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Liebe Eltern, Mitglieder und Freunde,

es ist mir eine besondere Ehre, euch
in unserem aktuellen Rundbrief zu
begriBen. Diesmal moéchte ich mich
einem Thema widmen, das das Herz
unserer Gemeinschaft tief berihrt
und uns alle vereint: die standige
Pflege und Einsatzbereitschaft flr
unsere Kinder mit ihren besonderen
Bedurfnissen.

Euch, die ihr taglich vor unermudli-
chen Herausforderungen steht,
mochten wir heute unsere Anerken-
nung und Unterstltzung ausdricken.
Die Pflege eines Kindes mit Rett-
Syndrom ist eine Aufgabe, die koér-
perlich, emotional und geistig alles
abverlangt. Die Sorge um die Ge-
sundheit und das Wohlbefinden eurer
Kinder, die Organisation von Thera-
piesitzungen, die Kommunikation mit
Fachleuten und die Bewaltigung der
alltaglichen Aufgaben sind
nur einige der Aspekte, die

Jeder Tag, den

Bx,

An euch, die ihr euch ®

von diesen Zeilen an- ®
gesprochen flhlt,
mochten wir heute ermutigende

Worte richten, die in diesem
,Rundbrief® zusammengefasst sind.
Ihr seid nicht allein in euren Her-
ausforderungen, wir als Elternverein
stehen mit den uns gegeben Még-
lichkeiten fest an eurer Seite. Unse-
re Gemeinschaft ist eine Quelle der
Unterstitzung, des Austauschs und
der Solidaritat. Zusammen kdnnen
wir die Herausforderungen bewalti-
gen, die das Rett-Syndrom mit sich
bringt, und uns fir eine bessere Zu-
kunft unserer Kinder einsetzen.

Lasst uns auch nie vergessen, dass
jeder Tag, den wir mit unseren Kin-
dern verbringen, ein wertvoller
Schatz ist. In den kleinen Momen-
ten des Glicks, in den Fortschrit-
ten, die ihr gemeinsam
feiert, und in der bedin-

ihr  taglich  bewaltigen  wir mit unseren  gungslosen Liebe, die
musst. Doch trotz dieser Kindern ver- euch verbindet, findet ihr
beispiellosen Herausforde- bringen. ist ein  die  Kraft, weiterzuma-
rungen wahlt ihr die Liebe gen, chen. Zusammenfassend
und Hingabe als Antwort. wertvoller kdnnen wir sagen: In der
Ihr steht bedingungslos an Schatz. Liebe und Hingabe, die wir

der Seite eurer Kinder und
seid die wahren Helden unserer Ge-
meinschaft.

Es ist wichtig zu betonen, dass die
Belastungen, denen ihr gegenuber-
steht, nicht nur physischer Natur
sind. Ihr kampft auch mit emotiona-
len Turbulenzen, die mit der Diagno-
se und den Veranderungen im Leben
eurer Kinder einhergehen. Aber ge-
rade in diesen Momenten der Dun-
kelheit und Verzweiflung erstrahlen
eure wahre Starke und euer uner-
schtterlicher Mut. Ihr seid Beispiele
fur Beharrlichkeit und Durchhaltever-
mdgen, die uns allen als Inspiration
dienen kdénnen.

unseren Kindern schenken,
finden wir die Kraft, selbst die gro3-
ten Herausforderungen zu meis-
tern.

Herzlichen Dank flr eure unermud-
liche Unterstlitzung und Hingabe.
Erinnern wir uns daran, dass wir
Teil einer starken und liebevollen
Gemeinschaft sind. Gemeinsam
werden wir die Herausforderungen
bewadltigen und die Zukunft unserer
Kinder heller gestalten.

Herzlichst

Gunther Painsc

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

Aufgrund der zwei Ausgaben unse-
res Rundbriefes im vergangenen
Jahr kann ich fur die zweite Halfte
nur einen kurzen Bericht liefern, da
sich die Einnahmen
und Ausgaben wieder
normalisiert haben

Danke an alle

keiten ganz unkompliziert, quasi
»nebenbei« zu spenden, wie z. B.
Facebook, Spreadshirt (siehe Seite
35).

