit-
tags zwischen zwei Menls auswadhlen - Selbstbedienung in Buffetform. Wer die
Klche von Radkersburg kennt, muss da schon etliche Abstriche machen. Wir hat-
ten bei unserem Aufenthalt aber schon vorgesorgt, damit es uns an nichts fehlte.
Eine Cafeteria war ebenso vorhanden.

Neben einem groBen Garten mit Spiel- und Sportplatz gab es auch viele andere
Aktivitatsmoglichkeiten. Im Gebadude selbst gab es viele gemitliche Ecken, um
auch einmal in Ruhe flr sich sein zu kénnen oder ein Buch zu lesen und auch
Spielezimmer flr die kleinen und groBen Kinder.
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Zwischen den Therapien bendtigte Annalena immer wieder
, kurze Pausen.

Wahrend des Aufenthaltes fand Annalena
: auch einen besonders lieben Freund, so-
| wie viele andere neue Freunde.

Zum Abschluss gab es einen kreativen Abschied flr alle Kinder, die in dieser Wo-
che nach Hause fuhren. Nach dem Motto: Flieg, Schmetterling. Das ist auch un-
ser Motto, welches man unschwer anhand unseres Rollis erkennen kann. Die Kin-
der erhielten auch liebevoll gestaltete Geschenke, die die Schwestern in der
Nachtschicht gebastelt hatten.

Mein personliches Fazit:
+ Einzeltherapie ist auf jeden Fall effektiver
+ Aufenthalt 3 oder 4 Wochen, 2 Wochen sind fast zu kurz, aber flr uns nicht
anders machbar
+ Therapeuten sind top
¢ Personal sehr nett und zuvorkommend
+ wenig Freizeit die Begleitperson selber, ca. 2 Stunden taglich sind maglich

Dieses Mal mit Papa und wegen Corona anstatt im Sommer 2020, erst ein Jahr
spater — Februar 2021.

Was gibt es Neues?

+ es wurde ein Snoezelenraum eingerichtet.

¢+ Annalena hatte auch erstmals Einzel-Musiktherapie und war
auch in einer Sinnesgruppe.

+ Motomed-Einheiten gab es auch. Motomed ist super, den ha-
ben wir auch zu Hause.

+ ein Lokomat-ahnliches Gerat war erst im Aufbau und konnte
daher in diesem Aufenthalt leider nicht mehr ausprobiert wer-
den

+ freie Schwimmzeiten

Fazit: Dieses Mal war es wegen der COVID-Bestimmungen etwas erschwert (zB.
Turnus bei Essenszeiten) und den COVID-Tests wahrend des Aufenthaltes!
Der nachste Aufenthalt ist im Sommer 2021 geplant.

! Ein Bericht von Wilma Schnéll mit Annalena
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===, Eva ist eine Uberaus freundliche und aufge-

weckte Personlichkeit, die durch ihr aufge-
" schlossenes Wesen sehr schnell Anschluss
,an die Gruppe finden konnte. Sie versteht
sich mit allen Gruppenmitgliedern sehr gut
und ist fur den sozialen Gruppenzusammen-
halt ein wichtiger Baustein geworden.

Sie ist sehr beliebt und eine altere Mitbe-
wohnerin (82 Jahre) hat es sich zur Aufgabe
gemacht, eine Art ,,Mutterrolle® zu Uberneh-
men.* =

Christian und Andrea Gerner, Eltern von Eva: ,Wir sind &= A
so froh, dass Eva so einen guten Platz bekommen hat.; #

uns um eine groBe Sorge erleichtert.*
/ Christian und Andrea Gerner

https://www.hohenfried.de/
Auszug aus einem Schreiben von Hohenfried

v v

Wir winschten, wir hatten gewusst, wie es ist, Eltern flr ein
Kind mit Behinderung zu sein:

1. Die Trauer Uber die Diagnhose ist normal, und sie dauert
nicht ewig.

2. Du entdeckst bald, dass die Diagnose deines Kindes nur ein}i
Teil dessen ist, wer es insgesamt ist, dein Kind wird nicht nur}
daruber definiert.

3. Du dachtest, du wisstest, dass bedingungslose Liebe ein-§
fach durch das "Eltern-Sein" entsteht, aber dann kam diesef}
kleine Person und sie kreuzte einfach in deinem Leben auf und
forderte dein Herz, um wirklich zu zeigen, was bedingungslose
Liebe bedeutet. Ohne Bedingungen, ohne Erwartungen zu er-
fullen, es ist nur einfach reine unverfalschte Liebe.
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4. Einige Leute werden verletzende Dinge sagen. Die meisten wollen nicht verlet-
zend sein, sie sind nur ahnungslos. Versuche, ihnen zu vergeben, erinnere dich-
friher warst auch du ahnungslos.

5. Mit witender Verfechtung wirst du nicht viel erreichen.

6. Hab keine Angst zu erkennen, dass es auch harte Tage gibt. Jeder Elternteil
hat sie, und einige Tage sind schlimmer als andere. Mixe Eure besonderen Bedin-
gungen in diese Mischung und du wirst sehen: die Hohen sind wirklich hoch
und die Tiefen wirklich tief.

7. Je nach Zustand deines Kindes, das "groBe Geschaft" am Klo oder Tépfchen

kénnte "die-Best-Leistung" aller Zeiten sein!! =

8. Du wirst jedes Mal lachen, wenn jemand sagt: "Gott gibt besondere Kinder nur
besonderen Eltern.", weil du weiBt, du bist nichts Besonderes. Du hast nicht
mehr Geduld, Kraft oder Heiligkeit als die Nachbarn von nebenan.

9. Wenn die Leute zu dir sagen: "Ich kdnnte das nie tun ... ", wirst du zusam-
menzucken, weil du weiBt, dass es nicht schwer ist, dein Kind zu lieben. Es ist
einfach das, was Eltern tun. Und du wirst auch wissen, wenn ihr Kind eine Behin-
derung hatte, dass sie es genauso tun kénnten.

