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Liebe Eltern, Mitglie-
der und Freunde,

Es ist wunderbar,
dass wir in diesem
Jahr die
Ausgabe

zweite

unseres
veroffentlichen

“Rundbriefes”

dirfen. Trotz vieler Herausforde-

rungen, die uns zurzeit umgeben,
gibt es auch viel Gutes, an das
Viel-
leicht liegt ein schéner Urlaub mit

wir uns erinnern konnen.

seinen Eindricken und Bildern in

unserer Erinnerung oder ein
groBartiges Ereignis, das uns in
diesem Jahr begegnet ist. Der
vorliegende Rundbrief enthalt ei-
nige solcher guten Erinnerungen,
die wir nun in gedruckter Form
festhalten kdnnen. Viel SpaB und
Freude schon jetzt beim Lesen

der verschiedenen Artikel.

Sich an das Gute erinnern - ja,
es ist wichtig, sich an die guten
Dinge im Leben zu erinnern. Um
das Gute
starken, muissen wir uns daran er-

in unserem Leben zu

innern. Unsere Erinnerung ist sehr
kraftvoll. Es gibt keine Vergangen-
heit auBerhalb des gegenwartigen
Moments. Wenn wir uns an etwas
erinnern, bringen wir es in die Ge-

genwart und erwecken es zum Le-
ben. Je mehr wir uns an etwas er-
innern, umso lebendiger und
kraftvoller wird es. Wir alle haben
diese Fahigkeit - die magische Fa-
higkeit, Vergangenes wieder auf-
erstehen zu lassen. Alles, was wir
daflir tun mussen, ist uns daran zu
erinnern. Die Kraft, die dieser Fa-
higkeit innewohnt, kann allerdings
sehr groB3 sein und sie unterschei-
det nicht

schlecht - alles, woran wir uns er-

zwischen gut oder
innern, erwecken wir zum Leben.
Deshalb mulssen wir uns anstren-
gen, um uns an die guten Dinge
zu erinnern und die schlechten
Dinge loszulassen. Wir machen al-
le Fehler und tun etwas, das wir
spater bereuen. Es kann auch pas-
sieren, dass Erinnerungen uns
Fehler von anderen bewusst ma-
chen. Wenn wir uns diesen negati-
ven Gedanken hingeben, werden
sie immer wieder auftauchen, da-
rum muissen wir sehr achtsam
sein. Wenn wir uns an die schlech-
ten Sachen erinnern, dann werden
sich diese in der Welt und in unse-
rem Leben zeigen. Genauso funk-
tioniert es andersherum, wenn wir
die guten Dinge vergessen, wer-
den wir sie weder in der Welt noch
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in unseren Leben wiederfinden. kann.” Stimmt! Und das ist bereits

Im Fachmagazin “Nature Human Be- der erste Schritt zu einer guten Le-
] ) ) ) bensfreude. Wir koénnen die Erin-
haviour” beschreiben englische Wis- o .
T nerung an positive und schone Mo-
senschaftler, wie sie in einem Expe- . . .
_ ¢ mit 3 dlich Nei mente nutzen, um in uns jederzeit
;men n.1| l.;gen (ch en ( belguhntghzu gute Gefuhle zu erwecken. Am
epression) diese da ebrac a- 3} . :
Pr ] ! _) I _ U gebr - besten wahlst du die Erlebnisse
ben, sich immer wieder an positive . .
o _ Die ] dlich aus verschiedenen Bereichen aus -
|hge Z‘f erinnern. Lie .uge|.1 ¢ e.n eine positive Erfahrung, die du in
zeigten in der Folge subjektiv weni-

ger Anzeichen
fir eine De-

“Die Erinnerung ist das

Verbindung mit
deiner Schule,

_ d Ausbildung
pression - n einzige Paradies, aus  oder deinem
hatten ein ho- Beruf o
heres selbst- dem man nicht vertrie- g

macht hast -
wertgeflhl.

Die Schlussfol-
gerung der For-

scher, sich an gute Zeiten zu erin-
nern, macht offenbar widerstandsfa-

higer gegen Stress.

Daher gibt es einen passenden
Tipp: Schwelge in positiven Erin-
nerungen. Nimm dir ein wenig Zeit
und lass deine Gedanken auf Rei-
sen gehen. Suche in deiner Erinne-
rung nach Erlebnissen, wahrend
denen du ganz besonders glicklich
warst. Schdéne Erinnerungen koén-
nen uns in eine gute Stimmung
versetzen und viele positive Ge-
fuhle wecken, die uns auch durch
schwierige Situationen tragen. Je-
mand sagte mal: “Die Erinnerung
ist das einzige Paradies, aus dem

man nicht vertrieben werden

ben werden kann.”

mit Freunden
verknupfst -
mit deinen Interessen bzw. deinem
Hobby verknlpfst -mit deiner Part-
nerschaft verknlpfst - mit deinen
Eltern, GroBeltern oder Geschwis-
tern verbindest. Schwelge in die-
sen schonen Erinnerungen. Je le-
bendiger du dir das Ereignis vor
Augen flhren kannst, desto star-
ker wirst du die damit verbunde-
nen positiven Gefuhle in dir wach-
rufen. Und noch einen positiven
Effekt hat das bewusste Erinnern
schéner Dinge: Du trainierst dein
Gehirn und tust so etwas flr deine
geistige Fitness.

Herzlichst
Gunther Painsi

Prasident der Osterreichischen Rett
-Syndrom Gesellschaft
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Liebe Rett-Familien und Abonnenten unseres Rundbriefes.

Da wir heuer dank unseres Redaktionsteams zwei Ausgaben unse-
res Rundbriefes versenden, moéchte ich Euch einen kurzen Finanz-
bericht Uber das erste Halbjahr bis zu unserem Rett-Treffen in Hip-
ping Ubermitteln. Nach zwei Jahren ohne jegliche Méglichkeit uns
zu treffen und dank unserer eifrigen Spender und Mitgliedsbeitragen konnten
wir mit einem beachtlichen finanziellen Polster ins Jahr 2022 starten. Es wa-
ren wieder Spenden mit vierstelligem Betrag dabei, initiiert von unserem Vor-
standsmitglied Ewald Hammer. Die laufenden Spendeneingange von Amazon,
Spreadshirt und Facebook, initiiert von Vorstandsmitglied Romana Malzer,
machen Uber das gesamte Jahr auch einen beachtlichen Betrag aus. Danke
auch an allen anderen Spendern und Goénnern, welche damit unsere Rett-
Treffen Uberhaupt erst ermdglichen.

Danke an alle Gonner und Spender im Namen der ORSG.

Einen groBen Anteil der Spendeneingange (€ 15.000) aus dem Jahr 2021 von
einer Pharmafirma mussten wir heuer allerdings Uber ,,Rett Deutschland*“ an
ein Forschungslabor in Amerika weiterleiten, da diese Spende zweckgebunden
war. Dies wurde naturlich in Absprache mit der Wirtschaftsprifung und einem
Kooperationsvertrag zwischen allen Parteien gemacht, um jeden Verdacht des
Missbrauchs oder Geldwasche zu entkraften. Es wurde auch im Vorstand ein-
stimmig beschlossen, dass dies eine einmalige Sache seitens unseres Verei-
nes war, da dies nicht zu den Aufgaben des Vereins ORSG gehért.

Meine Beflirchtungen, dass sich unsere Ausgaben beim ,,Rett-Familientreffen*
auch drastisch erhéhen werden, sind Gott sei Dank nicht eingetroffen. Wir
splren das ja Uberall im Alltag. Die Kosten beliefen sich in circa gleicher Hohe
wie die letzten Jahre davor. Dies nahm ich mit Freude zur Kenntnis.

Am 25.06.2022 wurde am Abend wieder in gewohnter Umgebung beim ,,Rett-
Familientreffen® die Kassa von den Kassaprifern Malzer Markus und Schndll
Wilma akribisch geprift und fir in Ordnung befunden. Da keine Ungereimt-
heiten und Fehlbestande festgestellt wurden, wurde ich nach meinem Finanz-
bericht am 26.06.2022 von der Vollversammlung entlastet. Fur die vorange-
gangenen zwei Jahre wurde ich nach den Berichten der Kassaprifer ebenfalls
entlastet.

Nach einiger Uberredungskunst des Vorstandes habe ich mich doch bereit er-
klart, das Amt des Kassiers wieder zu tibernehmen.

Ich bedanke mich flr das in mich gesetzte Vertrauen in der Vergangenheit,
sowie die nachsten Jahre beim gesamten Vorstand sowie bei allen Mitgliedern.

Danke und liebe GriBe .
Josef Haider Bankverbindung der ORSG:

(Kassier ORSG) IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346
BIC: BAWAATWW
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Man sah es allen am Rett-Familienwochenende an, wie sie sich freuten, end-
lich wieder ein sorgenfreies Wochenende zu verbringen (natirlich waren alle
anwesenden Personen getestet). Denn coronabedingt gab es auch von der
Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft keine Veranstaltungen in den letz-
ten zwei Jahren. Da war die Wiedersehensfreude fir die ankommenden Fa-
milien umso grdBer.

Aber wie begriBt man sich in diesen Zeiten? Halt man
lieber Abstand zueinander? Gibt man sich die Hand 7%
oder macht man doch eine BegriBungsumarmung? ‘

Freitagnachmittag tagte wie Ublich der ,,alte Vorstand“ noch ein letztes Mal,

um noch einige offene Vereinsinterna zu besprechen, wahrend die anderen
Familien in Ruhe anreisten und sich im Hotel einrichteten.

Nach einem ausgiebigen Abendbuffet kamen dann die schon anwesenden Fa-
milien zum ersten Mal an diesem Wochenende zusammen. Bei den friheren
Treffen erzahlten Stella und Gerhard Peckary, Auslands- und Forschungskor-
respondent:in, Uber die verschiedenen Weltkon- =
gresse der Rett-Syndrom-Gesellschaften. Dieses
Jahr leider konnte Familie Peckary aus gesund-
heitlichen Gridnden am Rett-
Familienwochenende nicht teilnehmen.

Daher betrachteten Freitagabend die Familien,
Bilder der Rett-Treffen der letzten zehn Jahre -
und waren erstaunt, wie manche ihrer Kinder | =

sich in den letzten Jahren verandert hatten. Von § 7 g
kleinen Madchen/Buben waren die Kinder zur Rett-Familientreffg:.zoﬂ
jungen Frauen/Mannern herangewachsen.

Danach wurden noch viele Erinnerungen ausgetauscht. Die gute Stimmung
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des ersten Abends konnte auch das Gewitter nicht beeintrachtigen.

Am nachsten Tag regnet es immer noch. Trotzdem hatten alle Familien gute
Laune. Nach einem ausgiebigen Frihstlick wurden die Rett-Kinder und die
Geschwisterkinder der liebevollen Betreuung, die Birgit Berger organisiert
hatte, ibergeben.

Als erstes sahen wir uns gemeinsam den Film von Leslie Maltons Schwester
mit Rett-Syndrom ,,Meine wunderbare Schwester* an und die eine oder an-
dere Trane wurde verdrickt. (siehe Seite 31).

Nach einer kurzen Kaffeepause hielt Doktor Freilinger seinen
Vortrag mit dem Titel ,,Rett-Syndrom - Was gibt es Neues -

gibt es etwas Neues?*“.

In der Mittagspause war reichlich Zeit flirs Essen und um sich g
mit den anderen auszutauschen, zu chillen oder sich im eigenen
Schwimmbad des Hotels abzukthlen.

Der Regen hatte aufgehdrt und bei strahlendem Sonnen-
schein trafen sich die Familien dann zum Gesamtfoto vor
 dem Hotel (siehe Titelblatt). Dort warteten auch schon die
Alpakas, mit denen die Familien eine kleine Wanderung ma-
| chen wirden.

@ Dieser Spaziergang wurde von Christa Mayr organisiert.
Vorab erhielten die Teilnehmer eine kurze Einflhrung Uber
die Alpakas. Das Fell der Attergauer Alpakas war entspre-
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chend der Jahreszeit schon geschoren, flhlte sich jedoch
noch immer ganz weich an. Wer sich von den Kindern|
traute, streichelte die Alpakas am Hals oder fltterte sie.
https://www.attergau-alpaka.at/

Wahrend des Spazierganges
@ _wurde getratscht, gelacht und
-, der Alltag einfach fUr kurze Zeit
J vergessen. Jeder der wollte,
" konnte die Alpakas an der Leine
= fihren und merkte bald, dass die Tiere sich in
Gruppen wohler fuhlten und immer ihr Leittier
suchten.

@ Das Alpaka ist eine aus den stdamerikanischen
'Anden stammende, domestizierte Kamelart, die
vorwiegend wegen ihrer Wolle gezichtet wird.
8 Mit einem Gewicht von etwa 55 bis
- 65 Kilogramm sind vor allem die Stuten deutlich
- leichter als Lamas. Hengste kdénnen jedoch bis
'zu 80 Kilogramm schwer werden. Die Lebenser-
b { wartung eines Alpakas liegt zwischen 20 und
S 25 Jahren. Alpakas sind wie alle Kamele soziale
Tiere (Herdentiere) und fuhlen sich in Gruppen am wohls- pErsems

ten. Sie sind Pflanzenfresser und ernahren sich fast aus- v
schlieBlich von Grasern. Die Alpaka-Faser ist eine weiche, |§
seidig-glanzende Naturfaser. Im Vergleich zur Schafwolle ¥
ist sie warmer, feiner und sie hat als einzige Wolle keinen &
Wollfettgehalt und kann deshalb auch von Menschen mit g
Wollallergie getragen werden. Der Faserertrag beim Sche-
ren eines Tieres liegt drei bis sechs Kilogramm pro Tier und -
pro Jahr, davon sind nur etwa ein bis drei Kilogramm nutz- §
bar. https://de.wikipedia.org/wiki/Alpaka 3

Zum Abschluss wurden die Tiere wieder zu ihrem Gehege geflihrt und der
kleine Alpakanachwuchs durfte gestreichelt werden.

Nach dem zweistlindigen Spaziergang beim Hotel
angekommen, machten sich viele frisch fir das
Abendessen und dem nachfolgenden Abendpro-
gramm.
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Das ,Duo Zeitlos* sang Lieder zum Mitsingen
und Mittanzen. Als Abschluss wurde die heimli-
! che Osterreich Hymne ,,I am from Austria® zum
Besten gegeben. Mit tobendem Applaus beende-
te das Duo Zeitlos um 22 Uhr ihren Auftritt.
® Doch fur einige Familien ging es noch nicht auf
die Zimmer. Zu lange hatte man sich nicht gese-
~hen. Trotz Austausch durch die Familien
WhatsApp-Gruppe der ORSG in den letzten beiden Pandemie-Jahren, wollte
man doch lieber personlich miteinander reden und diesen schénen Abend
ausklingen lassen.

Am Sonntagmorgen hatten die Familien einen wunder-
schéonen Ausblick auf die nahen Berge rund um den
Attersee.

Wer sich sportlich betatigen wollte, konnte schon ab
06:30 Uhr einige Runden im hoteleigenen Hallenbad
schwimmen. Wer Hunger hatte, flir den war schon ab
07:30 Uhr die Mdglichkeit zu frihstlcken. Jedenfalls mussten die Zimmer bis
spatestens 10:00 Uhr gerdumt sein, damit das Reinigungspersonal rechtzei-
tig mit dem Zimmerservice flr die nachsten Gaste fertig wurden.

Die Teilnehmer der ORSG trafen sich um 09:00 Uhr und Uber-
gaben ihre Kinder wieder der liebevollen Betreuung. Diese
spielten mit den Kindern zusammen oder gingen mit ihnen spa-
zieren. Nach einer kurzen vereinsinternen Information hielt

Mag. Sandra Gonzales Rivera ihren kurzweiligen Vortrag
,»Starkung von Eltern und Geschwisterkindern fur den Familien-
alltag“.