Im Zuge meines Finanzberichtes
beim Rett-Elterntreffen in St. Mari-
en wurde bei der anschlieBenden
Diskussion die Auflésung unseres
Sparkontos angedacht. Dieses
Sparkonto habe ich damals auf An-
raten der Wirtschaftsprifer einge-
richtet, da wir am Girokonto 0,5 %
pro Quartal Negativzinsen zahlen
mussten. Da die Zinsen jetzt aber
wieder im Aufwartstrend
liegen und es die Negativ-
zinsen nicht mehr gibt,

und somit keine au- @Onner und Spender .\ yrde dies angesprochen.

Bergewdhnlichen  Fi- im Namen der ORSG! Beschlossen

nanzbewegungen ver-

bucht werden konnten.

Unser Treffen in Hipping schlug sich
auf der Ausgabenseite wie gewohnt
mit ca. € 15.000 zu Buche, wie die
letzten Jahre auch schon. Das Rett-
Elterntreffen in St. Marien im Herbst
machte ca. € 2.500 Euro aus. Durch
unseren Selbstbehalt konnten wir
jedoch auch diese Ausgaben wieder
ein wenig reduzieren und mussten
diese Betrage nicht zur Ganze vom
Vereinskonto Ubernehmen. Auch
das ist ein Teil der Unterstltzung,
damit wir unser Guthaben nicht all-
zu rasch aufbrauchen.

Nicht vergessen durfen wir natdrlich
wieder unsere zahlreichen Spender
das ganze Jahr Uber. Ob gréBere
oder kleinere Betrage, jeder Cent
hilft uns, unsere Treffen die nachs-
ten Jahre wieder zu finanzieren.

Ein ganz herzliches Dankeschdn von
meiner Seite im Namen der ORSG
an alle Spender und Génner unseres
Vereins. Wie in den letzten Ausga-
ben schon erwahnt, gibt es ja neben
der direkten Spende auf unser Kon-
to auch noch einige andere Mdglich-

wurde dies
dann im darauffolgenden
Jahr bei der Vorstandssit-
zung. Bei der Vollversammlung in
Hipping 2023 wurde von allen an-
wesenden Vereinsmitgliedern dann
abgestimmt.

Ich bedanke mich flr das in mich
gesetzte Vertrauen in Vergangen-
heit und Zukunft beim gesamten
Vorstand sowie bei allen Mitglie-
dern.

Danke und liebe GriBe
Haider Josef

(Kassier ORSG)

Bankverbindung der ORSG:
IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346
BIC: BAWAATWW

Fiur die Absetzbarkeit
bitte Name und Ge-
burtsdatum angeben.
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Ein Interview mit Birgit Berger

"EMMA

Eltern mi

Osterreichische
Gesundheitskasse

Kindern mache

du

Rundbrief:
hast 2022 einen Kuraufenthalt von

Redaktion Birgit,

,EMMA - Eltern mit Kind machen
Auszeit“, gemacht. Wie bist du auf
diese Kur aufmerksam geworden?

Birgit Berger:
Bei einem von unseren jahrlichen
Rett-Syndrom-Treffen habe ich da-

von erfahren.
https://www.gesundheitskasse.at/cdscontent/
suche.xhtml?

fil-

ter=EMMA+&node _id=209&nodename=0EGK&vie
wmode=search&searchnodes=&contentid=10007.
866742

Redaktion Rundbrief: Dein Haus-
arzt hat bei der OGK den Antrag fir
EMMA eingereicht. Wie ging es dann
weiter?