10. Du wirst so stolz sein, auch auf die kleinsten Erfolge, die dein Kind erzielt. Du
wirst dich wie ein Ballon flihlen, mit so viel Freude in dir, dass du jederzeit plat-
zen koénntest. Und manchmal kédnnen sich die Nachbarn nur wundern, was in dich
gefahren ist, weil du herum hupfst, jubelst, tanzt, klatscht oder/und du einen
Narren aus dir machst - mitten im Garten.

11. Es wird eine klare Unterscheidung geben zwischen deinem alten Ich und dei-
nem neuen Ich nachdem du dein Kind mit besonderen Bedlrfnissen bekommen
hast. Das neue Ich, hat ein viel besseres Verstandnis dariber, was wichtig ist im
Leben, dartber, woflr unsere Herzen schlagen-tber den Wert allen Lebens.

12. Dein Leben wird reich, geflullt und bedeckt mit Liebe sein. Du wirst Purzel-
baume schlagen an der tiefen Seite des Pools, du wirst den Wind im Gesicht lie-
ben und du wirst lernen zu fliegen.

3K K 3k >k >k 5K 5Kk 3k >k >k 5k 5k Kk >k >k 5k 5k >k >k >k 5k 5k 3k >k >k >k 5k >k >k >k >k >k >k >k >k >k

Dieser Text stammt nicht von uns, er stammt von Ellen Slumbo. Aber er hat zu
uns gefunden und trifft uns mit voller Kraft. Deshalb haben wir uns entschlossen,
ihn auf Deutsch zu Ubersetzen und hier zu posten.

Die Originalfassung dieses wundervollen Blog-Eintrags von Ellen Slumbo kénnt
ihr hier nachlesen:

http://www.ellenstumbo.com/12-things-being-a-special.../
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/ Romana Malzer (Ubersetzung)
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Rundbrief: Welche Therapien werden am Reit-u. Therapiehof ,,Mensch und
Pferd“ in NuBdorf bei Salzburg angeboten?

Frau Haderer: Es wird Heilpddagogik, Freizeitpadagogik und Erlebnispadagogik
angeboten. Es wird momentan keine Hippotherapie angeboten, da ich selbst da-
flir keine Ausbildung habe.

Am Therapie- und Erlebnishof Sonnenscheinhof haben Kinder und Jugendliche
mit besonderen Bedurfnissen die Mdglichkeit, sich frei zu entfalten, neue
Freundschaften zu knipfen, die Seele baumeln zu lassen, neue Wege zu entde-
cken, die Natur in all ihrer Vielfalt zu erleben, zu lachen und zu weinen, sich an
das Pferd zu kuscheln um ihm all seine Geflihle anzuvertrauen, durch die Wal-
der zu reiten um neue Kraft zu tanken, Menschen und Tieren zu begegnen, die
einem zuhoéren und so annehmen wie man ist.

Rundbrief: Benétigt man fir die Hippotherapie eine Zusatzausbildung?

Frau Haderer: Ja einen Lehrgang in 2 Teilen mit anschlieBender Prifung. Vo-
raussetzung flr diesen Lehrgang ist eine Ausbildung zum Physiotherapeuten
und eine 2-jahrige Arbeit mit vorwiegend neurologisch erkrankten Patienten
oder einen Bobath! Kurs.

Rundbrief: Wie wirkt die Hippotherapie auf den/die PatientIn?

(Sitzt er/sie allein auf dem Pferd? Wie kommt er/sie auf das Pferd? Welche
Hilfsmittel gibt es dabei? Ist der/die Therapeutln mit dem/der PatientIn allein
mit dem Pferd unterwegs?)

Frau Haderer: Je nach Stabilitat sitzt der/die PatientIn allein
oder mit der/die Therapeutln am Pferd. Mittels einer Rampe
ist die bestmdglichste Methode auf das Pferd zu gelangen.

Ein Pferdefuhrer/in vorne oder hinter dem Pferd ist immer mit
dabei.

Rundbrief: Kann jede Patientin/ jeder Patient Hippotherapie
erhalten?

Frau Haderer: Nach einer arztlichen Untersuchung kann je-
der Hippotherapie oder Heilpadagogische und Therapeutische
Forderung mit dem Pferd erhalten. Im Fall von Annalena ist eine jahrliche or-
thopadische Kontrolle sehr wichtig. Vom Alter her ist die Therapie nicht abhan-

gig.
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Rundbrief: Wo findet die Therapie statt?

Frau Haderer: Am Sonnenscheinhof - https://www.menschundpferd.at - fin-
det die Therapie je nach Wetter in der Halle oder am Reitplatz statt. Ebenso wird
auf den Wegen rund um den Hof bergauf- u. bergab gegangen.

Rundbrief: Welche Pferde werden flUr die Therapie genommen? (Diese werden
ja auch ausgebildet, von der Therapeutin selbst?)

Frau Haderer: Das Pferd muss charakterlich einwandfrei, menschenfreundlich,
ausgeglichen, nervenstark und doch sensibel sein. Es muss an seinen Einsatz in
der Therapie vorbereitet werden, z. B. Herantreten und ruhig stehen an der
Rampe, Auf- u. Absitzen, ruckartige Bewegungen, laute Schreie und vieles
mehr... Das therapeutische Flihren gehért ebenso dazu.

Ich bilde meine Pferde selbst aus.

Rundbrief: Wie erkennt die Therapeutin einen Therapieerfolg?

Frau Haderer: Im Fall von Annalena ist die Aufrichtung besser geworden, das
Stehen wurde geférdert und die Stereotypien sind wahrend der Einheit teilweise
komplett weg - die Wahrnehmung hat sich deutlich verbessert und ist sie wah-
rend des Reitens entspannt und kann auch ohne Hilfe auf dem Pferd sitzen.