Generalversammliung
2022

Nach einer kurzen Kaffeepause referierte Elisabeth
2l Nimmerrichter Uber ihre Arbeit als Schriftflihrerin
‘Iund der Rundbriefgestaltung. Romana Malzer, die als

kooptiertes Mitglied flur Buch- und Medienarchiv &
= Homepage der ORSG zusténdig ist, stellte bei jeder

interessanten Information den passenden Link in die
Familien WhatsApp-Gruppe online.
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Danach kam der Kassier Josef Haider zu Wort. Er s
sprach iber die finanzielle Lage der ORSG, die er un- &
terstitzt durch eine informative PowerPoint-
Prasentation erklarte. Die Kassaprifung wurde am
Samstagabend von Wilma Schnéll und Markus Mal-
zer durchgefiihrt. Somit konnte der Kassier von der
Generalversammlung entlastet werden.

Danach ging es daran, einen neuen Vorstand zu wahlen. Laut
Statuten der Osterreichischen Rett-Syndrom-Gesellschaft muss
alle drei Jahre ein neuer Vorstand gewahlt werden. Der Wahl-
vorschlag hing seit Freitag auf einem Flipchart im Seminarraum
offentlich aus und jede Familie konnte einen Vorschlag zu den
einzelnen Vorstandsmitgliedern machen.

Auch fur Stella und Gerhard Peckary, Auslands- und Forschungskorrespon-
dent:in, werden dringend Nachfolger:innen gesucht. Interessierte koén-
nen sich jederzeit bei Prasident Gunther Painsi melden:

info@rett-syndrom.at

Da keine neuen Vorschlage, auBer fiir die Schriftfiihrer - ——
Stellvertreterin Sonja Lang, eintrafen, wurde der Vor-
schlag in der Generalversammlung einstimmig ange-
nommen. Der neue Vorstand dankte den Versammelten
fur das Vertrauen. Als Nachfolger fir Sonja Lang, die die
Stellvertretung des SchriftfiUhrers Uberhatte, erklarte
- sich
= dreas
Wirth
reit,
diese
Aufga-
zu
uber-

An-

Von links nach rechts:
Birgit Berger - Kassier-Stellvertreterin, Josef Haider - Kassier,
Glnther Painsi - Prasident, Christa Mayr - Prasident-Stellvertreterin,
Elisabeth Nimmerrichter — Schriftfiihrerin/Rundbrief,

Andreas Wirth — Schriftfihrer-Stellvertreter
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nehmen.

P

KLET/MAYR

szum Nachlesen

Zu unseren Treffen laden wir immer wieder hochrangige Vortragende ein, die
uns interessante und nutzliche Themen nahebringen, die fir uns und vor al-
lem auch fur unsere Rett-Kinder hilfreich sind.

Stimmen die Vortragenden zu, kénnen wir die Vortragsunterlagen auf unserer
Homepage zum Download anbieten.

Dr. Michael Freilinger:

Rett Syndrom - gibt es etwas Neues?
(Juni 2022)

Mag. Sandra Gonzalez Rivero:

| Starkung von Eltern und Geschwisterkindern fiir den Fa-

milienalltag
(Juni 2022)

Elisabeth Nimmerrichter:
? Wie der Rundbrief entsteht
l (Juni 2022)

Stella Peckary
Neues aus der “Rett-Welt”
(Okt. 2022)

https://www.rett-syndrom.at/veranstaltungen/veranstaltungen-vortragsunterlagen/

Weitere Informationen zu den Vortragen zum Nachlesen finden Sie auch in
den Rundbriefen.
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sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

https://www.rett-syndrom.at/verein-ueber-uns/rundbriefe/

In der Auflistung auf der Homepage sind alle Rundbriefe aus der Vergangen-
heit bis zum aktuellen Rundbrief zusammengestellt.

Ein Klick auf das Titelbild der jeweiligen Ausgabe des Rundbriefes 6ffnet die-
sen im PDF-Format.

B

,Ich habe es nicht flir mdglich gehalten, dass Sophie die Erstkom—‘g L
munion erhalten kann*, erzahlt Martina, Sophies Mama. K;;m-wmo:
22

"Der festlich begangene erste Empfang des Sakramentes = =

o D ‘( der heiligen Kommunion gehért in der katholischen Kirche, =

w!»h(;ﬂ zusammen mit der Taufe und der Firmung, zu den Sakra- ' = ===
i Ls menten, durch die die Glaubigen Anteil an der géttlichen Natur erhal-

ten und gestarkt in die Kirche eingegliedert werden.

ALty g

Es war gar nicht einfach eine Pfarre zu finden, die Erfahrung mit Kindern mit
besonderen Bedlrfnissen hat. Da half die Religionslehrerin von Sophies Schule
und empfahl uns die Schulpfarre. Den Vorbereitungskurs hat ebenfalls die Re-
ligionslehrerin Gbernommen.

Der Tag der Erstkommunion im Mai 2019 war fur Sophie, wie
auch fur uns Eltern und ihren Bruder Philipp, ein groBer Tag und
sehr aufregend. Sophies Taufpatin, GroBeltern wie auch ihre Klas-
senlehrerin war dabei.

Da der Pfarrer der Suhnekirche Sophie schon vorher kennenler-§
nen konnte, wurde Sophie in den gesamten Ablauf der Erstkom-
munion integriert. '

Beim Gottesdienst wurde gesungen und Furbitten vorgelesen.
Auch Sophie erhielt bei der Eucharistie, der Einnahme des
Abendmahls, eine Hostie. Der gesamte Gottesdienst war flr So-
phie sehr anstrengend, trotzdem hat sie bis zum Schlussgebet
und zur Segnung durchgehalten.

Als Abschluss waren wir noch gemeinsam mit der Familie essen.
Es war ein schdoner und lang in Erinnerung bleibender Tag!

/ Martina Peter mit Sophie
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Das Rett-Syndrom ist eine seltene
genetische neurologische Erkran-
kung, die hauptsachlich Frauen
(1:10.000) und sehr wenige Man-
ner betrifft. Es ist von der Emp-
fangnis an vorhanden. ,Entdeckt®
wurde es 1966 von dem Osterrei-
cher Prof. Dr. Andreas Rett. Be-
zeichnend flur dieses Syndrom sind
die knetenden, waschenden, klop-
fenden, stereotypen Handbewe-
gungen. Nach einer Phase ,,nahezu
normaler Entwicklung erlebt das
Kind im Alter von einem bis zwei
Jahren eine Regression in Schlls-
selkompetenzen; die Mobilitat wird
eingeschrankt, @ Sprache sowie
Handgebrauch und/oder Gehfahig-
keit gehen sukzessive verloren.

Durch den Verlust der verbalen
Sprache ,,spricht* das Kind mit den
Augen! In dieser ersten Phase der
Regression kann das Kind sehr zu-
rickgezogen erscheinen und daher
fuhrt dies oft zu einer Fehldiagnose
in Richtung des autistischen Spekt-
rums.

Wahrend und nach den Regressio-
nen (insgesamt 4 Phasen) treten
zusatzliche Erkrankungen auf: da-
runter Epilepsie, Atemstérungen,
Skoliose, Darm- und Stuhlproble-
me, Bruxismus. Obwohl diese
Krankheit genetisch bedingt ist,
wird sie in den meisten Fallen nicht
vererbt.

Das Rett-Syndrom wird normaler-
weise durch einen Fehler in einem

Gen namens MECP2 verursacht,
das sich auf dem X-Chromosom
befindet. Menschen mit Rett-
Syndrom haben tiefgreifende und
multiple kdérperliche Beeintrachti-
gungen als auch Lernbehinderun-
gen.

Sie sind ihr ganzes Leben lang vdllig
auf die Unterstitzung anderer ange-
wiesen, doch sie strahlen Liebe aus
und kénnen mit Unterstitzung ihr Le-
ben in vollen Zligen genieBen.

Die Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft (ORSG) bietet Hilfe und
Unterstltzung an. Jahrlich finden ein
Familienwochenende und ein Eltern-
treffen statt. Auch eine jahrlich er-
scheinende, sehr informative Mitglie-
derzeitschrift ,,Rundbrief* wird her-
ausgegeben.

www.rett-syndrom.at

www.facebook.com/
RettSyndromAustria
www.rett.de
www.rettsyndrome.eu
www.rettsyndrome.org
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Als unsere Kinder noch klein waren, waren sie
begeisterte Horer von Hdrspielen, die auf Kasset-
ten zur Verfligung standen. Ob sie im Auto unter-
wegs waren oder ob sie in ihrem Kinderzimmer
waren, wollten sie immer solche Geschichten ho6-
ren. Wir als Eltern waren permanent auf der Su-
che nach guten Geschichten. Die Kassetten Serie
“Freddy der Esel” erlangte dabei besondere
Beliebtheit. Es gab damals im Laufe der Zeit Uber
70 solcher Geschichten, die wir natlrlich alle kaufen mussten und die mit Be-
geisterung gehdért wurden.

Die Zeit verging, die Kinder wurden groBer und die Kassetten landeten in einer
Schachtel am Dachboden. Einen Kassettenrekorder haben wir zwar noch im
Hause, aber der ist nicht mehr in Verwendung. Vor einiger Zeit entdeckte ich
diese Kindergeschichten im Internet auf Amazon. Dabei hat sich eine interes-
sante und neue Mdglichkeit ergeben, diese Geschichten anzuhdren.

Diese Kindergeschichten konnte man zu einem
gunstigen Preis kaufen und auf dem eigenen

- Computer anhdéren. Als ich Mareike eine dieser
Kindergeschichten vorspielte, begann sie zu
klatschen und war begeistert. Das brachte mich
auf die Idee, diese Kindergeschichten als Hor-
buch auf dem Gerat “Alexa” zur Verfigung zu
stellen. Mareike hort sich seit dieser Zeit fast je-
den Tag eine und gerne auch noch eine weitere
Geschichte an. Mit Begeisterung ist sie dabei und freut sich jedes Mal, wenn ich
die Worte sage: “Alexa - zeige meine Hérblcher". Dann weil sie, jetzt kommt
eine Geschichte fur sie. Das hat sich als sehr praktisch erwiesen, da verschie-
dene Geschichten als Hoérblcher geladen werden kénnen und per Zuspruch ge-
startet werden kdénnen. Es ist auch méglich, schéne Musik abzuspielen. So sa-
ge ich dann “Alexa - spiele Meditationsmusik". Diese mache ich dann leise und
Mareike schlaft entspannt ein.

Auch im vergangenen Urlaub haben wir dieses kleine Gerat “Alexa” mitgenom-
men und die Geschichten flir Mareike abspielen kénnen. Sie war wieder mit
Freude und Begeisterung dabei. Ich kann so ein Gerat flir unsere Kinder, die
sich gerne Geschichten oder Musikstiicke anhéren, nur empfehlen. Dadurch
haben wir die Méglichkeit, eine Fulle von Kindergeschichten, Liedern und sons-
tigen Dingen (zB Videos) auf einfache Art und Weise flr unsere Kinder bereit-
zustellen.

!/ Glinther Painsi mit Mareike
Seite 17
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IM GESPRACH BLEIBEN

World Leaders Forum Rett Syndrome Associations

&= retT I éb I

Rettsyndromeorg

Nach der weiteren durch Corona bedingten Verschiebung des World Rett Syn-
drome Kongress nach 2024 https://rettaustralia.org.au/event/9th-world-rett-
congress-brisbane/ wurde das ,,World Leaders Forum Rett Syndrome Associa-
tions* flr weltweite Rett Syndrom Vereinigungen von rettsyndrome.org und
Rettsyndrome Australia ins Leben gerufen. Der Sinn dahinter ist, im Gesprach
zu bleiben, miteinander zu kommunizieren und Erfahrungen auszutauschen,
auch wenn es keinen Kongress mit persodnlicher Anwesenheit gibt. Das ,,WoLF-
Pack®, wie ,,wir“ uns nennen, trifft sich vierteljahrlich seit Februar 2021 zu ei-
nem regen Austausch per ZOOM. Die Kommunikation findet in Englisch statt,
die Moderation wird von Paige Nues, Prasidentin von IRSF
(www.rettsyndrome.org ) tbernommen. Bislang kam das Forum viermal zu-
sammen - jedes Mal mit einem besonderen Highlight, einer Prasentation von
interessanten Neuigkeiten aus der Wissenschaft oder Uber Tatigkeiten und Auf-
gaben in einer Rett-Gemeinschaft:

Olga Timutsa (www.rettsyndrome.ru) aus Russland stellte den 4-teiligen
Kurzfilm Uber das Rett-Syndrom vor, an dem viele europadische Rett-Familien
mitwirkten. Die ersten beiden Filmteile sind in russischer Sprache mit engli-
schen Untertiteln sowie einem englischen Sprecheronline auf YouTube und
wirklich sehr sehenswert!!!

https://www.youtube.com/watch?v=H3rmiC GXdg

,»1ogether we can do it”

https://www.youtube.com/watch?v=ydYrLNixP8c

“We Can. We Do”

Maria Grazia Donato (https://www.airett.it/) stellte das Forschungs- und In-
novationszentrum flr Rett-Syndrom in Verona vor, welches mit Unterstlitzung
von Rett-Italien (AIRETT) vorangetrieben wird. Zwanzig Rett-Syndrom Patien-
ten mit Skoliose wurden rekrutiert, und fir jeden Teilnehmer wurde ein indivi-
duelles Programm flr die intensive tagliche kdrperliche Aktivitat entwickelt.
Dieses , personliche"™ Trainingsprogramm wurde sechs Monate lang von den pri-
maren Betreuer/Innen der Teilnehmer/Innen in ihrem taglichen Lebensumfeld
durchgefthrt, und von einem erfahrenen Therapeuten aus der Ferne (online)
Uberwacht. Vor und nach der Intervention wurden Rdéntgenbilder und motori-
sche Funktionen analysiert.
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Professor John Christodoulou referierte Uber

RettBASE, eine MECP2-Variantendatenbank, welche

von ihm 2002, kurz nach der Entdeckung des Rett-

Gens gestartet und nun um Varianten in CDKL5 und FOXG1 er-
weitert wurde. Die Datenbank ist frei zuganglich und eine wert-
volle Ressource fur Kliniker, diagnostische Labors, Forschungs-
gruppen, Pharmaunternehmen und fir die Betreuung. RettBASE
verflgt Uber Daten aus den letzten 20 Jahren, die durch direkte Einreichungen
sowie verodffentlichte Artikel mit Links zu PubMed (https://
pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/) aufgeftllt wurden.

Claude Buda (https://rettaustralia.org.au) erklarte die Finanzierung des Pro-
jekts RettBASE: Es wird ein kooperatives Finanzierungsprogramm mit moég-
lichst vielen Rett-Organisationen weltweit geschaffen, um die Unterstlitzung
des Programms zu teilen. Dieses kommt letztendlich allen Rett-Familien zugu-
te. Die Rett Syndrome Association of Australia (RSAA) wird das Projekt mit ei-
nem Treuhandfonds verwalten. Kostenpunkt ca. AUD 90.000.

Gillian S. Townend sprach Uber die neuesten Entwicklun-
v -+ gen seit der Verdéffentlichung 2020 der ,,Rett Syndrome
W Communication Guidelines: A handbook for therapists, edu-
_moesorone Cators and families. In den USA arbeiten bereits 250 Uni-
versitaten mit diesem Handbuch. Dadurch wird das Rett-
b o Syndrom als Beispiel fur unterstiutzte Kommunikation heran-
gezogen, und hilft das Wissen um das Rett-Syndrom zu ver-
breiten. In GroBbritannien werden Trainingsprogramme flr Logopaden mit Hil-
fe dieses Handbuchs veranstaltet. Eine Ubersetzung des Buches erfolgte in UK-
Englisch, Schwedisch, Spanisch, Russisch und Deutsch, wobei die Links den
entsprechenden Gegebenheiten des Landes angepasst wurden. Der Download
ist in englischer Sprache maoglich. Ubersetzungen in weitere Sprachen wird es
in naher Zukunft geben. https://rett-uk-communication-professionals-
network.heysummit.com/communication-guidelines/

Paula Bolzani-Prunes (https://rett.cat/) aus Spanien
(Katalonien) erlauterte den schwierigen Prozess in Spa-
nien von Rett-Jugendlichen (Schiler/Innen) einen ada-
quaten Platz in einer passenden Wohngemeinschaft
bzw. in einer Tagesstatte zu bekommen. Dieser Pro-
zess ist durch staatliche Hindernisse gepragt und oft
sind Eltern gezwungen, ihre Rett-Kinder zu Hause zu
betreuen, bis ein Platz in einer Institution frei wird.