Birgit Berger:
Eine nette Dame vom Gesundheits-
zentrum in Bad Ischl hat mich ange-
rufen und mir erklart, dass meine
Kur bewilligt worden ist. Au-
Berdem hat sie uns einen
Vorstellungstermin in  Linz
bei der Caritas gegeben.
Dort bin ich dann mit Julia 8
hin gefahren und es wurde
erfasst, welche Unterstit- =
zung Julia benoétigt, wahrend
ich meine Kuranwendungen
bekomme. Das war wichtig,
damit Julia in einer flr sie

&,

passenden Gruppe betreut wurde.

Es gibt jedoch auch vorab die Méglich-
keit einen Fragebogen der Caritas fur
den Betreuungsaufwand fir Menschen
mit besonderen BedUlrfnissen auszu-
fillen und mit dem Antrag mitzuschi-
cken.

Dieser  Fragebogen kann unter
kur-reha@oegk.at angefordert wer-
den.

Redaktion Rundbrief: Die OGK hat
dir die Kur bewilligt. Es gibt bei EMMA
zwei Kur- und Erholungsheime, eines
in Bad Schallerbach und eines in Bad
Ischl. In welchem warst du mit deiner
Tochter Julia?

Birgit Berger:

Mir wurde gesagt, dass es in Bad
Schallerbach die EMMA Kur nicht mehr
gibt und sie nur mehr im Gesundheits-
zentrum Tisserand in Bad Ischl durch-
geflhrt wird.

2022 gab es vier Turnusse. Der erste
Turnus begann mit Eltern mit ganz
kleinen Kindern, dieser dauerte 2 Wo-
chen, bis hin zu den Jugendlichen (ab
18. Jahren), dieser war der letzte Tur-
nus mit 3 Wochen.

Redaktion Rundbrief: Julia wurde
wahrend deiner Kuranwendungen von
Betreuer:innen der Caritas betreut.
Wie gefiel es Julia? In welchem Zeit-
rahmen war die Betreuung?

Birgit Berger:

Julia gefiel es sehr gut und sie hatte
groBen SpaB in einer Gruppe
mit neuen Kindern bzw. Ju-
gendlichen zu sein.

Die Gruppe bestand aus 6 Ju-
gendlichen mit unterschiedli-
chen Beeintrachtigungen.

Betreuungszeiten waren von
Montag, Dienstag, Donnerstag
von 7:45 - 16:15 Uhr und
Mittwoch, Freitag von 7:45 -
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14:15 Uhr. Zweimal gab es sogar ei-
nen Kino-Abend von 18.00 - 20:30
Uhr.

Es gab auch tolles Unterhaltungspro-
gramm wie Keramikcafe, Klettern,
Lama Wanderung, Kutschenfahrt
durch Bad Ischl und eine Fahrt mit
dem Bummelzug.

Das Mittagessen mit den Kids Uber-
nahmen auch die Betreuer:innen.

Redaktion Rundbrief: Wie zufrie-

den warst du mit der Kureinrichtung,
dem Team

der Therapeut:innen?

Birgit Berger:

Die Kureinrichtung war ausgezeichnet
und modern eingerichtet. Die Zimmer
waren auch groB und wir hatten eine
wunderschdne, erbenerdige Terrasse.
Das Zimmermadchen war sehr hilfs-
bereit und man konnte mit jedem An-
liegen zu ihr kommen.

Die Betreuer:innen von Julia waren
sehr bemuht, den Bedlrfnissen der
Kinder nachzukommen und gingen
auch sehr auf die Winsche und Anlie-
gen von uns Eltern ein.

Redaktion Rundbrief: Welches The-
rapieangebot wurde dir angeboten?

Birgit Berger:

Am Anreisetag musste ich zu ver-
schiedenen Arzten. Diese stellten da-
nach ein flir mich passendes Thera-

&

pieangebot zusammen:

Massagen, Wirbelsaulenturnen, Moor-

packungen, Hydro-Jet, Paraffin-

Bader, Einzeltherapie mit einem Phy-

siotherapeuten, Walken, Unterwas-

sergymnastik und Beckenbodentrai-

ning.