Rundbrief: Wohin kann man sich wenden, wenn man eine Reit-Therapeutin
sucht?

Frau Haderer: Auf der Seite ,,Osterreichisches Kuratorium fiir therapeutisches
Reiten* findet man eine Auflistung der Therapeuten in Osterreich. Aufgeteilt in
Sparten (Hippotherapie / Heilpddagogische und Therapeutische Férderung mit
dem Pferd / Integratives Reiten / Ergotherapie mit Pferd) und den Bundeslan-
dern.

Rundbrief: Wird die Hippotherapie von der 6sterreichischen Gesundheitskasse -
OGK - bezahlt?

Frau Haderer: Hippotherapie wird arztlich verordnet und von einem Physiothe-
rapeuten mit der Zusatzausbildung Hippotherapie durchgeflihrt. Meist wird die
Behandlung von den Patienten selbst bezahlt und hinterher wird die Rechnung
zur teilweisen Kostenerstattung eingereicht.

Die Heilpadagogische und Therapeutische Férderung mit dem Pferd ist privat zu
bezahlen.

‘, ORSG

Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Zur Person Nicole Haderer:

Meine Liebe zu den Pferden habe ich schon als kleines Kind ent-

deckt und wurde dank meines GroBvaters bereits mit 5 Jahren stol-

. ze Pferdebesitzerin. Von ihm erbte ich die Liebe zu den Tieren und
! durfte viel von ihm Uber Tiere und Menschen lernen.

Seit damals sind Pferde meine treuen Wegbegleiter und ich erlebte

&schbne, aber auch traurige Zeiten mit ihnen und durfte vor allem
sehr viel von ihnen lernen. Sie fordern Respekt und Zuwendung, Zuverlassigkeit
und Ehrlichkeit und geben einem Nahe, Trost und schenken Freude. Sie haben
die Gabe, einem sein eigenes Spiegelbild vorzusetzen und zu reflektieren - so
sind sie immer meine Freunde und Lehrer.

Schon frih hatte ich das groBe Gllck, zu wissen, welchen Beruf ich ergreifen
mochte, namlich mit behinderten Menschen zu arbeiten, ihnen Hilfe und Partner-
schaft zu geben, Lebensfreude zu vermitteln, ihnen dabei behilflich zu sein, ein
lebenswertes Leben zu fihren.

Was bot sich da mehr an als meine Pferde als Helfer zu nehmen, um auch Men-
schen, die es nicht immer leicht haben im Leben, schone Momente zu bieten und
um auch solche Erfahrungen sammeln zu kénnen, wie ich dies konnte.

Wahrend all der Jahre an Ausbildungen und verschiedenen Tatigkeiten in Behin-
derteneinrichtungen baute ich mir Schritt fir Schritt mein Berufsfeld im Bereich
der Heilpadagogischen Arbeit mit Pferden auf und verfolgte weiterhin meinen
Kindheitsraum des eigenen Hofs.

Im Sommer 2010 nahm der Hof seinen regularen Betrieb auf, im September
2010 wurde er mit einem tollen Fest offiziell eréffnet.

Wie entstand Hippotherapie?
Der Name Hippotherapie leitet sich vom griechischen Wort Hippos (Pferd) ab.

Als Physio- und Bobath-Therapeutin konnte Ursula Kiinzle 1966 in England Ein-
sicht in internationale Reitbetriebe nehmen. Dort fihrte man ,,Riding fort he
Disabled* durch. Sie erkannte, anhand der motivierten, bewegungsbehinderten
Kinder, die auf dem Pferd saBen, dass die Pferdebewegung unter bestimmten Vo-
raussetzungen eine wertvolle therapeutische Erweiterung sein kann.

Durch die Unterstltzung der neurologischen Klinikleitung Basel, fand diese Idee
eine praktische Anwendung in ihrer taglichen physiotherapeutischen Arbeit.

Die Bewegungslehre Dr. h.c. Susanne Klein-Vogelbach pragten ihre Erkenntnisse
Uiber die Wirkungsweise der Ubertragung der Pferdebewegung auf den Patienten.

Ab Janner 1998 wurde diese Therapieform mit Hilfe des Pferdes im schweizeri-
schen Physiotherapie-Tarif aufgenommen (Physiotherapeuten mit Zusatzausbil-

Seite 50



September 2021

dung).

Die Hippotherapie hat in den letzten zwei Jahrzehnten sowohl im nationalen wie
im internationalen Bereich zunehmend Anwendung und Anerkennung gefunden.

MR Hippotherapie auf den Grundlagen

- der Funktionellen Bewegungslehre Klein-Vogelbach
~ ISBN-13

978-3540652205

Springer Verlag

M82,24 €

lBobath: https://flexikon.doccheck.com/de/Bobath-Konzept

Das Bobath-Konzept ist ein im Jahre 1943 von Berta und Dr. Karl Bobath entwickeltes Rehabilitationskon-
zept zur Behandlung von Patienten mit zentralen Ldhmungen (z.B. nach Insult, Multiple Sklerose, Enzephali-
tis, Morbus Parkinson).

Internetzugriff 20.04.2021

Save the Date — Save the Date — Save the Date — Save the Date — Save the Date

Wir freuen uns auf ein hoffentlich Wiedersehen beim Familientreffen in Hipping

Damit der globale Zusammenhalt der Rett-
Syndrom Vereinigungen und der Informati-
S onsfluss untereinander gewahrleistet wird,
flnden ab Mai 2021 vierteljahrliche ZOOM-

= (Www. rettsvndrome org), statt. Eingeladen
_ sind Vertreter aller Rett-Syndrom Familien
Organisationen. Auch wird Interessantes
und Aktuelles aus der Forschung vorgestellt. Auf diese Weise bleiben wir trotz
der Covid-19-Pandemie weltweit in Kontakt!
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»Cure 360% - about Research Rett Syndrome - lautete das Zoom Webinar im
Februar diesen Jahres, welches von Claudia Petzold, Grinderin des Vereins zur
Férderung von Forschung ,rett-syndrom-deutschland® organisiert wurde. Darin

erklarte Monica Coenraads (Grinderin und Prasidentin von Rett Syndrome Rese-
arch Trust) die letztes Jahr auf Schiene gebrachte Strategie von RSRT.