Fir die ORSG nimmt Stella Peckary an den Meetings des World Leaders Forum
- Rett Syndrome Associations teil.

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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In tiefer Trauer missen wir mitteilen, dass der
Grindungsvater von Rett Deutschland e.V. Eltern-
hilfe fir Kinder mit Rett-Syndrom, Prof. Dr. med.
o Dr. h.c. Folker Hanefeld am 09.05.2022 im Alter

8 von 83 Jahren verstorben ist.

. Die Elternhilfe wurde am 22. August 1987 auf Be-
treiben von Prof. Hanefeld in Goéttingen gegriindet.
Sein Ziel war es, die Familien zusammenzufihren,
Kontakte untereinander zu ermdéglichen und die Be-
kanntheit des Rett-Syndroms voranzutreiben. Mit
zunachst 27 Mitgliedern machte er sich auf diesen
muhsamen Weg in Deutschland und gemeinsam
mit Prof. Rett (Wien t), Prof. Hagberg (Géteborg 1)
und Prof. Percy (USA) auf internationaler Ebene.

fe flr Kinder mit Rett-Syndr:

il

© Rett Deutschland e.V.

Prof. Hanefeld waren die Kinder, Jugendlichen, Erwachsenen mit Rett-Syndrom
stets eine Herzenssache. Er wurde nie mide, sich fur sie und ihre Familien ein-
zusetzen und hat Pionierarbeit beim Aufbau der Elternhilfe geleistet sowie Uber
Jahrzehnte mit Weitblick und Augenmal deren positive Entwicklung maBgeb-
lich beeinflusst und mitgepragt.

FlUr die Menschen mit Rett-Syndrom in Deutschland und weltweit hat er einen
groBen FuBabdruck hinterlassen.

Neben unzahligen Preisen wurde Prof. Hanefeld 1985, durch die Universitat zu
Goteborg, die Ehrendoktorwirde - honoris causa — verliehen.

Prof. Folker Hanefeld war bis 2002 als arztlicher Berater an der Seite der El-
ternhilfe und sorgte mit Herrn Prof. Bernd Wilken fur einen Uberaus wirdigen
Nachfolger.

Ab 2005 trieb Prof. Hanefeld die Schaffung einer Arbeitsgruppe flr Erwachsene
mit Rett-Syndrom voran. In diesem Arbeitskreis wurde auf die veranderten
Bedingungen im Erwachsenenalter eingegangen.

Er war eine auBergewdhnliche Persdnlichkeit und hervorragender Ratgeber.

' Flr die Elternhilfe
ett M Gabriele KeBler, Vorstandsvorsitzende von Rett Deutschland
5

https://www.rett.de

Deutschland eV.
Elternhilfe fOr Kinder mit Rett-Syndrom
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“Issml }"': pﬂssml[ PUTTING RARE DISEASE POLICY INTO ACTION

27 JUNE & 1JULY 2022

Die virtuelle Konferenz der Europdischen ¥ g
Seltenen Erkrankungen fand vom 27. Ju- & ;
ni bis 1. Juli 2022 jeweils halbtagig statt. :
Sie war durch rege Teilnahme von mehr §
als 1500 Interessensvertretern aus der %
Gemeinschaft der ,Seltenen“ gekenn-
zeichnet. Zu Wort kamen nicht nur ERN’sk
(European Reference Network Vertreter), =
ePAG's (Patientenvertreter), Forscher und Arzte, sondern auch Fachleute
(u.a. politische) aus dem Gesundheitswesen, Kostentragern und Regierungs-
behdrden. Dabei war eine wichtige Agenda, mdéglichst viele Kontakte zwischen
den Mitgliedsstaaten zu knipfen und damit wertvolles Wissen auszutauschen.

Im Vorfeld wurden —
) Orchard
aus unglaublich A
. ) Innovative hu.m system
vielen eingesand- [} amangements: best
ten Postern 222
Stuck (teils Video-
Ot clips) ausgewahlt,
ad P . .
. CEETIEREER welche Uber flnf

genannte Themenbereiche seltene Krankheiten bzw. Aufgaben, Programme
und Ziele von diversen Selbsthilfegruppen vorstellten.

Am ersten Tag bil- €282 :
dete  die  Eroff- The population health burden of rare diseases
nungsplenarsitzung Janka Hasgarse
einen Kurzen ADFISS | s, iy adcol oo ot
Uber die letzten E-
CRD sowie ihre
: Nachhaltigkeit und
stellte das Programm des 11. ECRD Kongresses
mit mehreren parallelen ,,Thought Leader* Sitzungen, Orientierungs- und Net-

. mmmmnmmw|m

Eurcpe.
* This highlights the invisiteity of rare dissnss at n popeiation level.

Feooos Pang

Ve s o Vate
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working Sitzungen vor.

Data-driven application of genomic hchnolong
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Die Rare 2030-Foresight-Studie (Zukunftsstudie) gibt die allgemeine Richtung
vor, um im kommenden Jahrzehnt eine Zukunft fir Menschen mit seltenen
Krankheiten mit mehr Solidaritat im Gesundheitswesen und weniger bis keine
Ungleichheiten beim Zugang zu Behdrden und Medikamenten zu erreichen. Es
mussen jedoch noch die spezifischen organisatorischen und institutionellen
Vorkehrungen festgelegt werden. SofortmaBnahmen, wie allseits gefordert,
bedurfen trotz der dringenden Notwendigkeit flir die Patienten/innen, europa-
weite Gesprache mit politisch kompetenten Personen. Die Erarbeitung von L&-
sungen hinsichtlich Bereitstellung neuer Therapien sowie Arzneimitteln
(ATMPs) war eines der Hauptthemen.

<% ]Im Anschluss an jede Hauptsitzung wurde in
== leinem Workshop eine mégliche Formulierung
politischer MaBnahmen zum jeweiligen Thema
diskutiert. So soll mit Hilfe der Unterstitzung
europaweiter ERN’s, ePAGs, Selbsthilfegrup-
pen, Personen in politisch relevanten Amtern
3 “ lder europaischen Gesundheitsunion u.a. das
Erreichen der RARE 2030 Empfehlungen gefestigt werden.

In der abschlieBenden Plenarsitzung am 5. Tag wurden die Uber 1500 Teilneh-
mer/innen daran erinnert, dass die Anliegen der Patienten/innen mit seltenen
Krankheiten global - also Uber die Grenzen Europas hinaus - behandelt wer-
den mussen. Dies ist ein klarer Aufruf zum Handeln in (aller-)nachster Zu-
kunft!

RARE 2030 Zukunftsstudie: UmschlieBt die Rare 2030-Empfehlungen: ,Die
Zukunft der seltenen Krankheiten beginnt heute.* Sie enthalt die Schlussfol-
gerungen der vom Europdischen Parlament initiierten und vom Pilotprojekt
und Programm fur vorbereitende MaBnahmen der Europadischen Kommission
gemeinsam finanzierten Studie.
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—
" How could EURO region contribute
b Global Network RD pilot?

* Build on ERN rk ~ collab
and dtssemlnabon ol inrom\aﬁon

1.INTRODUCTION (About Thalassaemia)

2.HEALTHCARE EQUITY (Key Definitions)

3.SHOWCASING INEQUALITIES: THE GLOBAL
THALASSAEMIA REVIEW 2021 (Unmet Needs ~ Charts &

= Virtual consultations on RD
led ring and ge programmes (clinical 4

and research) 4

- Data ion — ,“global,‘lorko~
p—

4. TIF’'S WORK THROUGH THE YEARS (1986-2021) (A dise:
specific Federation combatting inequalities)

5.VISION FORTHE NEXT STEPS FORWARD

RARE 2030 Empfehlungen: Diese acht Empfehlungen beziehen sich auf euro-
paische und internationale Infrastrukturen hinsichtlich Diagnose, Behandlung,
Pflege, Forschung und Datenweitergabe von seltenen Krankheiten. Es stellt
den ,,Fahrplan‘ der Politik flir das nachste Jahrzehnt dar.

Die ndchste ECRD Mitgliederversammlung wird in Stockholm am
25.05.2023 stattfinden.

Eine Kurzfassung von Stella Peckary
(Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft)
Uber den Kongress.

https://www.rare-diseases.eu/
https://www.rare2030.eu

- https://www.eurordis.org/ecrd-2022-solving-the-complex-
challenqes faced-by-people-living-with-a-rare-disease-in-europe/

s Da unsere Kinder nicht fur sich selbst

kann nicht sprechen

o sprechen kdénnen, haben wir in Anleh-
O e nung und mit Genehmigung der
01011900, VsNr 1234 -t Hancumrectysin “Elternhilfe fliir Kinder mit Rett-Syndrom
NS s in Deutschland e.V.” einen Notfallaus-
o8 i, B welsestelt Dieser Auswels fann lber
D Taes e T | v - als ausfillbare PDF-Datei fur den Selbst-
Sie hat das RETT-SYNDROM ausdruck zur Verfigung (siehe unten).
L S hon b o e em— Der Notfallausweis kann hier flir das ei-
S5 achbts e che e sz s gene Kind individualisiert werden - und

Informationen auf der Riickseite! (Ju 422 123 Versicherung: StGKK

dann selbst ausgedruckt werden. Dazu
klicken Sie auf einen der beiden Links — entweder im Ausweisformat — oder im
Visitenkartenformat, personalisieren die Felder und anschlieBend kann der
Ausweis auch ausgedruckt werden.

https://www.rett-syndrom.at/rett-syndrom/alltagsbewaeltiqung/
notfallausweis/
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BREAKING NEWS!

TROFINETIDE
SUBMITTED TO THE FDA
FOR THE TREATMENT OF

RETT SYNDROME

() ACADIA

Medikament zur Behandlung des Rett-Syndroms

- JULI 2022
International - o
cadia armaceuticals reic ei der -
Rens n_dmme amerikanischen FDA einen neuen Arznei-
Foundanon mittelantrag fiir Trofinetide zur Behand-
www.rettsyndrome.org Iung deS Rett_syndroms ein

Liebe Rett-Gemeinschaft,

Acadia Pharmaceuticals freut sich, die Einreichung eines Zulassungsantrages
(NDA) fir Trofinetide zur Behandlung des Rett-Syndroms bei Erwachsenen
und padiatrischen Patienten ab zwei Jahren bei der US-amerikanischen Food-
and Drug-Administration (FDA) bekannt zu geben.

Die FDA definiert ein NDA als das Instrument, mit dem Arzneimittelsponsoren
die Zulassung eines neuen Medikaments bei der FDA formell beantragen. Sie
beantragt damit auch die Zulassung eines neuen Medikaments zum Verkauf
und zur Vermarktung. Sein Zweck ist der Nachweis dass ein Arzneimittel flar
die vorgesehene Verwendung in der untersuchten Bevélkerungsgruppe sicher
und wirksam ist.

"Wie in der beigefligten Mitteilung vermerkt, stltzt sich der NDA-Antrag fur
Trofinetide auf die Ergebnisse der Phase-3-Studie Lavender, in der die Wirk-
samkeit und Sicherheit von Trofinetide bei 187 Madchen und jungen Frauen
im Alter von 5 bis 20 Jahren mit Rett-Syndrom untersucht wurde, in der eine
statistisch signifikante Verbesserung gegeniber Placebo flr beide co-
primaren Endpunkte, den ,,Rett Syndrome Behavior Questionnaire Fragebo-
gens“ und des ,,Clinical Global Impression-Improvement Score*, gegenlber
Placebo nachgewiesen wurde.
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Wie immer sind wir der Rett-Gemeinschaft, den Patienten und ih-
ren Familien, die an der Trofinetide-Studie teilgenommen haben,
sehr dankbar. Ihre Unterstltzung hat diesen wichtigen Meilenstein
maoglich gemacht.

Wir freuen uns auf die Zusammenarbeit mit der FDA bei der Bewertung unse-
res Zulassungsantrags und darauf, Sie Uber unsere Fortschritte auf dem Lau-
fenden zu halten.

Weitere Informationen Uber das Rett-Syndrom finden Sie unter
www.Acadia.com/Rett

Flr Fragen zu Trofinetide oder klinischen Studien wenden Sie sich bitte an
uns unter medicalinformation@acadiapharm.com.

Wir winschen Ihnen alles Gute,

das Acadia Rett-Team
Acadia Pharmaceuticals Inc."

Der vollstandige Text der Pressemitteilung von Acadia kann hier gelesen wer-
den:

https://ir.acadia.com/news-releases/news-release-details/acadia-
pharmaceuticals-submits-new-drug-application-us-fda

(direkte Ubersetzung mit Translator ins Deutsche mdglich)

/ Diese Zusammenfassung wurde dankenswerterweise iibersetzt von Stella
Peckary.

Nach mehr als sechzehn Jahren mdchte sich Stella
 Peckary als Auslands- und Forschungsbeauftragte flr
.. die ORSG zur Ruhe setzen, deshalb wird eine Nach-
w\ folgerin/ein Nachfolger als Auslandskorrespondentin/
~ Auslandskorrespondenten gesucht.

Sie kénnen sich vorstellen, fir die ORSG im Einsatz
zu sein und mit Stella Peckary gemeinsam die nachs-
te Veranstaltung zu besuchen, dann melden Sie sich
bei Stella Peckary stella.peckary@rett-syndrom.at
oder Prasident Ginther Painsi info@rett-syndrom.at.
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WHAT COMES NEXT?

The FDA Regulatory Process from
NDA to FDA Decision and Beyond

-

MONDAY, 8/1
3 PM EDT

Die amerikanische Rett-Syndrom
Vereinigung IRSF veranstaltete ein
Webinar anlasslich des Antrages auf
Zulassung des ersten Medikamentes
zur Behandlung von Symptomen bei
Rett Syndrom Patienten/innen. Mit
den jungsten Nachrichten Uber den
bei der FDA (Food and Drug Admi-
nistration) eingereichten Antrag auf
ein neues Medikament (NDA - New
Drug Application) fir Trofinetide be-
schreiten wir einen neuen Bereich fir
das Rett-Syndrom: Die Uberpriifung
durch die FDA. Dies ist zwar das ers-
te Mal flr die Krankheit Rett-
Syndrom, aber es wird hoffentlich
nicht das letzte Mal sein.

"Was bedeutet das Einreichen bei der
NDA? Welcher ist der nachste
Schritt? Wie lange dauert es noch?
Wann werden wir eine zugelassene
Behandlung haben? Wie werden An-
gehoérige und Betroffene Zugang zu
dieser Behandlung erhalten?"

Dr. Dominique Pichard, Chief Sci-
ence Officer der IRSF, selbst Mutter

A live Q&A with
Dr. Dominique Pichard
& James Valentine, Esq.

RettEd

einer 15-jahrigen Rett-Tochter, bat
den FDA-Experten James Valentine,
Esq. fir ein Live-Webinar, um diese
und viele weitere Fragen zu beant-
worten. Wahrend des Webinars wur-
de das FDA-Zulassungsverfahren be-
sprochen; es wurde darlUber berich-
tet, was zwischen einer erfolgrei-
chen klinischen Phase-3-Studie und
einer FDA-Entscheidung uber ein
Medikament oder ein Therapeutikum
passiert, und im Ansatz erklart, was
als Nachstes auf Trofinetide und so-
mit auf die Rett-Gemeinschaft zu-
kommen kdénnte.