Aber auch kurze Zeiten zum Entspan-
nen und ,,ein bisschen Zeit fur sich ha-
ben“ war flur mich ein groBer Erho-
lungsfaktor.

Redaktion Rundbrief: Hat Julia auch
ein Therapieangebot erhalten?

Birgit Berger:

Nein, Julia bekam keine Therapien. Am
Anfang gab es mit der Gruppenleiterin
ein Gesprach, was Julia genau alles
benétigt, um wahrend meiner Thera-
piezeit bestens betreut zu werden.

Redaktion Rundbrief: Wie lang war
dein Kuraufenthalt? Welche Zuzahlung
hast du flr deine Kur und die Betreu-
ung von Julia machen mussen?

Birgit Berger:

Drei Wochen, beginnend am Mittwoch
und endete drei Wochen spater am
Dienstag.

Einen Kostenanteil (hangt vom Ein-
kommen und der KK ab) musste ich
bezahlen. Julia zahlte nichts. Die Be-
treuungskosten fir Julia wurden von
der Caritas Obero6sterreich Ubernom-
men.

Redaktion Rundbrief: Kannst du die-
se Kur wieder machen? Wenn ja, gibt
es Voraussetzungen, damit du diese
Kur wieder bekommen kannst?

Birgit Berger:

Diagnhosen wie bei mir z.B. Bewe-
gungsapparat, Schulter, Ricken und,
und, und !

Am Antragsformular muss gro3 EMMA
- KUR draufstehen!!!!

Man koénnte theoretisch jedes Jahr
fahren, da jedoch die Nachfrage sehr
groB ist, kann man es nur immer wie-
der versuchen und warten, bis ein
Platz frei wird.
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Redaktion Rundbrief: Mochtest du
noch weitere Informationen weiterge-
ben?

Birgit Berger:

Ich kann diesen Aufenthalt nur je-
dem/er weiterempfehlen. Die drei
Wochen haben mir sehr gut getan,
aber auch Julia hat den Aufenthalt
genossen. Wir konnten vom Alltag
einmal ein bisschen Abstand nehmen.
Ich konnte auch sehr viele hilfreiche
Tipps und Therapievorschlage mit
nach Hause nehmen (muss sie auch
jetzt nur mehr umsetzen!) und lernte
sehr liebe Menschen kennen.

Durch die Kids und die Gemeinschaft
von uns Eltern entstanden auch neue
Freundschaften und ich konnte sehen,
dass keine Beeintrachtigung gleich
wie die andere ist und jeder seinen
Rucksack zu tragen hat.

Redaktion Rundbrief: Danke Birgit

fur das Interview.
(13.0ktober 2022)

Hydro-Jet-Massage

Der Hydro-Jet ist eine spezielle Mas-
sageliege, in der sich zahlreiche Di-
sen befinden. Durchgeflhrt wird die
Hydro-Jet-Behandlung von einem me-
dizinischen Masseur oder einer medi-
zinisch-technischen Fachkraft.

Bei der Hydro-Jet-Massage liegt der
Patient mit lockerer Bekleidung (z. B.
Trainingsanzug) auf einer Kautschuk-
matte auf dem warmen Wasserbett.
Mit Hilfe von Wasserstrahldisen, die
warmes Wasser gegen die Oberflache
richten, wird der Patient massiert. Die
Massage beginnt im Nackenbereich

und bewegt sich abwarts, wobei der
Druckstrahl beiderseits neben der
Wirbelsaule entlang verlauft. Je nach
Programmauswahl werden verschie-
dene Bereiche massiert. AufBerdem
stehen mehrere Intensitatsstufen zur

Auswahl.
https://www.beste-gesundheit.at/wiki/wiki-details/
hydro-jet-massagen.html

Paraffin-Handbad
Handpackung)
Das Paraffinbad ist eine Therapieform
zur Linderung von Schmerzen durch
Warmeanwendung eines durch Hitze
verflissigten Wachses. Das Bad wird
als Warmetherapie verwendet - ahn-
lich wie Rotlicht oder Fango.