Von 2017 — 2020 wurde von RSRT auf der Grundlage der bisherigen wissen-
schaftlichen Erkenntnisse der Forschungsplan ,,roadmap to a cure®“ mit Spenden-
geldern in Hohe von 33 Million US Dollar durchgefiuihrt. Die Ergebnisse haben die
Erwartungen erflllt. Ziel war, therapeutische Programme zu identifizieren, einzu-
fUhren und auch auszuweiten, welche auf die Grundursache des Rett-Syndroms
abzielen: MECP2-Mutationen.

BUSINgg, Aufbauend auf den wissenschaftlichen Ergebnissen

der dreijdhrigen gezielten Forschungsarbeit der

%‘v‘*\*&“‘
(8\«

,2roadmap®“ wurde im Sommer 2020 ein neuer Angriff
auf das Rett Syndrom gestartet. CURE 360. In die-
sem Programm sollen nun diese sechs Therapiepro-
gramme - Gen-Ersatz, Gen-Editing, MECP2-

Reaktivierung, RNA-Editing, RNA-Trans-splicing, Pro-

PROTEIN

wmczm,

Norpyp v
2d7IM

tein-Ersatz -vorangetrieben und vor allem auch die
Biopharmaindustrie miteinbezogen werden.

Forschung ist teuer und kostet viel Geld. Unter der Aufsicht von RSRT Griinderin
Monica Coenraads (Mutter von Rett-Tochter Chelsea) werden gezielte Projekte
mit ausgesuchten Laboratorien und Universitaten zur Erforschung des Rett Syn-
droms in Angriff genommen. Das Ziel ist stets die Heilung der Krankheit. In den
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USA werden Spenden zu 99 % aus dem privaten Bereich lukriert, zumeist von
betroffenen Familien welche verschiedene Spendenaktionen veranstalten. Un-
terstlitzung findet RSRT weltweit! In Deutschland durch den von Claudia Petzold
gegrindeten ,,Férderverein rett-syndrom-deutschland® welcher vornehmlich aus

dem deutschsprachigen europaischen Raum Spender flir die Rett Forschung ge-
winnen kann.
! stella Peckary

https://www.rett-syndrom-deutschland.de/
https://www.rett-syndrom.at/spenden-fuer-die-forschung/
https://research.reverserett.org/

Menschen mit Behinderung
sind keine Ungeheuer,
sie haben nur ein Handicap
und zahlen dieses teuer.

Menschen mit Behinderung,
sie wlrden sich gern freuen,
die Welt nur schén und farbig sehn
und keinen Tag bereuen.

Menschen mit Behinderung,
sie haben Recht zu leben,
sie suchen nach Bestatigung,
auch das ist ihr Bestreben.

Menschen mit Behinderung,
die schiebt man nicht zum Rand,
sie miissen in der Mitte steh’n,
drum reicht ihnen die Hand!

© Norbert van Tiggelen

(Uberarbeitete Version 2016)
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Im Leben eines (besonderen) Kindes finden einige signifikante Ubergénge der Le-
benssituation bis ins Erwachsenalter statt. In diesen Reifeprozessen wollen wir
als Eltern sie nur zu gerne unterstutzen, Vorsorge treffen sowie Informationen
Uber rechtliche Mdéglichkeiten und auch Uber medizinische Vorsorge einholen.
Transition geschieht nicht von heute auf morgen, sondern ist ein stufenweiser
Prozess, der die Kinder und die Jugendlichen (sowie ihre Familien) auf ihrem Weg
zum Erwachsenwerden begleitet.

KINDERGARTEN

Der erste Ubergang ist der Weg von der elterlichen fiirsorglichen Obhut in den
Kindergarten. Schon die Frihférderung, verschiedene Therapien und eventuell
Krankenhausaufenthalte haben uns Eltern darauf vorbereitet, dass die Kinder
auch bei anderen Menschen in guten Handen sind. Doch waren wir davor meist
zugegen und konnten notfalls ,,eingreifen® oder erklarend wirken. Nun aber ist
das Kind taglich einige Stunden auBerhalb der elterlichen Kompetenz. Gerade bei
Kindern mit besonderen Bedulrfnissen ist die Auswahl an geeigneten Kindergarten
sehr gering; Kompromisse mussen eingegangen werden. Und um Versorgungs-
und Betreuungsllcken flr die speziellen Bedurfnisse zu vermeiden, sind ausfihr-
liche und aufklarende Gesprache mit den verantwortlichen Personen notwendig.
Dieser erste Schritt ist nicht nur flr das Kind schwierig, auch flr die Eltern, wel-
che naturlich besorgt um die optimale Betreuung des Kindes sind. Umso mehr bei
unseren Rett-Kindern, da sie sich verbal selbst nicht auBern kédnnen. Gerade im
Vorschulalter kommt es nicht selten vor, dass Rett-Kinder autoaggressiv und mit
Schreien reagieren, wenn flr sie die Situation unertraglich wird. Dabei kann
schon ein zu lautes Lachen, eine nasse Windel, ein anderes Kind, das irgendet-
was will und fur Missverstandnis sorgt, die Ursache sein. Beim Rett-Syndrom ist
das ,,unerklarliche* Schreien typisch, es fehlt aber den Kindergartenpadagogin-
nen, oft die nétige Sensibilitat daftr.