Nach der erfolgreichen Phase-3-
Studie mussen die erhobenen Daten
nochmals Uberprift werden. Dies ge-
schieht unter Ausschluss der Offent-
lichkeit (Data Integrity and Com-
plience), da eine Vielzahl von Daten
ausgewertet werden muss. FDA hat
sehr strenge und genaue Vertraulich-
keitsvorschriften. Weitere Sitzungen
folgen, u.a. ,,Guidance meeting*

Orientierungssitzung, da einige Daten
schwierig zu interpretieren sind.
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Dann folgt die Abschlussbespre-
chung. Der nachste Schritt ist die
NDA-Sitzung, bei der die FDA die Da-
ten extern prift, d.h. unabhangige
Experten heranziehen kann. "Topline
-Ergebnisse" bedeutet, dass die
wichtigsten Ergebnisse einer Studie,
im Allgemeinen die Sicherheitshin-
weise, nur sehr oberflachlich be-
trachtet wurden und einer weiteren
Prifung bedurfen. ,,Marketing Appli-
cation® - Zulassungsantrag - bedeu-
tet, dass an die FDA schlieBlich ein
regularer Antrag gestellt wird. Der
NDA-Antrag umfasst alle Informatio-
nen von Anfang an (wie vorklinische
Studien, Tierversuche, gefolgt von
Phase 1, 2, 3). Da unter Umstanden
bei Testreihen Komplikationen aufge-
treten sein koénnten, die beachtet
werden miuissen, wie z.B. Substan-
zen, die fur Patienten schadlich sein
kdnnten, sind bestimmte Anforderun-
gen fur weitere Prifungen in einer
Zeitleiste notwendig. ,Filing review*
- Einreichungspriifung: 60-Tagesfrist
fur die Einreichung zusatzlicher In-
formationen durch die Sponsoren.
Die 60-Tagesfrist gilt auch fur NDA
und BLA, welche die Standardfristen
fur die FDA sind. Eventuell erfolgt
noch eine vorrangige Prifung (nicht
nur flr seltene Krankheiten oder Arz-
neimittel fur seltene Leiden), welche
verpflichtend flir Arzneimittelanwen-
der/innen ist. Diese Zeitachse flr
seltene Krankheiten unterscheidet
sich von der Zeitachse fur ubliche
Krankheiten. Bei schwierigen und
aufwandigen Untersuchungen kann

die NDA weitere 10 Mona-
te Zeit fur zusatzliche Pri-
fungen beantragen.

Dominique Pichard: Koénnte auch
ein Sponsor dann die 60-Tagesfrist
verlangern?

James Valentine: Nein, die FDA

kontrolliert den Zeitplan.

Dominique Pichard: Kénnen einzel-
ne Betreuer auf die FDA-Einfluss
nehmen?

James Valentine: In einer Sitzung
des beratenden Ausschusses
(,,advisory committee meeting*) wer-
den ernsthafte Aspekte, welche die
Betreuer in Erwagung ziehen und die
Patienten betreffen, berlcksichtigt
und besprochen, wie z.B. wichtige
Updates flr die Rett-Community.

Dominique Pichard: Was sind die
nachsten Schritte nach einer Zulas-
sung?

James Valentine: Nach der Zulas-
sung mussen, in der so genannten
"Wartezeit", folgende Dokumente be-
arbeitet werden: Arzneimittelbrief,
genaue Bezeichnung des Medika-
mentes, Rezeptur, Dosierung, wichti-
ge chemische Daten, Angaben fir
Hochrisikopatienten.

Zum Schluss bedankte sich Dr. Do-
minique Pichard bei James Valentine,
Esq., flr die aufgebrachte Zeit und
die Erklarungen der schwierigen Ma-
, terie.

Stella Peckary teilgenommen, ge-
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kiirzt und ibersetzt fiir ORSG
Glossar:

FDA Food and Drug Administration:
US-Behérde fir Lebens- und Arznei-
mittel, ist die Lebensmitteliberwa-
chungs- und Arzneimittelbehdrde der
Vereinigten Staaten
(www.wikipedia.en/FDA Zugriff
18.08.2022)

NDA New Drug Application: stellt
den Antrag auf Arzneimittelzulassung
bei der US-amerikanischen Behdrde
fir Lebensmittel- und Arzneimittelsi-
cherheit (FDA), diesen mussen die
Arzneimittelhersteller stellen, um ei-

ne Marktzulassung zu erhalten.
(www.wikipedia.en/NDA Zugriff
18.08.2022)

BLA Biologics licence application:

Der Antrag auf eine Biologika-Lizenz
ist ein Antrag auf Erlaubnis, ein biolo-
gisches Produkt in den zwischen-
staatlichen Handel einzuflihren oder
zur EinfiUhrung zu liefern. Eine BLA
wird von jeder juristischen Person
eingereicht, die an der Herstellung
beteiligt ist, oder von einem Antrag-
steller, der die Verantwortung flr die
Einhaltung der Produkt- und Be-
triebsstandards ubernimmt.
(www.wikipedia.en/BLA Zugriff
18.08.2022)

3 PHASEN STUDIEN Die
der

Phasen
klinischen Forschung sind die

Save
the
Date;

Phasen, in denen Wissenschaftler Ex-
perimente mit einer GesundheitsmaB-
nahme durchfihren, um ausreichende
Beweise flir einen Prozess zu erhal-
ten, der als wirksame medizinische
Behandlung angesehen wird. Bei der
Entwicklung von Arzneimitteln begin-
nen die klinischen Phasen mit der
Prifung der Unbedenklichkeit an eini-
gen wenigen Probanden und werden
dann auf viele Studienteilnehmer/
innen ausgeweitet, um festzustellen,
ob die Behandlung wirksam st
(www.wikipedia.en/
phasesofclinicalresearch
20.09.2022)

Zugriff

TROFINETIDE (NNZ-2566) ist ein
von Neuren Pharmaceuticals entwi-
ckeltes Medikament, das als Analogon
des Neuropeptids (1-3) IGF-1 wirkt,
einem einfachen Tripeptid mit der Se-
quenz Gly-Pro-Glu, das durch en-
zymatische Spaltung des Wachstums-
faktors IGF-1 im Gehirn entsteht. Tro-
finetide hat entzindungshemmende
Eigenschaften und wurde urspringlich
als potenzielles Mittel zur Behandlung
von Schlaganféallen entwickelt, es
wurde dann aber fir andere Anwen-
dungen weiterentwickelt und befin-
det sich jetzt nach einer erfolgrei-
chen klinischen Phase-III-Studie
gegen das Rett-Syndrom in der
Phase der Einreichung eines neu-

en Arzneimittelantrags bei der
FDA (www.wikipedia.en/trofinetide

Zugriff 20.09.2022)

23.—25. Juni 2023 in Hipping im Attergau
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ANDREAS STEINNOFEL
RICO, OSKAR UND
DIE TIEFERSCHATTEN

Andreas Steinhofel
Carlsen Verlag

ISBN: 978-3-551-
31029-3

224 Seiten
€718

Rico ist ein Junge, der ofters etwas
langsam beim Denken ist und etwas
vergisst. Er drickt es folgenderma-
Ben aus: "[...] und ein tiefbegabtes
Kind bin. Das bedeutet, ich kann
zwar sehr viel denken, aber das dau-
ert meistens etwas langer als bei an-
deren Leuten. [...] Aber manchmal
fallen ein paar Sachen raus, und lei-
der weiBB ich vorher nie, an welcher
Stelle."[1]

Er lernt den ungleichen Oskar ken-
nen, der fortan zu seinem besten
Freund wird und den er vor Mister
2000, einem Kindesentfuhrer, retten
wird. Gezeichnet werden zwei Jun-
gen, die wohl eher der AuBenseiter-
rolle angehdren, sich im Laufe der
Geschichte jedoch zu Helden entwi-
ckeln. Nicht nur hierin findet man
ein Identifikationsmerkmal, sondern
auch in der sprachlichen Ausgestal-
tung. Die Sprache (Wortwahl und
Syntax) ist einfach, locker und un-
kompliziert. Etwas kniffliger und in-
teressant sind die kindlichen Wort-
neuschdépfungen und Metaphern, die
mit dem lesenden Kind besprochen
werden kdnnen bzw. sollten.

Geschildert wird in dem homodiege-
tisch erzahlten Roman auBerdem ein
schwieriges Familienverhaltnis, wel-
ches jedoch kindergerecht aufberei-
tet wird. Die Mutter ist alleinerzie-

hend, vom Vater weiB man so gut
wie nichts und Rico sucht flr seine
Mutter gleich insgeheim einen neuen
Freund, den er im Nachbarn sieht,
aus. Sie arbeitet nachts in einem
Nachtclub und obwohl sie damit
restlos Uberfordert scheint, nimmt
sie sich stets flir Rico und seine An-
gelegenheiten Zeit. Dieser wiederum
mochte seiner Mutter nicht unnétig
zur Last fallen, weshalb er ihr auch
von seinem Vorhaben nichts erzahlt.
Sie ist eine liebende Mutter, die
nicht nur ein familidres Bewusstsein
hat, sondern auch Rico vermittelt,
Verantwortung zu dbernehmen - sei
es im Sinne von Uberlebensstrate-
gien oder flr die Mitmenschen - Rico
Ubernimmt Verantwortung.

Steinhoéfel verzichtet in seinem kin-
dergerechten Kriminalroman auf Ele-
mente des Phantastischen und er-
zahlt sehr realitdtsnah. Wir haben es
hier mit einem modernen Kinderro-
man zu tun, der den sozialen sowie
kulturellen Wandel bertcksichtigt und
diesen miteinflieBen lasst. Berichtet
wird in dem eigentlichen Aufsatz an
den Lehrer selbstverstandlich mit ei-
ner stark subjektivierenden Erzahl-
weise, was sich in authentischen Mo-
nologen widerspiegelt. Das Astheti-
sche geht eindeutig vor dem Padago-
gischen.

Auch wenn das Buch unweigerlich die
Tugend der Verantwortung und des
Mitgeflhls vermittelt, so steht diese
jedoch eher im Hintergrund, ja, lauft
beildufig mit. Der/die Lesende identi-
fiziert sich mit einem empathisch
starken Charakter, der auf eine bes-
sere Zukunft abzielt. Des Weiteren
ist die geringe Anzahl an Figuren zu
nennen, die dem/der Leser/in ein
Uberschaubares Setting liefert. Allein
die geschilderte Wohnungsaufteilung
in der DieffenbachstraBe dlirfte etwas
knifflig sein, doch dem schafft Stein-
hofel Abhilfe, indem er gleich zu Be-
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ginn das Haus mit eingezeichneten
Familienwohnungen abbildet.[2] Die
DieffenbachstraBe ist ebenso ein
Charakteristikum des authentischen
Kinderromans. So findet man diese
in Berlin. Der Autor verbindet seine
eigene Lebenswelt, denn er lebte
selbst in dieser, mit der fiktiven.

Studies on 130 Swe-
dish Females (Clinics
in Developmental
Medicine (Mac Keith
Press), Band 127)
Gebundene Ausgabe
- 30. Juli 1993

ISBN: 0 521 41283 8
120 Seiten
€ 54,80 Gebundenes Buch

Rert Syndrome-
Clintcal & Biological
ASPELS timstyregrims

Dieses Buch wurde als eines der ers-
ten Uber das Rett Syndrom von Prof.
Bengt Hagberg und seinen Kollegin-
nen und Kollegen im Jahr 1993 her-
ausgegeben. Daher ist es nicht ver-
wunderlich, wenn (nur) Madchen und
Frauen beschrieben, und auch (nur)
klinische und biologische Aspekte dis-
kutiert und aufgezeigt werden. Erst
1998 wurde von Dr. Huda Zoghbi das
MECP2 als Ursache fur das Rett-
Syndrom entdeckt.

Das Buch wurde von vielen fihrenden
Experten auf dem Gebiet verfasst, ist
hauptsachlich  klinisch  ausgerichtet
und untersuchte 130 schwedische
Madchen und Frauen mit dem Rett-
Syndrom. Einige davon wurden Uber
30 Jahre lang beobachtet. Daten dazu
wurden akribisch in Tabellenform im
Buch abgedruckt.

Das Entwicklungsprofil, die charakte-

[1] Steinhofel, S. 11

[2] Vgl. S. 5

Rezension von: https://
www.federnote.at/ Rebekka Maria
Peckary
https://smile.amazon.de/Rico-Oskar-die-

Tieferschatten
Internetzugriff 03-2022

ristische Gruppe von besonderen
Symptomen und Zeichen, die 4 klini-
schen Stadien und die Vielfalt der
endglltigen Muster der motorischen
Behinderung wurden, in diesem Buch
zusammengefasst, Uberprift. Beson-
deres Augenmerk wird auf die wach-
sende Vielfalt von Rett-Syndrom-
Varianten sowie auf Rett-dhnliche
Phanotypen gelegt, die unter anderen
klinischen Bedingungen beobachtet
wurden.

Im Buch werden auch der natlrliche
Verlauf der Skoliose mit Alter und
Krankheitsstadium (mit Skizzen und
Abbildungen) aufgezeigt. Es werden
jedoch auch die neurophysiologischen,
neuropathologischen und neurochemi-
schen Eigenschaften untersucht, sowie
genetische Uberlegungen und Hinwei-
se aus der Molekulargenetik beschrie-
ben.

Das Buch ist in englischer Sprache
verfasst. Das Buch kann bei Interesse
bei Romana Malzer von der Medien-
verwaltung/Archiv der ORSG ausgelie-
hen werden.
romana.malzer@rett-syndrom.at
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anika slawinski <7 Band 3 der Reihe ,Rituale fiir Familien®
MEINVE KLEINE

@ GROBE  Anika Slawinski
SCHWESTER

\f’\
i "’}3'31‘0"'3337'%3 Edition Riedenburg
it BI:C; SISTER £
; J g r‘ ISBN: 978-3-99082-078-0

Q’*ﬁ f 68 Seiten
St He: 15,32

Leilani verzaubert nicht alle, nur die, die ihr positiv entgegentreten. Leilani ist
zwoIf und wurde mit einem genetischen Defekt - dem 5p-minus Syndrom -
geboren.

Leilanis Bruder Liron ist sechs und findet manchmal, dass das Leben mit sei-
ner ,,kleinen groBen* Schwester echt anstrengend ist. Trotzdem ist Leilani
ein Lieblingsmensch in seinem Leben.

Dieses Buch gibt einen liebevollen Einblick in den Alltag mit einem besonde-
ren Geschwisterkind. Und es zeigt, was wir alle von Menschen lernen kénnen,
die anders sind.

cnickamnase  Ingvild Fischer
HOPSALA
 seeemsnsow  HOpsala Verlag

)
' ISBN: 978-3-9505-116-0-4

| 64 Seiten
€ 19,90

Als Hopsala geboren wurde, war er der kleinste von seinen Geschwistern und
hatte einen Knick im Ohr. Dies hielt Hopsala jedoch nicht auf, die Welt zu er-
kunden.

Weil Hopsala anders war, wurde er oft von anderen Hasenkindern geargert
und ausgelacht. Erst als bei einem Wettrennen, Hopsala dem Angeberhasen
Hopitz aus einer misslichen Lage heraushilft, andert Hopitz seine Einstellung
zu Hopsala und legt seinen Stolz und die Vorurteile gegenltiber Hopsala ab.

Quacky, der Frosch mag Hopsala dagegen so wie er ist. Er schenkt ihm
Selbstwert und Lebensfreude. Durch die Abenteuer und Begegnungen mit den
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Tieren im Wald wird bald klar, dass man GréBe nicht immer in Zentimeter
misst.

Dieses Kinderbuch erzahlt von Freundschaft, Mut und vom Anderssein und ist
fir Kinder im Alter von 3 bis 8 Jahren geschrieben.