Im Paraffinbad wird das zuvor feste
Paraffin erwarmt bis es fllssig ist. Nur
flissig und warm kann es seine Wir-
kung entfalten. Paraffin ist ein Wachs,
das auf der Haut einen Film bildet. Je
dicker aufgetragen, desto luftundurch-
lassiger ist es.

(Paraffin-

Anwendung:

Wahrend der Anwendung Uberzieht
das Paraffin die Haut mit einer Schicht.
Dazu werden Hande, die davor desinfi-
ziert wurden, in das Bad eingetaucht
und gleich wieder herausgezogen. Die-
ser Vorgang wird solange wiederholt,
bis sich eine dicke Schicht ergibt. An-
schlieBend Hande gut abtropfen las-
sen, je eine Hand in ein Plastiksackerl
geben und einen Frotteehandschuh
daruber ziehen. Die Anwendung dauert
20 min.

Wirkung: Paraffin hat eine sehr hohe
Warmespeicherkraft. Dadurch warmt
es auch tiefergelegene Gewebeschich-
ten. Zeitgleich sorgt der luftdichte Ab-
schluss fir ein Schwitzen der Haut. Die
Poren 6ffnen sich, und die Haut nimmt
die eigene Feuchtigkeit wieder auf.

Das warme Paraffin férdert die Durch-

blutung und entspannt die Muskulatur.
https://www.beste-gesundheit.at/wiki/wiki-details/
paraffin-handpackung.html
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ﬂzo 23.&24.

Osterreichischer Kongress fiir September 2022
Seltene Krankheiten EINZ

D?eser Kongress fand am 237 h?d 24.
September 2022 in Linz statt.

Am Freitag wurden unter dem The-
ma ,Von Versorgungslicken zur
Netzwerkforschung“ Vortrage abge-
halten. Die Veranstaltung klang mit
regem Austausch und einem Abend-
essen aus.

Am Samstag begann das Symposi-
um mit der BegriBung von Mag. Eli-
sabeth Weigand, MBA-
Geschaftsfihrerin des Dachverban-
des Pro Rare Austria und einem In-
formationsvideo Uber Pro Rare Aus-

tria.
https://www.youtube.com/watch?
v=jnfxSovmzWM&t=4s

Danach wurde von Assoc. Prof. Dr.
Martin Laimer Uber ,Klinische Stu-
dien bei seltenen Erkrankungen -
Herausforderungen und Ldsungsan-
satze* referiert.

Ing. Claas Rohl, Bakk phil sprach in
seinem Vortrag uber die
»,Involvierung von Patientenvertre-
ter:innen und Patient:innen in klini-
sche Studien*.

Zusammenfassend erklarte Claas
Rohl, das, ,,Bei der Arzneimittelent-
wicklung auch eine Rickmeldung
von Patient:innen und deren Ange-
horigen benétigt wird. Ebenso soll-
ten die Forscher und die Industrie
bereit sein Patient:innen von Anfang
an einzubeziehen. Behdrden sollten
die Patientenperspektive in ihren
Entscheidungen bericksichtigen®.

Herr R6hl wies auch auf die Méglich-
keit von Schulungen von Patienten
und Patientenvertreten hin.

Unter EUPATI und EURORDIS finden
sich weiterfiUhrende Informationen da-

ZU.
https://eupati.eu/

Mag. Gabriele Mayr von Pro Rare Aus-
tria stellte das aRAREness Projekt vor,
das im Herbst 2019 gestartet wurde
und im Februar 2023 beendet wurde.

,Dieses Projekt befasst sich mit den
Initiativen, die in d&sterreichischen
Krankenhdausern zur Starkung der
Selbsthilfe umgesetzt werden koén-
nen.“ sprach Mag. Mayr.