SCHULE

Der nachste Ubergang betrifft Kinder im schulreifen Alter. Das ist zumeist im 6.
Lebensjahr. In vielen Fallen entscheidet die Gemeinde/das Magistrat/der
Schulerhalter Uber die geeignete Schule.

FlUr die besonderen Rett-Anforderungen ist es besonders schwierig, eine entspre-
chende Schule mit Sonderbedarf zu finden. Erschwert wird die Entscheidung,
wenn sich Eltern flr ein zusatzliches Kindergartenjahr entscheiden (wollen). Aus
eigener Erfahrung weiB3 ich, wie unglaublich erfinderisch Entscheidungstrager in
Ausreden sind, wenn sie das besondere Kind endlich aus dem Kindergarten wis-
sen wollen, obwohl die Betreuung und das soziale Umfeld der KG-Gruppe flur das
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Kind optimal sind. Als Entscheidungshilfe ware vielleicht die Mdglichkeit, einige
Probetage in der neuen Schuleinrichtung zu verbringen. Damit ergibt sich die Ge-
legenheit, LehrerInnen, BetreuerInnen und eventuelle zukilinftige MitschilerInnen
kennenzulernen. Auch die Ausstattung der Klassen und Gruppenraume ist ent-
scheidend. Die Angespanntheit wahrend der Zeit der Entscheidung Ubertragt sich
leider nur zu oft auf die Kinder und Geschwisterkinder; Gesprache innerhalb der
Familie und/oder mit ausgebildeten Padagogen/innen oder Psychologen/innen
kdnnen hilfreich sein. Zusétzlich zum Ubergang in die Schulzeit kommt zumeist
ein weiter Weg mit dem Fahrtendienst hinzu. Wir Eltern geben unsere Kinder
wieder in die Hande von fremden Personen und hadern oftmals damit. Hilfreich
ist, Informationen vor Ort einzuholen, Lehrerln, BetreuerIn, FahrerIn und Betreu-
erIn im Fahrtendienst (was nicht immer moglich ist) zuvor kennen zu lernen und
auf die besonderen Bedirfnisse des Kindes aufmerksam zu machen. Ein kurzer
,Leitfaden“ mit Fotos von Mimik/Gestik des Kindes und deren Bedeutung kénnen
mitgegeben werden (z. B. ein ICH-Buch). Bewegungsablaufe, Notfallplane, Ge-
sundheitspléane und Medikamente, die in der Schule benétigt werden, missen be-
sprochen werden. Auch eine ausflihrliche Dokumentation der medizinischen Diag-
nosen. Gut sind auch Folder Uber das Rett Syndrom, JA/NEIN Karten, Symbolkar-
ten etc... Besprechen Sie die Grundbedurfnisse des Kindes mit den neuen betreu-
enden Personen und sprechen Sie auch mit ihrem besonderen Rett-Kind Uber die
neue Situation. Oft unterschatzen wir das Verstandnis unserer Kinder.

TAGESEINRICHTUNG - VOLL- und TEILBETREUTES WOHNEN - TAGES-
STATTE (ANLERNWERKSTATT) - BETREUUNG ZU HAUSE

Der ndchste Schritt im jugendlichen Erwachsenenalter ist der Ubergang von der
Schule in eine Tageseinrichtung, voll- und teilbetreutes Wohnen, Tagesstatte
(Anlernwerkstatt). Zusatzlich zu den vielfaltigen Entwicklungsaufgaben erleben
' AN die besonderen, jungen Menschen im Alter zwischen 15

A und 20 Jahren viele korperliche Veranderungen und Her-

_§ ausforderungen, mit denen sie umzugehen lernen muissen.
. Seien es Veranderungen im Familienleben, mit Freund-
schaften unter Gleichaltrigen oder Freundschaften in der
Gruppe, ein Schulwechsel oder ein Neubeginn in einer Ein-
richtung. Die Pubertat stellt die Jugendlichen vor die
schwierige Aufgabe, den eigenen Korper differenzierter
wahrzunehmen und sich dem gesellschaftlichen Umfeld
N, anzupassen“. Wir als Eltern missen uns dieser besonde-
ren Herausforderung der Stitze unserer Jugendlichen be-
wusst sein. Das Verstandnis fur die besonderen Jugendli-
chen zur Selbstandlgkelt hat sich im Laufe der Jahre und den damit verbundenen
Lebensabschnitten vertieft. Dennoch kommt es vor, dass Eltern der Umzug des
»Kindes* aus der elterlichen Wohnung in eine Einrichtung viel schwerer fallt als
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dem Jugendlichen selbst. So berichtete mir eine Rett-Familie aus Salzburg, dass
sie nun ,Stroh-Eltern“ seien. Eine liebevolle Umschreibung mit einem Tropfen
Wermut. Einerseits glicklich, dass es der Tochter in der Einrichtung so gut gefallt
und sie viel lacht, andererseits hat man plétzlich Zeit flr eigene Bedirfnisse -
die jedoch nun eigentlich keine mehr sind. ,,Es geht Eva sehr gut, sie hat ihren
Platz bzw. ihr ,Daheim* gefunden.*

ARZTLICHE VERSORGUNG

Die arztliche Versorgung ist bis zum 18. Lebensjahr durch den Kinderarzt gege-
ben. Aber wie geht es dann weiter? Zumeist Ubernimmt von nun an der Hausarzt
die arztliche Betreuung des besonderen Kindes. Von Vorteil ist daher, einige Jah-
re zuvor bei Bedarf mit Konsultationen zu beginnen, damit der Hausarzt mit der
Krankengeschichte vertraut ist.