Schwerstnormale Zwillinge im Freizeitpark

Qy : Linda Sprenger
= ] M ‘ " Nele Junghans
AN .

. - Renidere-Verlag
scnawswomae 2unrse (. W74 ISBN 978-3-9824437-7-5
im Freizeitpark ‘Jr;}‘y (
e .. & 48 Seiten
€ 15,50

Schon seit Wochen freuen sich Luke und Lena auf ihren Ausflug in den Frei-
zeitpark. Luke ist besonders gespannt auf das Riesenrad.
Seine Zwillingsschwester Lena ist immer an seiner Seite.

Dass Luke eine Behinderung hat, spielt flr die Geschwister keine Rolle. Luke
kann zwar nicht allein laufen und braucht zum Sprechen seinen Talker, aber
wilde Karussells mag er genauso gern wie Lena.

Das verspricht doch flr die beiden ein richtig aufregender Tag zu werden.

Biicher, die mit diesem Logo im Rundbrief versehen
sind, konnen in der Medienbibliothek der ORSG ausgelie-
___| hen werden.

Bei Interesse kontaktieren Sie bitte Romana Malzer von der Medienverwal-
tung/Archiv der ORSG unter

romana.malzer@rett-syndrom.at

In der Medienbibliothek der ORSG befinden sich viele weitere Biicher/Medien
und kdnnen auf Anfrage ausgeliehen werden.

Die Blcher/DVDs werden per Post versandt (Porto des Hin-Versandes tragt
der Verein — bei der Ricksendung der Blicher/Medien Ubernimmt bitte die
ausleihende Person die Portokosten — Danke!)
https://www.rett-syndrom.at/rett-syndrom/rett-syndrom-literatur/
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1957: Ein Amerikaner und eine Wie-
nerin lernen sich kennen, sie verlie-
ben sich und heiraten. In Washing-
ton D.C. wird 1958 ihre erste Toch-
ter, Leslie, geboren, elfeinhalb Mona-

j Leslie Malton mit Roswitha te gpiter folgt Marion - fast ein Zwil-

¥ Quadflieg ling. Etwa ein Jahr nach Marions Ge-
burt stockt ihre Entwicklung, sie ver-

Aufbau Verlag, 2015 lernt, was sie gerade gelernt hat,
verliert die Sprache - verliert fast al-

ISBN: 978-3-351-03620-1 les. Die Odyssee zwischen Arzten
_ und diversen Einrichtungen beginnt.
224 Seiten Niemand kann dem kleinen Madchen

€ 19,90 helfen.

Das Madchen mit den sprechenden Erst 2012 liest Leslie Malton - langst
Augen eine berihmte Schauspielerin - einen

Zeitungsartikel Gber das Rett-

Die beriihrende Geschichte zweier Syndrom. Pl6tzlich hat die Behinde-
Schwestern, von denen eine mit Ge- "ung einen Namen.

sundheit und Erfolg gesegnet ist, die
andere eine ratselhafte Behinderung
hat. Aufwihlend und emotional er-
zahlt die erfolgreiche Schauspielerin

Leslie Malton trifft sich mit Betroffe-
nen und deren Angehdrigen, wird Bot-
schafterin der "Elternhilfe fur Kinder
Leslie Malton die Geschichte ihrer mit Rett-Syndrom in Deutschland®. In
Schwester Marion und ihre eigene - diesem berihrenden Buch erzahlt

die Geschichte einer auBergewdhnli- Leslie Malton die Geschichte ihrer

chen, selbstlosen Schwesternliebe, Schwester und ihre eigene, die Ge-
die nicht frei ist von den Schatten schichte einer selbstlosen Schwes-

der Schuld und Gewissensnot. ternliebe, die sich uber Krankheit und
Kontinente hinwegsetzt.

! i
-jr‘h' N Hier geht’s zum Video

L I‘

(™ -

Unter https://youtu.be/X5ey7yFWzb4 wurde ein neues Video von Rett
Deutschland e.V.—Elternhilfe flir Kinder mit Rett-Syndrom im September
vorgestelit.

,verdient geliebt zu werden* ist ein Film zur Frage wo Eltern mit neu diag-
nostizierten Kindern mit Rett-Syndrom, Hilfe und Informationen bekommen
kdnnen. Familien mit Kinder mit Rett-Syndrom zeigen, wie Sie ihre Kinder mit
regelmaBigen Therapien fordern kénnen.

Ein sehr gut gelungener Film. Rgtt @
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WDR: Menschen hautnah vom

13.01.2022 43 Min

Zwei Schwestern in den USA wach-
sen wie Zwillinge auf. Leslie ist ge-
sund, wird Schauspielerin und zieht
spater nach Deutschland. Marion
zeigt schon als Kleinkind eine Behin-
derung, die niemand erklaren kann.
Marion spricht nicht mehr, kann
nicht mehr allein laufen, essen oder
trinken, schlagt mit dem Rlcken ge-
gen die Wand, bis sie schreit. Auch
die Arzte wissen nicht, was dem Kind
fehlt, welche Therapie wirklich hilft.
Sie lebt in den USA bei der Familie
und erst 2012 - mehr als 50 Jahre
spater - bekommt Marions Krankheit
einen Namen, als Leslie zufallig ei-
nen Zeitungsartikel daruber liest:
Marion hat das Rett-Syndrom - einen
genetischen Defekt.

Leslie wei3, wie sie mit Marion um-
gehen muss, tréstet sie, wenn sie
Schreianfélle hat. Doch als beide er-
wachsen sind, geht die eine ihren
Weg als Schauspielerin und lebt in
Deutschland, die andere bleibt in den
USA, in einer Betreuungseinrichtung,
aus der die Mutter sie wochenends
nach Hause holt. Leslie besucht Ma-

rion, so oft es geht, ist froh, dass die
Mutter vor Ort sich kimmern kann.
Doch nun ist die Mutter 87 Jahre alt
und zunehmend dement. Marion,
mittlerweile 61 Jahre alt, lebt in ei-
ner Wohneinrichtung flir Menschen
mit Behinderung in Kalifornien und
wird nun weder von jemandem be-
sucht noch an den Wochenenden ab-
geholt. Fur die Schwester Leslie ein
schwer zu ertragender emotionaler
Zustand. Sie moéchte ihre Schwester
nach Deutschland holen und einen
Heimplatz in ihrer Nahe finden. Nur
wie?

Da Marion die US-Staatsblrgerschaft
hat, hat sie in Deutschland jedoch
keinen Anspruch auf eine Kranken-
versicherung, weder gesetzlich noch
privat. Das wiirde flr Leslie bedeu-
ten, das sie nicht nur fur die Kran-
kenversicherung fir ihre Schwester
Marion aufkommen miusste, sondern
auch fur deren Lebensunterhalt und
Unterbringung.

Die Aussicht Marion nach Deutsch-
land zu holen, ist nun in weite Ferne
geruckt. Aufgeben will Leslie jedoch
nicht.

Der Film zeigt die Gefluihle von Leslie
gegenuber ihrer Schwester Marion.
Wie wird es sein, wenn die Mutter,
die Marion in den USA versorgt,
nicht mehr ist? Wer wird fUr Marion
da sein, wenn Leslie sie nur einmal
im Jahr in Amerika besuchen kann?

https://www1.wdr.de/fernsehen/

menschen-hautnah/meine-

wunderbare-schwester100.html
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Plnktlich um sieben Uhr mussten wir auBBer Haus, damit Mama und ich den
Zug nach Wels am Westbahnhof rechtzeitig erreichten.

Warum so frih aufstehen, werdet ihr fragen? Nach vier Jah- [ MESSE |
ren fand wieder die INTEGRA - Osterreichs Leitmesse flr Pfle- "‘tegra

ge, Rehabilitation und Therapie - statt.

Die Fahrt mit der Westbahn dauerte knapp zwei Stunden.
Der Steward war sehr zuvorkommend und unsere Reservie-
rung des Rollstuhlplatzes hat wunderbar funktioniert. In
Wels angekommen, stiegen wir in den Shuttlebus zur Messe
ein und kamen rechtzeitig zur BegriBungsrede des Messe-
prasidenten Hermann Wimmer.

““ Mama war schon sehr neugierig auf die vielen Aussteller, nur
| hatte ich jetzt Hunger, daher musste natirlich zuerst eine Es-

lerstes am Stand von LIFEtool vorbei und sahen fasziniert dabei
zu, wie die verschiedensten Hilfsmittel zur unterstitzten Kommu-

b klart wurden. Weiter ging es an den verschiedensten

: . : Behinderten
B\ Ausstellern vorbei. Beim Stand der Behinderten- cgpethiife 8

“%\ Selbsthilfe-Gruppe Hartberg wurden barrierefreier Gruppe
Urlaub - Unterkunfte, Gastronomiebetriebe und Aus- HARBERG b

flugsziele - in der Steiermark angeboten. e igat

Mama gefiel ein besonderes gelandetaugliches Gefahrt, das wie |
ein Motorrad zu bedienen war. Nicht nur, dass der Preis von

€ 15.000 unser Budget sprengen wirde, ist dies fur mich unmog- '
lich zu lenken.

Wir kamen an einem Motomed, dass ich aus der Schule kenne, einem Swiss-
Trac und vielen anderen Hilfsmitteln fur Auto und zu Hause vorbei, die alle die
Lebensqualitat verbessern kénnen. Das ausgestellte Ornamin-Geschirr erinner-
te Mama an einen Beitrag ,,Hilfsmittel im Fokus* im Rundbrief 2021.
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Mir hat der Tisch von Mindtab gefallen. Der einzige Plug-and-Play g}

Tisch laut Aussteller. Dieser Tisch hat ein 43 Zoll groBen Touch- 7/ &~
screen, wo ich mit Mama gleich ,,Vier gewinnt gespielt® habe und” o™ <
natlrlich gewonnen habe. = g

& Der Stand von Assista Soziale Dienste GmbH hatte
' verschiedene Werkstlicke zum Verkauf ausgestellt,
. u.a. Rollstuhltaschen aus Leder, die auch im Online-
Shop bestellt werden kénnen. (httDs [/Www. aSS|stashOD orCl)

Ein Parcours wie es sich anfuhlt, Gber die verschie-
denen Bdden mit dem Rollstuhl zu fahren war eben- | &
W falls vorhanden, wie auch Sitzmoéglichkeiten zum ’
Verwellen und Ausrasten.

Sportlich ging es beim OBSV - Osterreichischer Behinderten-
sportverband zu: Dort wurden RollstuhlfuBball, Boccia und tag-
lich andere Sportmdglichkeiten vorgestellt.

Zwischenzeitlich machten wir einen Abstecher zur Blihne, um die
beeindruckende Tanzvorfihrung des Nationalteams im Rollstuhltanzsport an-
zusehen.

Vom Familiennetzwerk Down-Syndrom wurde die Ausstellung SE===Es
»,21 + 3 Vierundzwanzig Frauen ein Thema* ausgestellt. Als g
Mama sich die Ausstellung ansah, wurden wir von Rett-Mama &
Lisa Zettwitz Uberrascht, die sich die Messe ebenfalls an die-
sem Tag ansah.

Nach einer weiteren Starkung, das Restaurant war gut besucht,
% gingen wir die weiteren Ausstellerstande ab.

Der Stand von U-Are-Special  (https://www.uarespecial.at/) fiel

" Vereins von friher kannte. Dieser Verein wurde 2021 sogar mit
.dem Traude Dierdorf Sozialpreis ausgezeichnet.

wenig Zeit hatten, bis wir wieder am Welser Hauptbahnhof
sein mussten, hat sich Mama zum Abschluss den Vortrag
von Birgit Meinhard-Schiebel, von der Interessengemein-
schaft pflegender Angehériger, ,Wer hilft Ihnen-Eltern
von chronisch kranken Kindern?*“ angehért. Dabei wurde i
von der Vortragenden ein Pilotprojekt der Pensionsversiche- N
rungsanstalt in Bad Schallerbach vorgestellt. Wahrend des ‘..

Vortrages wurde ich schon unruhig und wollte schon gehen. &=
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Als Abschluss machte Mama mit mir noch einen kleinen Spaziergang zurtck
zum Welser Bahnhof, wo wir rechtzeitig zu unserem Zug und dem vorreser-
vierten Platz, kamen. Um 19:30 Uhr waren wir wieder zu Hause. Es war ein
anstrengender, aber sehr informativer Tag.

Y Wir freuen uns jetzt schon auf die nachste INTEGRA-Messe,
|ntegra' die voraussichtlich von 17. - 19. April 2024 stattfinden wird.

!/ Lukas Nimmerrichter mit Mama Elisabeth

https://www.wheelchairdancesportteam-austria.at/
https://www.uarespecial.at/

https://assist4you.at/

https://www.ig-pflege.at/

https://www.lifetool.at

https://www.mindtab.at/

https://westbahn.at

https://swisstrac.ch/

https://www.motomed.com

https://www.ornamin.com

https://www.assistashop.org/
http://www.familiennetzwerk-down-syndrom.at
https://www.traude-dierdorf-sozialpreis.at/
https://www.pv.at/cdscontent/?contentid=10007.866503&portal=pvaportal
https://www.rz-badschallerbach.at/de/reha-angebot//pflegende-und-betreuende-angehrige/
https://barrierefreierurlaub.at/

OBB

Wie die Westbahn, bietet auch die OBB ein sogenanntes ,,Mobilitatsservice*
an. https://www.oebb.at/de/reiseplanung-services/barrierefrei-reisen

Dieses sollte mind. 12 Stunden vor Reiseantritt in der Mobilitatsservice Zent-
rale bekannt gegeben werden. https://www.oebb.at/de/reiseplanung-
services/kundenservice.html oderTel. +43 (0)5-1717 5

AuBerdem erhalten Menschen mit Behinderung 50 % ErmaBigung auf das
OBB Standard-Einzelticket fur Reisende, sowie 100 % Rabatt auf die Sitz-
platzreservierung flr die 1. oder 2. Klasse bei Reisen innerhalb Osterreichs.
Als Voraussetzung gilt der ,,orange®“ Behindertenpass gemaB Bundesbehin-
dertengesetz mit dem Eintrag des Grades der Behinderung von mindestens
70 %.

Eine Begleitperson und/oder der Assistenzhund erhalten 100 %

ErmaBigung auf OBB Standard-Einzeltickets flir Reisende sowie 100 % Er-
maBigung auf die Sitzplatzreservierung, sofern dies im Behindertenpass ein-
getragen ist.
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Sie mochten die
finanziell unterstiitzen?
Hier finden Sie einige Moéglichkeiten dafiir:

Unter https://rett-austria.myspreadshop.at/ finden Sie ab € 2,99 Accessoires
Artikel und Kleidung mit dem ORSG-Logo. Diese kénnen Sie auch mit eigenen
Texten gestalten oder personalisieren. Immer wieder gibt es Aktionen, wie zum
Beispiel versandkostenfrei bestellen oder %-Angebote fir bestimmte Zeitrau-

me.

Mit jeden verkauften Artikel mit dem ORSG-Logo gibt es ca. 2 € Pro-
vision auf das Spendenkonto der Osterreichische Rett-Syndrom Ge-
sellschaft. Bitte fleiBig shoppen und dabei Gutes tun!

Vielen Dank flUr Ihre Solidaritat und Unterstlitzung durch Einkaufe
auf der Plattform Spreadshirt.

amazonsmile
S

Die ORSG hat in smile Amazon ein Unterstitzungskonto eingerichtet. Wer
Uber smile Amazon bestellt und die Osterreichische Rett-Syndrom Gesell-

schaft als Empfangerorganisation auswahlt, unterstitzt uns mit jedem Ein-
kauf. Vielen Dank.

https://smile.amazon.de

Mit dem Online-Dienst von PayPal kdnnen Sie mit wenigen Klicks

eine Uberweisung an die ORSG veranlassen - via Kreditkarte oder

Uber Ihren PayPal-Account.