Kinderkliniken sind flir die medizinische Versorgung von Kindern ab der Geburt
bis zum 18. Lebensjahr zustandig. Danach ist es vorgesehen, dass Jugendliche/
junge Erwachsene von der Erwachsenenmedizin weiter betreut werden. Der
Wechsel von der padiatrischen (=Kinder-) Betreuung in die Erwachsenenbetreu-
ung wird als Transition bezeichnet. Dr. Matthias Baumann, Oberarzt Neuropa-
diatrie Department flr Kinder- und Jugendheilkunde, Tirol Kliniken, betont, wie
wichtig der Punkt der ArztInnen-PatientInnen Kommunikation ist. Haben Kinder
und Jugendliche PatientInnen noch sogenannte Kombitermine, befindet sich bei
der Erwachsenenmedizin nicht alles im gleichen Haus. Angehérige missen nun
viel mehr selbst organisieren. Auch wenn der Ubergang nicht ,,hart“, also iber-
gangslos und plétzlich erfolgt, ,ware es sicherlich sinnvoll, einen Coach zu ha-
ben, der das Management und die Betreuung von PatientInnen mit seltenen und
chronischen Erkrankungen Ubernimmt.”“ Die Transition ist ein gezielter, geplan-
ter Prozess, um Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischer Erkrankung
von kindzentrierter in erwachsenenorientierte Betreuung zu lbergeben.

aus dem ,,DU“ wird nun ein ,,SIE“

https://www.bildungssystem.at/kindergarten/sonderpaedagogik
https://sonderpaed.schule.at/portale/sonderpaedagogik/sonderpaedagogik-in-oesterreich/detail/
sonderpaedagogik-in-den-bundeslaendern.html
https://www.bmbwf.gv.at/Themen/schule/schulsystem/sa/sp.html
https://www.oesterreich.gv.at/themen/menschen mit behinderungen/

sonstige informationen behinderung/Seite.1620005.html
https://www.barmherzige-brueder.at/site/wien/home/article/28715.html
https://www.bizeps.or.at/
https://www.sozialministerium.at/Themen/Soziales/Menschen-mit-Behinderungen/UN-
Behindertenrechtskonvention.html

https://www.eurordis.org/de

https://www.seltenekrankheit.info/

https://infusionathome.eu/das-sind-wir/kontakt

!/ stella Peckary
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In diesem Beitrag mdchte die Redaktion des Rundbriefes nicht Gber Pubertat im
medizinischen oder therapeutischen Sinne berichten. Den Uber dieses Thema re-
ferierte Psychotherapeutin Margaretha Maleh im Rundbrief 1/2003. https://
www.rett-syndrom.at/verein-ueber-uns/rundbriefe/

Nein, der Redaktion war wichtig, die Eltern von Kindern mit Rett-Syndrom zum
Thema Pubertat zu Wort kommen zu lassen!

W Lukas, 14 Jahre, ist schon
: ',zwel Jahre in der Pubertét.
Zuerst wurde seine Stimm-
lage tiefer. Dies fiel der Lo-
gopadin als erstes auf! Im
Laufe des Vorjahres fing
sich sein Kdrper an zu an-
dern, Uberall wuchsen die Haare, auch
unter den Achseln. Seit Anfang dieses
Jahres war auch schon ein kleiner
Flaum von Bartansatz zu sehen. Aber
nicht nur sein Koérper anderte sich,
sondern auch sein Ego. Friuher wollte
er standig, dass ich mit ihm bastelte.
Seit ein paar Monaten ist es sehr
schwierig, ihn dazu zu animieren. Sei-
ne Vorlieben sind jetzt Fernsehen und
Essen. Wenn Lukas koénnte, wlrde er
wahrscheinlich nur mehr beim PC sit-
zen und mit seinen wenigen Freunden,
mithilfe von Unterstitzter Kommunika-
tion, skypen. Wegen seines Wachs-
tumsschubs ist fur Lukas Bewegung
schwieriger geworden. Auch er be-
merkt die Diskrepanz zwischen ihm
und den anderen gleichaltrigen Jungen,

DANIELA KULoT

,Das kleine Krokodil und
¢ die groBe Giraffe sind ein
Paar. Dass sie unter-
schiedlich groB sind,
stért sie kein bisschen.
Aber warum gucken die
anderen so komisch?¢
Bunt und fantasievoll be-
schreibt Daniela Kulot die
Besonderheiten von Individuen, ihren
Zusammenhalt und ihr gemeinsames

Krokodil und Giraffe ~

cin
richtig cchies Licbespaar

nicht nur im koérperlichen Bereich, son-
dern auch im sprachlichen. Wie aber
ihm erklaren, dass er jetzt in der Pu-
bertat ist?

Hier kdnnte das Buch “Was passiert mit
Tom*, das mir eine andere Mama mit
einem Rett-Kind, empfohlen hat, helfen!

, ,Was passiert mit

Lena“ ist fur Mad-

e = chen und jungen

'..mm., & ,,, =8 Frauen zum Thema

mmm———— / Pubertat ebenfalls
2 ] erh'altlich.__ |

3 g..ﬁ J-l Beide Bilcher IIslllJnSc_I

&2 durchgangig
triert und mit einfachen, kurzen Satzen
oder einfachen Text mit Metacom Sym-
bolen visualisiert. (Ausleihe im ORSG-
Medienarchiv maglich!)

/ Elisabeth Nimmerrichter mit Lukas

https://eu.autismusverlag.ch/buecher/sachbuecher/
reynolds-kate-e.-was-passiert-mit-lena.html

Auftreten unter liebevollen Umstan-
den. Dabei kommen auch die verschie-
denen Charaktere, denen die beiden
begegnen, in ihrer detailgenauen Be-
schreibung nicht zu kurz. Ein Buch
zum Vorlesen fur Kinder mit besonde-
ren Bedirfnissen, aber auch fur kleine-
re Geschwisterkinder.