Der ideale Weg fir eine Sofortiberweisung, herzlichen Dank!
PayPal https://www.verein-ueber-uns.com/verein-spenden/

A Osterreichische Rett- yndrom Gesellschaft
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, " Férdermitglied
) 4 werden

Sie méchten die Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft mit regel-
maBigen, freiwilligen Beitragen z.B. mit € 25,00 als unter-
stutzen?

Diese Férdermitgliedschaft ist an keine weiteren Voraussetzungen gebunden.
Haben wir Ihr Interesse geweckt?

Dann nehmen Sie bitte unter info@rett-syndrom.at zu uns Kontakt auf!

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

Ohne die Spenden ist die Tatigkeit des Vereins nicht mdglich und kénnte die
Familien nicht unterstitzen. Mit dem Spendenbeglnstigungsbescheid wurde
die Voraussetzung geschaffen, dass die Spenden in der Steuererklarung ab-
setzbar sind (nicht vergessen vollstandigen Namen und Geburtsdatum bei Ein-
zahlung angeben).

Bankverbindung der ORSG
EASYBANK

BIC: BAWAATWW

IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346

D|e Osterrelchlsche Rett-Syndrom Gesellschaft ist als gemeinnultzige

, Organisation auch bei Facebook registriert -
Finde uns auf
facebook

Hier konnen Sie Spenden-Aktionen anlasslich Geburts-
tages, o0.A. fur die ORSG erstellen.

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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= Die Arche Herzensbrlicke ist ein gemeinnutziger Verein, der Fa-

) .= milien mit schwer erkrankten Kindern ein Stlck Normalitat
e " schenkt. In einem familidr gefiihrten Hotel in Seefeld in Tirol

s 7R kann die komplette Familie ein paar Tage zur Ruhe kommen.
- Wahrend des gesamten Aufenthaltes wird die gesamte Familie

, & professionell betreut und es gibt abwechslungsreiche Angebote
| : fund Aktivitaten. Das Team besteht aus Profis in den Bereichen
([ e Pflege, Therapie, Padagogik, Beratung, Begleitung und Ehren-

. _alamt.

Was ist fiir einen Aufenthalt zu tun?

Kontaktaufnahme unter info@herzensbruecken.at (www.herzensbruecken.at).

Dann erfolgt mit der fachlichen Koordination ein Idngeres Telefongesprach be-
zlglich Erkrankung und Behinderung des Kindes, welche Vorstellungen man
hat und es wird die Vorgehensweise bis es zu einem Aufenthalt kommt genau
erklart. Der Aufenthalt ist immer flr eine Woche, mit Sonntag beginnend, im-
mer in den Schulferien und 4 Familien gemeinsam. In unserem Fall hatte ich
die erste Kontaktaufnahme ein Jahr vor unserem Aufenthalt, die Festlegung
der Woche war dann ein halbes Jahr vorher. Fir den Aufenthalt ist ein Selbst-
behalt zu bezahlen, der vom Familieneinkommen abhangig ist. Es mussten
noch einige Formalitaten geklart werden, wie z. Bsp. genaue Anamnese von
Annalena, Medikamente, was im Notfall zu tun ist, Essen und was im Aufent-
halt benétigt wird. Erinnerte mich an die Reha.... Ja und dann flr jedes einzel-
ne Familienmitglied welches Angebot niltzen moéchte, damit die Einteilung
schon vorab erfolgen kann bzw. die Therapeuten auch vor Ort sind. Nichts ist
ein Muss. Einige Aktivitaten sind auch als Familienausflige geplant.

Ich gebe euch jetzt mal einen Einblick in unseren Wochenplan,
den wir gleich zu Beginn unseres Aufenthaltes im Zuge eines
ldngeren Kennenlerngespraches erhalten haben.

Sonntag nachmittags kamen wir in Seefeld an und hatten
Uberhaupt keine Vorstellung, was uns erwartete. Kaum aus
dem Auto ausgestiegen, hatten uns einige aus dem Team,
(alle mit einem blauen T-Shirt) bereits erblickt und sofort sehr
herzlich begriaBt. Dann wurde unser gesamtes Gepack auf das
Zimmer (mit Pflegebett!) gebracht, wir bekamen eine Flh-
rung, hatten das Gesprach und lernten auch die anderen Fa-
milien kennen.

Montags bekamen wir als Eltern eine Massage und die Kinder hatten alle ein-
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zeln Maltherapie. Wir hatten immer genug Zeit flirs Essen und
wenn es gewunscht wird, wird auch Annalena die Mahlzeit ne- ¥
ben uns am Tisch von einer Betreuungsperson gegeben. An-
nalena hatte immer eine eigene Betreuung den ganzen Tag
fur sich alleine, die Geschwisterkinder zusammen je nach Be- |
darf. Die Kinder waren als Freizeitaktivitat mit den Betreuern |
in der Geisterklamm. Auch hier wird einfach bei den Kindern
nachgefragt, was sie machen moéchten und dann wird das
spontan umgesetzt. Somit hatten wir auBer unseren Massa-
gen den Tag zur freien Verfligung. Einfach kurz Bescheid ge-
ben, wo wir waren und wann wir zirka wieder kommen wiur-
den.

Dienstags haben wir vormittags mit der gesamten Familie eine Arche gebas-
telt. Dies machte total SpaB, da wir zu Hause alle gemeinsam so gut wie gar
nicht dazukommen. Dies machen alle Familien, die das erste Mal da sind. Die
Arche verbleibt im Hotel und wird nur 1x gemacht. AnschlieBend hatten die
Kinder Freizeit und wir Kristallklangschalen-Therapie. Am Nachmittag stand
Topfern mit den Kindern am Programm, was neben der Kristallschalentherapie
mein persodnliches Highlight war. Dazwischen Gesprache mit den anderen Fa-
milien, den Betreuern, spazieren gehen oder sich einfach mal nur im Garten
sonnen. Wandergebiete sind rundherum, ebenso ideal zum Radfahren oder wie
Michael es gemacht hat, nur zum Laufen.

Mittwochs war vormittags Kinesiologie bei uns und die B
Jungs hatten Spall mit dem Therapiehund im Garten. Flr g

den Nachmittag bekamen wir Freikarten flr das Olympi- ;
abad. Das kann die ganze Familie machen oder es wird! ﬁ

auch Annalena in dieser Zeit im Hotel betreut. Eine Familie =
machte anstatt baden zu gehen im Freibad einen Ausflug =
zum schénen nahegelegenen See. Man kann wiederum “Fesas=muss .
auch gar nichts machen und die Kinder werden betreut und man selbst genielt
die Auszeit.

Donnerstags stand nach dem Fruhstlck ein Familien-
ausflug ins Karwendelgebirge statt. Alle Familien und &
Betreuer waren dabei und es war wunderschdén. Wir
picknickten an der Isar, hatten SpaB, gute Gesprache
und machten zwischendurch ohne Annalena einen Aus-
flug zum Wasserfall, derweilen sie SpaBB mit Musik und
Essen und ihren Betreuerinnen hatte. Wieder im Hotel
angekommen, etwas entspannt und dann stand eine Kutschenfahrt fur alle Fa-
milien durch Seefeld am Programm.

Freitags hatte Annalena vormittags SpaBl mit dem Therapiehund Meadow, die
Jungs beim Volleyballspielen und wir Freizeit. Im Garten gibt es ein Trampolin,
sowie die Mdglichkeit zum Federballspielen, Bocciaspielen, Riesenmikado
uvm.... Bei Schlechtwetter gibt es einen gut ausgestatteten Spieleraum. Nach-
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mittags stand ein Familienausflug mit den Lamas am Pro-
gramm. Nach einem Spaziergang mit den Lamas machten

und Saft. Die Kinder hatten mit der Betreuung eine Gaudi
und bauten auch noch eine Hutte. Wir picknickten umringt
von den Lamas und Annalena hatte sehr viel SpaB.

Samstags hatten die Jungs vormittags einzeln Klangscha-
lentherapie und mittags bis abends durften wir ohne An-
nalena eine Auszeit im Quellenhof machen. Annalena be-
kam mittags zu Essen, hatte SpaB mit den anderen Kindern und bekam dann
noch ihre Klangschalentherapie. Wir genossen den Wellnessaufenthalt und ich
bekam noch eine Massage. Abends fand der Abschlussabend bzw. Party mit
Pizza, Muffins, Riuckblick der Woche und Weihe der Arche statt. Wir feierten
noch bis spat abends,...

Sonntags war unsere Woche wieder vorbei. Wir frihstickten noch alle ge-
mutlich, hatten unser Abschlussgesprach und bekamen auch noch einen USB-
Stick mit den Fotos der Woche sowie auch noch das Maskottchen der Arche
Herzensbriicke, den ARCHIE mit nach Hause. Schweren Herzens fuhren wir
nach Hause, waren aber wiederum so vollgepackt mit neuen Eindriicken, neu-
er Kraft, so viel herzlichen Menschen, guten Gesprachen, neuen Kontakten,
vielen Tipps.

Wir wurden mit Herzlichkeit empfangen und die Woche war so voller Liebe,
Geborgenheit, Lachen uvm. Das Essen war sehr lecker und kocht die Chefin
des Hauses selbst. Wir werden das auf jeden Fall, wenn die Méglichkeit be-
steht, nochmals wiederholen.

So viel Normalitat wie moglich
und so viel
Besonderheiten wie notig.

/ Wilma Schnéll mit Annalena
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Seit Marz 2022 gibt es fur ein Jahr ein Forschungsprojekt
WienMobil Hiipfer in Liesing.

& WienMobil

wopfer

i| ~—7 Rund um die U6-Stationen Erlaaer StraBe und Alterlaa ver-
A — bindet der WienMobil Hupfer insgesamt etwa 150 virtuelle
Haltepunkte miteinander bzw. mit dem Offi-Netz (Bus, U-
Bahn und Badner Bahn). Innerhalb des 5,2 km?2 groBen Gratzels stehen den
Fahrgasten zwei vollelektrische, rollstuhlgerechte Kleinbusse an Werktagen von
7:00 bis 19:00 Uhr auf Abruf (On Demand) kostenlos zur Verfligung. Sowohl
die Abfahrts- als auch die Ankunftszeit kdnnen nach Belieben innerhalb der Be-
triebszeiten ausgewahlt werden. Sollte zur angegebenen
Wunschzeit kein WienMobil Hupfer zur Verfligung stehen,
wird bei der Buchung automatisch die nachstmaégliche Ab-
fahrtszeit angezeigt. Bevor man dieses Angebot jedoch
nutzen kann, ist eine einmalige Registrierung notwendig.

WienMobil- llﬂmr

Ziel des Forschungsprojekts ist es, ein derartiges Service !
zu erproben und zu sehen, wie das Sie bei Ihrer taglichen
Mobilitat unterstttzen kann.

https://www.wienerlinien.at/wienmobil/h%C3%BCpfer

Unter www.kaernten.at/barrierefrei finden Sie barrierefreie Naturerlebnis-
Wege von 0,6 km bis 7,7 km. Ob Geolehrpfad am Dobratsch, Sternbildwande-
rung von der Egger Alm zur Dellacher AlIm oder Erlebnisrundweg Weissensee/
West, alle angegebene Touren sind barrierefrei, mit Angaben der Schwierigkeit
und Dauer der Tour beschrieben. Sechs Emnchtungen haben bereits das Siegel
des Osterreichischen Behindertenverbandes OZIV erhalten, funf weitere kom-
men hinzu.

Kérvtens barrierefreie
Na‘{’urer(ebhis—EihricL\‘(’uwjeh SR e

Mallnitz

@ Seeberihrungen Débriach am Millstatter See

@ Silva Magica NockalmstraRe

Bienen und
Biospharenpark-Bahn Fledermause
Brunnach Althofen

Erlebnisrundweg

bereits zerfifizierte Weissensee

Einricktungen Westufer ‘

Kérfens Schfzgebicte
Nationaipark Hohe Tavern SeeT_hrpfa_a

Weissensee

Ostufer

Tomarkeusche
am Sablatnigmoor

von der Egger-Alm Geologie des Skywalk
zur Dellacher Alm Dobratsch Dobratsch
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Ebenfalls finden sich auf dieser Informationsseite barrierefreie Unterklinfte und
Restaurants, die in der Nahe der der einzelnen Infrastrukturen nach gy=w
den OZIV - Osterreichs zukunftsorientierte Interessenvertretung ‘
von und fiir Menschen mit Behinderungen Kriterien gepruft.

Die Touren sind nicht nur kinderwagentauglich, sondern auch mit dem Roll-
stuhl zu bewaltigen.

Nicht nur fir Menschen mit Behinderungen, sondern fiir ALLE Menschen sind
diese Touren ein Erlebnis.

Nach drei sehr intensiven Regentagen, der flir die Natur wichtig war, kam an
einem Samstag im Juni, der Sonnenschein wieder, damit stand diesem Aus-
flug nichts mehr im Wegqg.

An diesem Samstagnachmittag im Juni, fuhren Mama und ich, nach St. Geor-
gen/Eisenstadt und trafen dort das Team von OZIV Bgld., sowie andere Kinder
und Jugendliche mit ihren Begleitpersonen.

Hr. Wagner von der Bienenoase St. Georgen gab uns einen kleinen Einblick
Uber die Tatigkeit der Bienenoasen und dann ging es schon los zu den Ziegen
und Schafen. Diese durften wir unter Anleitung sogar flttern. Auch den Lamas
statteten wir einen Besuch ab.

Nach dem vielen Flttern der Tiere, bekam ich auch Hunger, deshalb war ich
auch froh, dass wir zum Spielplatz weitergingen. Als Ausklang des Ausfluges
veranstalteten wir ein kleines Picknick.

Danach ging es wieder nach Hause. Es war der erste coole und entspannte
Ausflug nach zwei Jahren Pandemie. Danke an OZIV Burgenland fiir das orga-
nisieren.

/ Lukas Nimmerrichter mit Mama Elisabeth

BURGENLAND
Verband fir Menschen mit Behinderungen

https://www.oeziv-burgenland.at/
https://bienenoasen.com/
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Nach langerer uns allen bekannten
Pause, fand am Samstag, dem 15.
Oktober 2022 am Seminarhof Kletz-
mayr in St. Marien, das Rett-
Elterntreffen statt.

Trotz Regens waren acht Familien
angereist, um sich rund um die The-
men Rehabilitation flr Kinder und
Erwachsene, ,,Neues aus der Rett-
Welt“, sowie Uber das Erb- und Fa-
milienrecht zu informieren.

Wahrend die

Eltern im

Seminar-

raum den

Vortragen- §

den lausch-

ten, wurden

die Kinder,

vom schon

bekannten
Betreu-
ungsteam,
versorgt.
Es wurde ge-

r‘!_}'*mspielt, musi-

@ ziert und viel
* & gelacht. An

(" dieser Stelle
sei Birgit Ber-
e ger und

Christa Mayr flr die Organisation der
Betreuer:innen gedankt.

(siehe auch Rundbrief 2019, Ausga-
be 2 ab Seite 15)

Nach einer kurzen BegriBung vom
Prasidenten Gunther Painsi, ging es
um 10 Uhr 15 mit dem ersten Vor-
tragenden, Herrn Mag. Martin Malo-
vec weiter.

Das RehaZentrum Malovec wurde
2013 in Bisamberg bei Wien von
dem Ehepaar Martin und Katarina
Malovec gegrundet. Ausschlagge-
bend zur Grindung war die Erkran-
kung der beiden alteren von ihren

funf Kindern. Das Ehepaar sah dies
als Chance an, mit ihrem Team auch
anderen Patienten jeden Alters mit
den unterschiedlichsten Erkrankun-
gen und einem abgestimmten Thera-
pieangebot, den gréBtmdglichen Er-
folg zu erzielen.