Daniela Kulot
ISBN Nr: 978 522 43538 3

! Stella Peckary
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Unter https://www.myravensburger.com/de-AT/ finden Sie verschiedene Mé&g-
lichkeiten ein personalisiertes Geschenk zu erwerben. Hier kdnnen Sie Foto-
puzzle, Spiele, Memory® oder personalisierte Kinderbiicher von my Ravensbur-
ger, selbst gestalten.

Bei Memory® von Ravensburger, gestalten Sie die Kértchen mit eigenen Fotos
oder gemalten Bildern. Mit den my Ravensburger Produkt-Designer kénnen Sie
das Spiel selbst gestalten, die Bilder hochladen, das Schachtel Design auswah-
len, Titel und GruBbotschaft eingeben und schon ist ihr Memory Spiel personali-
siert.

24 Karten 24,90 €
S —

Internetzugriff 03.05.2021

Unter https://shop.spreadshirt.at/Rett-Austria finden Sie Kleidung und Acces-
soires Artikel mit dem ORSG-Logo. Diese kénnen Sie auch mit eigenen Texten
gestalten oder personalisieren. Mit dem Kauf unterstitzen Sie gleichzeitig die
Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft.

Ab 7,49 € ,

BESTER
GRILLMEISTER
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Der Mustang r82 ist ein Gehtrainer, der flr eine gute Stabilitat sorgt, da Marie
viel Unterstitzung beim Gehen bendtigte. Durch ihre SpitzfliBe war der Mustang
r82 optimal flr uns, da er Marie genau die Stabilitat gab, die sie brauchte.

Der Mustang hat eine stufenlose winkelverstellbare Mit-
telsaule, dies ermdglicht eine leicht nach vorn gebeug-
ter Position und férdert das natlrliche Gangbild. Er gab
Marie sehr viel Sicherheit, sie hatte sehr viel Freude mit
ihrem Mustang. Das Laufen fiel ihr wieder viel leichter,
da sie viel Unterstitzung bekam von dem Gehtrainer.
Die Angst vor Schmerzen und Stlrzen verschwand, weil
sie wusste, dass sie eine Unterstitzung hat, die sie um-
klammert.

Der Mustang half Marie aber nicht nur bei dieser Proble-
matik, sondern er war ihr eine groBe Unterstitzung
nach ihrer Operation. Da er ihr viel Eigengewicht ab-
nahm, konnte Marie einige Tage nach der Operation
schon mit dem Gehen beginnen.

!/ Lisa Zettwitz mit Marie

Link zum Hersteller: http://www.r82.de/produkte/gehen/mustang/c-23/c-72/p-220/?sku=53732

Aufgrund der nur 10 cm niedrigen Sitzhéhe, der Splashy
Badeliege, ist ein Baden ohne viel Wasserverbrauch mdég-
lich.

Die Bodenplattform kann in 26 Positionen verstellt wer-
den - vom aufrechten Sitzen bis zum Liegen.

‘Zusatzllch gibt ein weich gepolstertes 3- oder 5-Punkt
Gurtset weiter Unterstitzung.

Die Badeliege ist weich gepolstert und lasst sich leicht
abwaschen und reinigen.

Link zum Hersteller: https://vidaglobal.de/produkte/splashy-badeliege
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elja® Gewichtstiere sind mit Quarzsand gefiillt und daher geeignet zur Férde-
rung der Tiefenwahrnehmung und Konzentration, aber auch zum Entspannen.
Die Gewichtstiere werden von Hand gefertigt und sind sehr naturlich im Ausse-
hen.

elja® Gewichtstiere werden von Elisa Wegl, zweifacher Mutter, in Niederdster-
reich gefertigt. Sie bietet durch die Regionalitat anderen Muittern einen wert-
schatzenden und sinnerflllten Arbeitsplatz. Der jingere Sohn von Elisa Wegl hat
besondere Bedurfnisse und der Verkauf der Gewichtstiere diente zur Finanzie-
rung seiner Therapien. AuBerdem baut sie einen elja® Special Needs Topf auf,
der bedlrftige Menschen unterstutzt, die ein Gewichtstier brauchen, sich aber
keines leisten kénnen.

98,00 € z.B. fur Schildkréte Gero

https://elja.at
Internetzugriff 18.06.2021

Die multifunktionale Kinderwarnweste mit dem Spezial-
Griff. Diese Weste half Marie wieder Vertrauen zu erlan-
gen. Die Weste nahm ihr die Angst vorm Umknicken und
Hinfallen. Durch ihre Muskelverkirzung hatten ihre
Sprunggelenke einfach keinen Halt mehr. Dies wurde
durch eine Operation korrigiert
und diese Weste gab Marie das
Vertrauen zurlck. Sie schafft damit mittlerweile auch g
schon einige Schritte allein. Die Weste wird eigentlich
zum Fahrrad fahren oder Rollschuhfahren lernen genom-
men. Durch einen groBartigen Tipp einer anderen Mama
kaufte ich die Weste sofort. Marie und ich waren richtig
begeistert.

34,90 €

Vielen Dank an Lisa Zettwitz fiir diesen Tipp

https://www.amazon.de/Fahrrad-Sicherheit-First-Biker-Kinder-Sicherheitsweste
Internetzugriff 18.06.2021
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Trinken, ohne den Kopf in den Nacken zu legen. -
Die innovative Geometrie des Innenbechers sorgt fir leichtes =

Trinken - und das in jeder Lage. Das Leeren des Mehrwegbe- techer mt
chers ist, auch ohne den Kopf in den Nacken zu legen, prob-

lemlos mdglich. Der Becher ist zudem ein praktischer Alltags- > ¢
helfer, unter anderem flir Menschen mit Handicap und Men- o
schen mit Schluckstérungen. Bt

Das Geheimnis dieses Bechers mit dem Trink-Trick liegt in der koni-
schen Form des Innenbechers - das bedeutet, dass sich seine inno-
vative Geometrie nach unten hin verjlingt, dhnlich wie eine Eistlite.
Dadurch kann der komplette Becher geleert werden, ohne dass man
den Kopf in den Nacken legen muss und auch die Nase stort beim
Trinken nicht mehr.

Neben dem Trink-Trick beherrscht der Becher auch den Thermo-Trick: Mithilfe
der doppelten Wand halt er kalte Getranke kihl und heiBe Getranke warm.
Damit kann jeder in seinem eigenen Tempo trinken und genieBen.

7,00 € pro Stuck

Weiters ist ein | erhaltlich. Dieser versteckt
hinter seinem ansprechenden AuBeren besondere Funktionen:

Ein schrager Innenboden, der zum Tellerrand
hin abgeschragt ist, sorgt daflir, dass das Es-
sen leichter auf Gabel oder Loffel gelangt. Er ( T
eignet sich sehr gut flir Hauptgerichte sowie

fur Suppen und ist auch als Esslernhilfe fir Kinder ideal. Au-

Berdem ist er mit einem Antirutsch-Ring ausgestattet, damit der Teller beim Es-
sen nicht verrutschten kann.

17,50 € pro Stlick

https://www.ornamin.com/shop/esshilfen-trinkhilfen/
Internetzugriff 18.06.2021

Das FuB-Erlebnis fir Jung und Alt - nach Lust und Lau- & e
ne wie ein Puzzle zusammensetzbar 4 {18 \Qm
Die verschiedenen Oberflachen und Hartegrade ermaogli- _@,}gf
chen zahlreiche Kombinationen, um verschiedene Mas- -
sageeffekte zu erzielen und spannende Bewegungs- und
Balancierspiele zu erstellen.

Ab 7,90 € pro Stuck

https://allespflege.com/Fuzzle-Fusspuzzle
Internetzugriff 18.06.2021
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" Igel Oskar ist ein aus Plisch gefertigter Igel mit dreizehn farbigen
und acht braunen, abnehmbaren Stacheln. In diesen verschiede-
nen Stacheln finden sich Quietschgerausche oder Rasseln. Ein

4 Glockchen findet sich in der Nase und in den FuBen lassen sich
Perlen ertasten.

Ideal zur Verfeinerung der taktilen und visuellen Wahrnehmung,
sowie der Feinmotorik durch Greifen.

h89,88 €
. . H@l |e

https://hoeller-spiel.at/produkt/igel-oskar/ =
Internetzugriff 18.06.2021 S" ‘le

Ist ein personalisiertes, groBenverstellbares Identifikati-
; onsarmband. Das Djuva Velcro Armband beinhaltet ein
E Stoffband mit Klettverschluss und eine Edelstahl-Gravur-

LN
ELTERN: +43 664/2184435

Frontplatte. Der Klettverschluss ist gréBenverstellbar und
ist somit auch fir wachsende Kinder geeignet.

Personalisierte Armbander ermdéglichen es, Informatio-
nen wie den Namen, Notfall-Kontakthummern und me-
dizinische Daten sofort ersichtlich bereit zu stellen.

Pro Stlick 30,95 €

https://www.amazon.de/s?k=djuva+id+armband
Internetzugriff 18.06.2021
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Wieder geht ein Jahr, in der die Pandemie die Treffen der ORSG nicht zulieB, zu
Ende und trotzdem halten sie einen umfangreichen Rundbrief in den Handen.

Der Dank dafiir gebiihrt ihnen, liebe Leser und Leserinnen und liebe Fa-
milien. Sie haben der Redaktion viele Beitrage und Informationen zugesandt!

Ebenso moéchte ich mich bei meiner Familie bedanken, die mich, als Redaktions-
leitung, sehr unterstitzt hat!

Vielleicht schicken Sie uns wieder ein Feedback oder einen Leserbrief zu
den einzelnen Beitrdagen!

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

sWussten Sie“ und ,Informationen aus den Bundeslindern“ -
Informationen, die fiir die ORSG Familien wichtig sein kénnen.

,»Hilfsmittel im Fokus¥, ,,Assistenzhund®, ,,Geschenktipp*, ,,Gedichte*

»Kinder mit Rett-Syndrom und die Pubertdat“ - zwischen dem 10 und 18
Lebensjahr (siehe Seite 57)

»Im Portrait® - Vorstellung von Familien mit einem Kind mit Rett-Syndrom bzw.
»Der Alltag in der Familie, WG oder Tagesstruktur mit einem Kind mit
Rett-Syndrom* ( z. B. als Bericht oder ,,Ich-Buch®)

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

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

(eventuell Uber https://wetransfer.com)

e.nimmerrichter@rett-syndrom.at oder info@rett-syndrom.at

Danke flr Ihre Mithilfe, damit der Rundbrief 2022 wieder interessant und viel-
faltig wird!

w Auf ein, hoffentlich baldiges, personliches Wiedersehen, freut sich
& die Redaktion!

. Elisabeth Nimmerrichter
' Redaktion Rundbrief

sterreichische 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 fiir
feverein von - gréBtenteils - selbst be- weitere Informationen wenden
troffenen Eltern (aber auch Arzten, www.rett-syndrom.at
Angehorigen, ...), der sich als Erstan- Prisident der ORSG:

laufstelle flr betroffene Familien ver-
steht. Wir versuchen zu trosten, .
" . . Strommersiedlung 11

Angste und Sorgen ein wenig zu ver-

kleinern, wo mdglich 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 unterstitzen.

Gilinter Painsi

| Finde uns auf
'_iJ facebook

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

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

« Forschungsprojekte innert Osterreichs, in dem uns moglichen Rahmen unterstiitzen

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

« gemeinsame Veranstaltungen/Unternehmungen des Vereins finanziell unterstiitzen
« eine eigene Homepage unterhalten (www.rett-syndrom.at)

« auch internationale Kontakte pflegen
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