= - YITTRR TR IRV AT TReEaaeny) .’./

)) RehaZentrum MALOVEC*

" )
L M

ﬁ‘\] Il‘zii;‘!,"' i
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Am

Beispiel
TheraSuit -
Behandlungsmetho-
de ist in Osterreich

von
diese

einzigartig - ist es
moglich, die Bewe- [ 5
gungen ohne Ein-|
schrankung der Be-|
weglichkeit des Pati- |
enten zu korrigieren.
Bei dieser Therapie
wird in einem soge-
nannten Rocher-
Kafig mit den Orthesen TheraSuit,
das sind am Koérper auBerlich ange-
brachte orthopadische Hilfsmittel,
die Gelenke, Muskeln sowie Kno-
chen entlastet.

Der Anzug, den die Patienten dabei
meistens tragen, ist elastisch und
kann individuell eingestellt werden.
Damit kann eine Korrektur flr eine
aufrechtere Korperhaltung erreicht
werden.

Eine weitere erfahrene eingesetzte
Therapie im RehaZentrum Malovec
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ist der LokoHelp-Gangtrainer, der
bei Patienten mit einer Beeintrachti-
gung oder einem Verlust der Gehfa-
higkeit eingesetzt wird. Diese The-
rapie kann durch die Entlastung des
Kdrpergewichtes beim Laufbandtrai-
ning, u.a. eine Verbesserung der
Gangausdauer, Gelenkbeweglichkeit
und Ganggeschwindigkeit erreichen.

Weiters werden QRI-Quantum Re-
flex Integration Therapie, Biofeed-
back, das eingesetzt werden kann,
um dabei kognitive und kérperliche
Fahigkeiten zu trainieren sowie die
VRT-Vestibuldre Rehabilitationsthe-
rapie, angeboten.

Wichtig bei jeder dieser Therapien
ist der Patient, der entscheidet, wie
und in welcher Intensitat die Thera-
pie stattfinden soll. (siehe auch
Rundbrief 2021 Seite 38, 41 und
42)

https://www.therasuit.at

Vielen Dank an das
RehaZentrum Malo-
_vec flr die Ausfih-
“'rungen und Infor-
mationen Uber die
Therapien.

Nach einer kurzen
Pause bedankte sich
Prasident Gunther
Painsi vorab noch einmal bei den
Personen, die im Hintergrund mitar-
beiteten und mitwirkten, um das El-
terntreffen zu ermdglichen.

Ein besonderer Dank gilt Stella
Peckary, die fur die ORSG internati-

onale und weltweite Kontakte auf-
rechterhalt und diese Informationen
sammelt und bereit ist, dieses Wis-
sen mit den Rett-Familien unter
dem Titel ,Neues aus der Rett-
Welt* zu teilen. (siehe Seite 48)

Unser Kassier Josef Haider, gab
dann noch Auskunft Gber die finan-
zielle Lage der ORSG, wie immer
sind Spenden aller Art herzlich will-
kommen.

(siehe auch Seite 6 in diesem Rund-
brief)
T "Das hervorra-
Y - gende Mittag-
essen, das
o durch die net-
il ten und sehr
engagierten
Kellner:innen
serviert wurde
schmeckte allen Teilnehmer:innen
sehr.

Danach war noch Zeit,
um Gedankenaus- |
tausch zu halten oder|
noch eine kleine Run-
de spazieren zu ge-|
hen, da es endlich %
aufgehort hatte .
regnen.

Am Nachmittag ging es mit einem
Vortrag von Mag. Dr. Glawitsch zu
den Themen Erb-Recht und Familien
-Recht weiter.

Wie bekannt ist, wurde der Pflegere-
gress mit 1.Janner 2018 abge-
schafft, jedoch hat der Staat fur die
Corona Pandemie und die jetzige
Energie-, Wirtschafts- und andere
Krisen, sehr viel Geld ausgegeben.
Daher ist es mdglich, dass es zu fi-
nanziellen Einschnitten kommen
kdnnte. Diese werden vermutlich die
Bevolkerungsgruppen, die keine
starke Lobby haben - insbesondere
Menschen mit Beeintrachtigungen,
aber auch Kunst und Kultur und an-
dere die nicht flr das tagliche Leben
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notwendig sind - am meisten be-
treffen.

Die Sozialleistungen werden immer
kostspieliger, jedoch die Geldleistun-
gen konnten gleich, bzw. weniger
werden.

Auch Steuererhdhungen, wie Ver-
mdgen-, Erbschafts- und Schen-
kungssteuer kdnnten sich auf Lie-
genschaftseigentimer auswirken.

Nach diesem ,Worst
case Scenario“ zeigte
Mag. Dr. Glawitsch
die Mdglichkeiten auf,
wie Familien mit ei-
nem beeintrachtigten
- Kind sich am besten
S in Sachen Erbrecht,
dieses Kind am effi-
zienten unterstlutzen

kdnnte.
Dabei muss immer auf den Pflicht-
teil achtgegeben werden.

Auch flir den Todesfall kann man
auch Vorkehrungen treffen:

Ein Testament, das beim Notar oder
Anwalt registriert wird. Tritt dann
der Todesfall ein, wird diese Regist-
rierung bei Gericht aufscheinen.

Das Familienrecht wurde mit den
beiden Themen - Obsorge und Un-
terhalt - kurz angesprochen.

Obsorge: Grundsatzlich ist in Os-
terreich die gemeinsame Obsorge
auch bei nicht verheirateten Kindes-
eltern vorgesehen. Das bedeutet,
dass beide Kindeseltern gewisse
rechtliche Befugnisse haben: mit
dem Kind in den Urlaub zu fahren;
im Kindergarten/Schule anmelden
und ganz wichtig, in Zeiten wie die-
sen, kdnnen die Kindeseltern, wenn
das Kind im Krankenhaus ist, Aus-
kunft einholen, wie es dem Kind
geht.

Bei getrennten oder geschiedenen
Kindeseltern, ist auch eine alleinige
Obsorge maoglich.

Diese Obsorge dauert gewodhnlich
bis zum 18. Geburtstag, also der

Volljahrigkeit, des Kindes.

Bei beeintrachtigten Kindern bendti-
gen die Eltern nach dem 18. Ge-
burtstag, eine gesetzliche Erwach-
senvertretung. Fir diese gesetzliche
Erwachsenenvertretung wird eine
arztliche Bestatigung bendtigt, dass
das Kind nicht in der Lage ist, sich
selbst um seine Angelegenheiten zu
kimmern.

Sollte niemand aus dem engsten
Familienkreis vorhanden sein, dann
wird eine gerichtliche Erwachsenen-
vertretung eingesetzt. In diesem
Falle werden meistens Rechtsanwal-
te oder Notare herangezogen.
(siehe auch Rundbrief 2019 Ausga-
be 1, Seite 21 und 23 zum Thema
Erwachsenenschutzrecht)

Unterhalt: Dieser ist grundsatzlich
fir Kinder bis zur Selbsterhal-
tungsfahigkeit zu bezahlen ohne
jede Altersgrenze, unter Umstanden
ein Leben lang.

Das bedeutet, wenn ein beeintrach-
tigtes Kind in einer Unterbringung
einer Einrichtung lebt, dass dann
entsprechende, einkommensabhan-
gige Unterhaltsleistungen der Eltern
verlangt werden.

Da diese
Themen
jedoch
sehr kom-
plex sind
und die
Zeit leider
schon
sehr
schnell
vergangen
war, musste Mag. Dr. Glawitsch an
dieser Stelle zum Schluss kommen.

Wer direkte Infos zugeschnitten auf
die eigene Familien-Situtation bend-
tigt, moge sich direkt bei Dr. Gla-
witsch einen Termin vereinbaren:
https://www.erbrechtsinfo.at/
anwalt/linz/mag-dr-bernhard-

glawitsch/
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Mag. Dr. Glawitsch, wie auch Stella
Peckary und Mag. Martin Malovec
erhielten als Dank, dass sie diese
interessanten Vortrage gehalten ha-
ben, ein Dankeschén mit regiona-
lem Inhalt.

Als Abschluss des Elterntreffens
wurde noch ein Abschiedsfoto ge-
macht. Die Anwesenden freuten

sich jetzt schon auf ein Wiederse-
hen beim Familientreffen das vom
23.-25 Juni 2023 in Hipping statt-
finden wird.

Stella Peckary ist im Vorstand der
RSE vertreten und begann ihre Aus-
flhrungen mit den Aktivitaten der
Rett-Syndrom Europe (RSE), welche
der Dachverband der europdischen
Rett-Syndrom- Gesellschaften ist.
Die RSE hat 25 Mitgliedslander, die
entweder durch eine offizielle Orga-

nisation, wie die ORSG, oder, wie
zum Beispiel Malta, nur mit einer
Person vertreten ist.

jahrliche
Generalver-
sammlung der
RSE wird am
26. November 2022 online stattfin-
den. Bitte melden Sie sich mit fol-
gendem Link bis 24. November 2022
an und registrieren sie sich, um an
der Generalversammlung teilzuneh-
men.

https://forms.office.com/r/
AS5n5RSXEXT

Es wird ein zusammenfassender Ta-
tigkeits- und Finanzbericht von 2021
besprochen. Ebenfalls wird die Arbeit
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des Vorstandes der RSE und weitere
spannende und nutzliche Prasentatio-
nen vorgestellt.

Network Support RSE hat auch

V and Research Event ejnen wissen-
et aim A schaftlichen

-t " Beirat (SAB)
~ : der aus nam-
== W ™ 5ften  euro-

paischen Wissenschaftlern und Arzten
besteht (siehe auch Rundbrief 2022
Ausgabe 1). RSE veranstaltet eine
Hybridkonferenz vom 24. bis 25. Feb-
ruar 2023 in Budapest, Ungarn. Zu
diesem Treffen werden die RSE-
Lander: Vereinigtes Konigreich, Nie-
derlande, Georgien, Armenien, Kroa-
tien und Turkei per Satelliten zuge-
schaltet. Bei dieser Veranstaltung
werden auch internationale Wissen-
schaftler Vortrage prasentieren.

https://www.rettsyndrome.eu/news/
network-support-and-research-event
-comming-soon/
https://www.rettsyndrome.eu/
research/scientific-advisory-board

‘W , Im Herbst
: soll
ein Europai-
scher Rett
Syndrom

in Frankreich, sowie im

Kongress
Herbst 2024, der ebenfalls verscho-

bene 9. Rett-Welt-Kongresse in
Australien stattfinden.

Rett-Syndrom Europe veréffentlichte
2022 drei E-Newsletter, in denen
u.a. Beitrage fir und von Familien,
der Rett-Syndrom Forschung und

f OREG
B 4 &g. rett-Syndrom Gesellschaft
= / . o

Uber Veranstaltungen publiziert wur-
den.

Stella Peckary
wies auch auf
den ,,October is
Rett Syndrome
Awareness
Month” hin. Vor zehn Jahren war die
Bekanntmachung des Rett-Syndroms
noch nicht so haufig wie heute. Dies
ist auch den sozialen Netzwerken
geschuldet.

ber ist dé pnat fiir

Rett-Syndrom

Males with Rett syndrome

Immer mehr
= ins Gesprach
- kommen aber

auch Buben
~ - mit Rett-
Syndrom, wie auch im letzten E-

Newsletter im September 2022 der
RSE zu lesen war.

Die Familie Covini, hat
im Vorjahr bei ihren
Sohn Matteo, MDS di-
agnostiziert bekom-
men. Die Familie ist
der Vereinigung ,Lespetitsmecp2“
beigetreten und engagiert sich far
die Eltern, deren Kinder von einem
seltenen und schweren genetischen
Defekt betroffen sind, dem MeCP2-
Gen-Duplikationssyndrom (MDS).
Dieser Verein ist mit der franzosi-
schen Rett-Syndrom-Gesellschaft
verbunden.

https://afsr.fr/

Les CeTiTs
ﬁ !";" ‘;EE‘

N_on,

Syndrome de duplication MeCP2

https://www.rettsyndrome.eu/news/

extraordinary-mateo/

https://www.lespetitsmecp2.org/
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Weiteres ,Neues aus der Rett-
Syndrom Welt“ gibt es ebenfalls
Uber das Medikament Trofinetide,
siehe Seite 24 in diesem Rundbrief
und dem RNA Editing beim Maus-
modell: ,,Vom Rett Syndrome Rese-
arch Trust finanzierte Studie de-
monstriert die allererste Symptom-
verbesserung in einem Mausmodell
einer beliebigen menschlichen
Krankheit unter Verwendung von
RNA-Editierung®. Weitere Informati-
onen zu diesem Artikel finden sie
unter

https://www.prweb.com/
releases/2022/8/
prweb18839552.htm

Trotz Einschrankungen durch die
Covid-19 Pandemie gab es 2022 ei-
nige Veranstaltungen:

Am 10. Und 11.
CETT Juni 2022 wur-

de diese Konfe-
renz als Hybrid-Event abgehalten.

1

(=)
@

§

A

S

Wissenschaftler und Forscher be-
richteten Uber die neuesten Kklini-
schen Versuche und die abzeichnen-
den Entwicklungen. Besonderes Au-
genmerk wurde auf dem Thema
Gentherapie gewidmet. (Siehe auch
Rundbrief 2019 Ausgabe 1, ab Seite
10)

https://www.rettsyndrome.eu/
news/airett-conference/

Die Veranstaltung
“Running for
Rett“ fand vom
17. September
bis 15. Oktober

2022 statt.

Mit der Teilnahmegebihr von €
15,00 unterstitzten die Mitwirken-
den mit € 10,00 die Rett-Syndrom-
Forschung.

Mit der Anmeldung erhielten die
Teilnehmer eine Urkunde, Start-
nummer und einen Rett-Syndrom-
Lauf 2022 Button. Es waren jedoch
nicht nur Laufer, sondern auch
Walker und Rollstuhlfahrer willkom-
men. Die angebotenen Distanzen
waren 1,5 km bis zu 21 km. Mit ei-
ner beliebigen ,,Running-App“ auf
dem Smartphone wurde die gelau-
fene Distanz aufgezeichnet. Nach-
dem das Ziel erreicht wurde, Uber-
mittelte der Teilnehmer via Upload-
Link in seiner erhaltenen Bestati-
gungsmail der Anmeldung, seine er-
reichte Distanz und lud dazu einen
Screenshot oder Bild hoch.
https://www.rett-syndrom-
deutschland.de/running-for-rett

RettEd Webcasts
sind eine regel-
maBige Reihe von
Live-Webinaren

mit Expertenrednern zu verschiede-
nen Rett-bezogenen Forschungs-,
Therapie- und Pflegethemen. Seit
Mai 2022 ist eine kostenlose dreitei-
lige Serie Uber Erwachsene mit Rett
verfligbar. Wer den YouTube-Kanal
abonniert hat, kann auch frihere
Aufzeichnungen kostenlos ansehen.
Ebenfalls hat Stella Peckary mehre-
re Beitrage, unter anderem ,What
comes next“ (siehe Seite 26) vom
Englischen ins Deutsche Ubersetzt
und fir den Rundbrief, wie auch flr
die ORSG-Homepage aufbereitete.

RettEd

LIVE WEBINAR
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https://www.youtube.com/user/
IRSFoundation
https://www.youtube.com/watch?
v=NO1V7kQ4 xA&t=147s
https://www.youtube.com/watch?
v=2WUnvgH SuM&t=13s
https://www.youtube.com/watch?
v=t7CjsWplr80&t=192s

Wl In der letzten
A SCEND% Aprilwoche 2022
ot Syadtarme National Simmit begriBte die in-

ternationale Rett-Syndrom Stiftung
mehr als 500 Mitglieder der Rett-
Gemeinschaft zum nationalen
ASCEND 2022 Rett-Syndrom-Gipfel
in Nashville, Tennessee. Im Laufe
von zweieinhalb Tagen prasentier-
ten 45 Redner mehr als 23 Stunden
durchdachte und lehrreiche Pro-
gramme zu den Themen, die flr Be-
treuer, Eltern, Erzieher, Therapeu-
ten, Forscher- und Kliniker am
wichtigsten sind.

World Leaders Forum - Rett

Syndrome Associations

Diese Meetings der Reprasentanten
der internationalen Rett-Syndrom
Vereinigungen finden viermal im
Jahr via Zoom statt. Dabei werden
immer interessante Themen bear-
beitet. Sprecher waren wu.a. John
Christodoulou, Australien.
https://www.rettsyndrome.org/

summit/

Rett

Deutschland eV,
Elternhilte 1Or Kindgr mit Rett-Syndrom

Rett-Deutschland
zeigt ein kurzes
Video Uber eine
Familie mit einem
Kind mit Rett-Syndrom, wie diese

damit zurechtkommen. ,Verdient
geliebt zu werden* (siehe Seite 33)

Rett Syndrome Eu-
rope hat sich auch
sehr daflr einge-
setzt, dass Rett-
Familien aus der
Ukraine, die wegen des Krieges flie-
hen mussten, unterstliitzt werden.
Aber auch die Rett-Familien, die in
der Ukraine zurlckgeblieben sind,
haben Hilfestellung erhalten.

Nach diesen sehr detaillierten Aus-
fUhrungen aus der ,Rett-Welt“ be-
dankte sich die ORSG mit einer klei-

nen Aufmerksamkeit bei Stella
Peckary, der Auslands- und For-
schungsbeauftragten der ORSG.

In diesem Zusammenhang er-
wahnte Gunther Painsi, dass fur
Stella Peckary dringend eine
Nachfolgerin/ein  Nachfolger
gesucht wird.

https://www.rett-syndrom.at/

veranstaltungen/veranstaltungen-

vortragsunterlagen/
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Unter dem Titel ,,Rett-
Syndrom Awarness Month#
sind im Oktober 2022 einige
Postings in Facebook von Rett-

#C/,.\Ww/, 27177, Syndrom Europe erschienen.

Beiliegend der Beitrag von Lau-
ra (16 Jahre alt) aus Oster-
reich, deren Schwester Sophie
14 Jahre, mit dem Rett-

5"764/20 L S Vs Syndrom lebt.

Luwaia ,Sophie, meine liebste
Schwester, kann nichts fassen,
hat aber einen festen Griff auf
uns alle. Der ganze Alltag, das

\V Leben und die Zukunft - vor
allem meine Eltern, die tagliche
familidare Atmosphare, alles

hangt von ihr ab. Wenn es Sophie gut geht, geht es uns allen gut. Wenn So-

phie sich schlecht fuhlt, fihlen wir uns alle schlecht.

s } RETT SYNDROME

Man muss sehr ricksichtsvoll sein Die Zeit meiner Eltern wird bereits taglich in
Anspruch genommen mit Pflege, Mobilisierung, Beschaftigung etc. und des-
halb ist Zeit fir mich knapp. Aber wenn wir etwas tun, versuchen wir es ge-
meinsam zu tun. Ohne Sophie sind wir als Familie nicht komplett, aber spon-
tan passiert nichts oder vieles funktioniert gar nicht. Es ist oft kompliziert und
anstrengend.

Sophie ist meistens frohlich und ihre Augen dricken unsagbare Dankbarkeit
aus. Ich kann fihlen, dass sie glicklich ist, bei uns zu sein. Sie lehrt mich, auf
kleine Dinge zu achten, glicklich und dankbar zu sein, sie hat nie schlechte
Gedanken Uber jemanden. Mir ist jetzt klar, dass Gesundheit nicht selbstver-
standlich sein kann.

Wir lieben es zu kuscheln, Musik zu héren und
zu schwimmen. Ich weil3 auch, dass alle mei-
ne Geheimnisse bei ihr sicher sind. Trotzdem
macht es mich traurig, dass ich nicht alters-
gerecht mit ihr spielen oder chatten kann.

Ich winschte, andere wirden mehr Zeit mit
Sophie verbringen, um uns und unsere Situa-
tion besser zu verstehen, anstatt sich von uns
abzuwenden, weil es zu kompliziert ist.

Sophia ist ein-
zigartig. Sie

Al lehrt uns viel,
N verlangt aber

@ -4‘ auch viel von
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o ’
g ® ORSG
- Osterreichische Fett-Syndrom Gesellschaft

Den ganzen Oktober hat die ORSG starke Rett-Syndrom Familien vorgestellt -
und die Berichte bestatigen es — der Austausch von betroffenen Familien un-
tereinander ist wichtig und wertvoll fir alle!

Danke fiir das Teilen, das Liken und auch fiir Eure Spenden fiir die ORSG und
das nicht nur im Monat Oktober, sondern auch Uber das ganze Jahr!

Weihnachten kommt wieder schneller, als ihr denkt - bei Spreadshirt findet ihr
sicher schéne Geschenke mit ORSG Logo (und ev. auch mit dem eigenen Na-
men) flr unsere Kids aber auch fir andere.

Ihr findet ihn nun ganz einfach - unter VEREIN - ORSG-Spreadshirt-Shop

https://www.rett-syndrom.at/verein-ueber-uns/oersg-spreadshirt-shop/#!/
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Wussten Sie...

...dass die Leistungsinformationen
(LIVE) der Osterreichischen Gesund-
heitskasse fur Kinder unter 14 Jah-
ren zur Ganze bei beiden Elterntei-
len ausgewiesen, jedoch nur einmal

abgerechnet werden. ‘

Seit 2020 werden auch die
Kosten von Behandlungen
beim Wahl(zahn)arzt sowie an-
dere Kostenerstattungen und
Kostenzuschusse angefuhrt.
Diese werden in Nettobetrage
ausgewiesen, daher kdnnen
sich die Uberweisungsbetriage
aufgrund einer eventuell ent-
haltenen Mehrwertsteuer von
der Leistungsinformation ange-
flUhrten Betrage unterscheiden.

Die Leistungsinformationen
kédnnen auch online unter
www.meineSV.at oder Uber die
MeineSV-App abgerufen werden.

Was auf dem Kontinent der Euro-
Key, ist in GroBbritannien der RA-
DAR-Schllssel. Er offnet Rollstuhl-
fahrern und anderen Menschen mit
Behinderung den Zugang zu rund
9000 Dbarrierefreien Toiletten in
GroBbritannien, die zwar offentlich
zuganglich sind, aber abgeschlos-
sen, um die Toiletten vor Vandalis-
mus und Verschmutzung zu schut-
zen.

"

B
), J

Die chefarztliche Bewilligung wird als
Ergebnis einer intensiv, zwischen der
OGK und den Berufsverbinden bespro-
chenen und vorbereiteten Entschei-
dung, flur vorerst drei Jahre, somit flr
den Zeitraum vom 1. Juli 2022 bis
30. Juni 2025 offiziell ausge-
setzt.

Diese Aussetzung der chefarzt-
lichen Bewilligung gilt bundes-
weit flr die physiotherapeuti-
schen, ergotherapeutischen
und logopadischen Behandlun-
gen durch freiberuflich tatige
Therapeut:innen im Wahlbe-
reich.

https://www.physioaustria.at/
aussetzung-der-
bewilligungspflicht

Der groBe Kopf des Schllissels er-
leichtert die Benutzung flur Men-
schen mit motorischen Einschran-
kungen.

Der Schlissel passt nur auf Toiletten
in GroBbritannien, nicht auf Toilet-
ten auf dem europdischen Konti-
nent!

https://www.londonbarrierefrei.com/

shop-2/
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PFLEGE
REFORM

Nach langer Zeit wurde die anstehende Pflegereform am
12.05.2022, am internationalen Tag der Pflege, vom amtie-
renden Gesundheitsminister Johannes Rauch, prasentiert. Nicht
nur das derzeitige und zuklnftige Pflegepersonal, sondern auch
pflegende Angehoérige wurden mit Verbesserungen bedacht.
(Stand 17.05.2022)

193SIUIWIS}IYPUNSID

= Ab der Pflegestufe 4 soll 2023 ein Angehodrigenbonus von jahrlich
€ 1.500,00 ausgezahlt werden. Voraussetzung dafur: Der groBte Teil der
Pflege wird zuhause geleistet. Dieser Bonus soll auch an pflegende Angehd-
rige ausbezahlt werden, wenn diese selbst- oder weiterversichert sind.

= Die erhohte Familienbeihilfe wird nicht mehr auf das Pflegegeld an-
gerechnet. Somit werden keine € 60,00 vom Pflegegeld mehr abgezogen.

= Es besteht kiinftig drei Monate Rechtsanspruch auf Pflegekarenz,
wenn dieser Anspruch im Kollektivvertrag oder einer Betriebsvereinbarung
vorgesehen ist.

= In Ausarbeitung sind noch die Details fur die 24-Stunden Betreuung, da-
mit soll eine Attraktivierung der unselbststandigen Beschaftigung und die
dazugehorigen arbeitsrechtlichen Bedingungen verbessert werden.

= Pflegekurse fiir pflegende Angehoérige werden aus dem Unterstit-
zungsfonds flir Menschen mit Behinderung, gefdrdert.

= Die kostenlose Angehorigengesprache werden auf flinf Gesprachster-
mine erweitert.

https://www.sozialministerium.at/Themen/Pflege/Pflegereform/Betroffene-und
-Angehoerige-in-der-Pflege.html

https://de.wikipedia.org/wiki/Johannes Rauch 9%28Politiker, 1959%29
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Dusch- und Toilettenstuhl Flamingo
-

/|

Es gibt viele verschiedene Dusch- und Toilettenstuhle,
die je nach Modell verstellbar, mobil und leicht zu ver-
wenden sind. Es gibt sie in verschiedenen Formen und
GroéBen.

Hier wird der Dusch- und Toilettenstuhl Flamingo vorge-
stellt.

Der Dusch- und Toilettenstuhl Flamingo kann auf die Bedurf-
nisse, hinsichtlich der Sitzhaltung eingestellt werden. AuBer-
dem ist der Duschstuhl héhenverstellbar. Der Sitz und die
RlUckenlehne lassen sich unabhangig voneinander und indivi-
idueII in der Neigung einstellen. Damit wird sowohl das Kind
als auch die betreuende Person bei der Kérperpflege unter-
stitzt. Als Toilettenstuhl kann der Flamingo, dank seiner H6-
henverstellbarkeit Uber ein WC platziert oder zusammen mit
einem Tdpfchen verwendet werden.

Die Handhabung und die Reinigung sind einfach und leicht. Fir einen Transport
bzw. zur Aufbewahrung lasst sich das Gestell zusammenklappen. Flr zusatzli-
chen Halt kénnen an der Rickenlehne entweder ab klappbare Seitenpelotten
oder gepolsterte Seitenteile angebracht werden.

https://www.etac.com/de-de/deutschland/produkte/padiatrie/bad-und-toilette/
r82-flamingo/
Internetzugriff 08-2022

Antidekubitus-Drehkissen

o Dieses Antidekubitus-Drehkissen, verhindert Druckstellen
= an den FuBen und lindert Schmerzen, indem es den Druck

verringert. Es kann in der hauslichen Pflege helfen, den Pa-
' tienten leichter umzupositionieren.

| Die Bedienung ist einfach: Die Drehhilfe
unter die FuBe des zu pflegenden legen,
um die Position des Patienten zu andern.

Der Bezug ist atmungsaktiv und maschinenwaschbar.

https://www.amazon.de/s?k=transferhilfe+Antidekubitus-
Drehkissen& mk de DE=%C3%85M%C3%85%C5%BD%C3%95%C3%
91&crid=1YART3S3IRKPX&sprefix=transferhilfe+antidekubitus-drehkissen%

2Caps%2C142&ref=nb_sb _noss
Internetzugriff 08-2022
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Beitrage gesucht Beitrage gesucht

Rundbrief der Osterreichischen
Rett-Syndrom Gesellschaft
sucht Beitrage

+ Ihr mochtet mit uns Eure persénlichen Erfahrungen und Herausforde-
rungen mit eurem von Rett-Syndrom betroffenen Kindern teilen?

+ Uber eure Probleme und mégliche Lésungen berichten?

« Erfahrungsberichte Uber Therapien und/oder Kuraufenthalte mit den
anderen Rett-Familien teilen?

+ Den Rett-Familien mitteilen, wie bei eurem Kind das Rett-Syndrom di-
agnostiziert wurde?

« Einen Uberblick tiber Hilfsmittel, die ihr bei eurem Rett-Kind einsetzt
und welche Erfahrungen ihr damit gemacht habt, Gbermitteln?

+  Wie ihr den Alltag mit euren Rett-Kindern zu Hause, im Kindergarten,
Schule oder Tagesstatte meistert?

« Ihr habt Hinweise Uber Férderungen und Finanzielle Unterstlitzungen?

« Ihr wollt mit Buch-, Filmtipps, Feedback oder mit Beitragen bei der
Gestaltung des Rundbriefes mitwirken?

Dann zdégert nicht, diese Berichte an die Redaktion des Rundbriefes der
Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft zu schicken.

Sendet bitte euren Beitrag als Word — Dokument mit den dazugehdrigen
Fotos an e.nimmerrichter@rett-syndrom.at.

Denn nur mit euren Beitragen wird der Rundbrief Interessanter, ab-
wechslungsreicher und informativer.
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10.

Ich werde mir mehr Zeit fiir mich selber nehmen, weil ich erkann-
te: geht es mit selber nicht gut, kann ich meinem Kind nicht die/der best-
maogliche Mutter/bestmdglicher Vater sein!

Ich werde im Laufe des Jahres jeden noch so winzigen Erfolg meines
Kindes feiern!

Ich werde einige "normale" Aktivitaten planen, sodass unsere ganze
Familie gemeinsam am o6ffentlichen Leben teilnehmen kann.

Wir nehmen Kontakt mit mindestens einem politischen Vertreter auf und
erzahlen ihm unsere Geschichte. Dabei lassen wir ihn wissen, welche
Leistungen fiir unsere Familie entscheidend sind, und wie diese
Leistungen unser Leben und das unseres Kindes erleichtern.

Wir werden mindestens zwei ebenfalls betroffene Familien unterstitzen,
indem wir uns treffen, miteinander sprechen und Informationen
und Empfehlungen miteinander austauschen.

Ich werde drei tiefe Atemziige nehmen, bevor ich reagiere, wenn un-
serer Familie mal wieder Unwissenheit oder Ignoranz entgegenschlagt, in
einem Geschaft, Restaurant, am Behinderten-Parkplatz oder anderswo im
offentlichen Raum.

Ich nehme mir vor, mich wohler zu fiihlen, wenn ich andere um Hilfe
bitte.

Ich versuche, es anderen Menschen einfacher zu machen, uns zu
helfen, damit sie es in einer Art und Weise tun kdnnen, die wir als Familie
gut annehmen kdnnen.

Ich werde zwei neue Informationsquellen entdecken, die in unserer
Situation férderlich sind oder unsere Familie bei unseren besonderen Her-
ausforderungen unterstitzen.

Ich werde mein Kind/meine Kinder jeden Tag ganz fest knuddeln
und knutschen!

Versucht so viele Vorsatze wie nur mdéglich umzusetzen und
wenn nur einer moglich ist - nehmt die Nummer 10!

Winscht Euch die Redaktion
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sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Die Osterreichische Rett-Syndrom Ge-

sellschaft (ORSG) ist ein Selbsthil- An wen kann ich mich fir
feverein von - groBtenteils - selbst be- weitere Informationen wenden
troffenen Eltern (aber auch Arzten, www.rett-syndrom.at
Angehdrigen, ...), der sich als Erstan- Prasident der ORSG:

laufstelle fur betroffene Familien ver-
steht. Wir versuchen zu trésten, .
" . . 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.

Giinther Painsi

o [T
H 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 den Rett-Kindern férdern
« gemeinsame Veranstaltungen/Unternehmungen des Vereins finanziell unterstitzen
« eine eigene Homepage unterhalten (www.rett-syndrom.at)

« auch internationale Kontakte pflegen
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