,Durch die Zusammenarbeit und
den Austausch von Pati-
ent:innenorganisationen, Eltern von
betroffenen Kindern und arztlichem/
pflegerischem Personal kann die
professionelle Versorgung und Un-
terstutzung von Patient:innen ver-
bessert werden.*
https://kinderklinik.meduniwien.ac.at/

allgemeine-informationen/selbsthilfe-bei-

seltenen-erkrankungen/

In drei Spezialambulanzen in der Kin-
derklinik des AKH Wien, die Projekt-
Partner von Pro Rare Austria sind,
sind sieben Selbsthilfegruppen daran
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beteiligt.
https://www.prorare-austria.org/projekte/

arareness/

Danach eroérterte Frau Dr. Ursula
Unterberger zu dem Thema ,Wie
schnell kann eine Anlaufstelle und
eine organisierte Vernetzung zwi-
schen einzelnen Zentren flur Pati-

https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/
Disease Search Simple.php?Ing=DE
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/
Education AboutOrphanet.php?Ilng=DE
http://www.rd-code.eu/

Mit dem Thema ,Warum ist die
Teilnahme von Betroffenen an Um-
fragen so wichtig — am Beispiel Ra-
re Barometer® mit Mag. Elisabeth

Weigand MBA von Pro Rare ging

en:innen mit langfristig undiagnosti- :
das Symposium zu Ende.

zierten Erkrankungen errichtet wer-
den® und uber die
,Kodierung von Seltenen
Krankheiten*.

Bei seltenen Erkrankungen ist
es umso wichtiger an natio-
nalen und internationalen
Umfragen teilzunehmen. Die
Auswertungen der Umfragen
werden umso aussagekrafti-
ger, je mehr Personen daran
teilnehmen.

Im Orphanet sind
das Rett-Syndrom
ORPHA:778 und
das Atypisches
Rett-Syndrom
ORPHA:3095
enthalten.
(ICD-10: F84.2)

Das Projekt ,Kodierung
von Seltenen Krankheiten*
soll ermdglichen, die ge-
meinsame Anwendung von
ICD-10-German Modificati-
on und Orphakennnum-
mern in einer benutzerfreundlichen
Datei anzubieten.

FUr eine reprasentative Aus-
wertung bendétigt man sehr viele Da-
ten.

Diese sollten unter anderem folgen-

RD-Code-EU ist ein von der Europai- des beinhalten:

schen Union mitfinanziertes Projekt,

das Uber drei Jahre ging. e Wie viele Teilnemer:innen selber

Ziel dieses Projektes war es, die Mit-
gliedstaaten bei der Verbesserung
der Sammlung von Informationen
Uber seltene Krankheiten durch ein
spezifisches Kodifizierungssystem
(die Orpha Codes) zu unterstltzen.

Orpha Codes ist das einzige Kodier-
system, das mehr als 6.000 Erkran-
kungen erfasst und jeder davon ei-
nen eindeutig nachvollziehbaren
Code zuweist. Orpha Codes wird von
Orphanet gepflegt.

Der Vorteil fur Patient:innen und
Arzt:iinnen ist eine prazisere Diag-
nostik.

Im Orphanet werden von Uber 40
Landern in einem Lexikon ein Uber-
blick der Seltenen Erkrankungen
kostenfrei zur Verfliigung gestellt.

Auch das Rett-Syndrom ORPHA:778
und das Atypisches Rett-Syndrom
ORPHA 3095 sind darin enthalten.
(ICD-10: F84.2 siehe Seite 49)

betroffen sind

schon eine Diagnose erhalten ha-
ben

in Behandlung und/oder eine The-
rapie bekommen oder

in Kontakt mit Selbsthilfegruppen
sind

Daraus ergeben sich die wichtigsten
Ziele, wie zum Beispiel:

Verbesserung bei Diagnosen
psychologische Unterstitzung an-
bieten zu kénnen
bessere Koordination
allen Institutionen und
eine Anerkennung der Krankheit
in der Gesellschaft

zwischen

!/ Elisabeth Nimmerrichter

Reminder: Aufzeichnung Kongress flr Seltene
Krankheiten 01-2023
https://www.prorare-austria.org/en/

newsroom/aktuelles/news/12-

oesterreichischer-kongress-fuer-seltene-

krankheiten/
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~Im Dezember
9. 2022, am verlan-
= %=\ gerten Wochenen-
de, bin ich mit mei-
ner Mama Martina
und meinem alte-
ren Bruder Philipp
~ mit dem OBB Night
Jet um 19:35 Uhr
von Wien Meidling
nach Paris Ost-
bahnhof gefahren. Die Fahrt hat
Uber 14 Stunden gedauert. Da Ma-
ma vier Sitze gebucht hat, die aus-
ziehbar waren, hatten wir auch die
Méglichkeit, wahrend der Fahrt zu
schlafen.

Ich war voll aufgeregt, dass ich mit
Mama und meinen Bruder eine so
groBe Reise unternehmen durfte.
Mama hat vorgesorgt und hat fir
uns allen ein Lunchpaket mitgenom-
men. Am nachsten Tag konnten wir
uns im Speisewagen ein Fruhstlck
holen.

Am spaten Vormittag[ .
sind wir in Paris ange-
kommen. Vom Ostbahn- §
hof sind wir mit dem
barrierefreien Bus zu un-
serer Unterkunft in die
Jugendherberge gefah-
ren.

Dort angekommen haben wir im
UCPA Sporthostel eingecheckt, das
war ganzlich barrierefrei und haben
dieses gleich erkundet.

&,

Am nachsten Tag nach einem guten,
franzdsischen Frihstick mit Crois-
sant, Baguette mit Butter und Saft,
ging es als erstes mit der barriere-
freien S-Bahn in die Pariser Metro-
pole.

Als erstes stand die Se-
henswurdigkeit Arc de
Triomphe auf dem Plan
bei unserer Tour durch
Paris.

o) Wusstet ihr, dass der Arc de
siTriomphe knapp 50 Meter hoch ist

und Uber eine Aussichtsplattform
verflgt? Die wir aber nicht besuch-
ten, weil diese leider nicht barriere-
frei ist.

Danach ging es
weiter zum Eiffel-
turm. Die lange
Wartezeit vertrieb
ich mir mit einem
kleinen Tanzchen.
Leider half dies
nicht, die Zeit bis
3 zum Einstieg in den

“MLift zu verklrzen.
Nach einer Stunde stand ich mit
meiner Familie vor dem groBen Eif-
felturm und wir durften endlich als
erstes in den Lift einsteigen.

o) Wusstet ihr, dass ein Lift bis zur
zweiten Etage in 115,70 Metern
oder 704 Stufen fuhrt? In der

zweiten Etage kann man in einen

anderen Lift umsteigen.

Dieser bringt den Besucher bis zur

Spitze des Eiffelturms und das ist

sehr hoch, denn der Eiffelturm ist

330 Meter hoch.

Wir waren auf der zweiten Etage

, und hatten einen wunderschénen

Ausblick auf Paris. Auf dieser Etage
gibt es ein Resteraunt und einen
Souvenirladen. Die Angestellten wa-
ren sehr hilfsbereit zu uns und
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halfen uns mit dem Buggy.
Leider mussten wir bald wieder hin-
unter, da es Abend wurde.

Wir machten
noch einen Ab-
stecher auf den
Kai der Seine
zum Louvre mit
seiner Glaspy-
ramide. Dieser
war in der
Abendlichen Stimmung besonders
schon anzusehen.

o) Wusstet ihr, dass das Louvre
{Kunstmuseum 1793 eroffnet wur-

de und 380.000 Werke umfasst?
Darunter sind die, franzdsischen

Kronjuwelen in der Apollon Galerie
ausgestellt.

Am dritten und letzten
Tag, nach noch einem
franzosischen Frih-
" stick, wurde unsere
; Sightseeing-Tour zum
8 Montmartre zur Sacre-
® Cour vervollstandigt.
® Da der Aufstieg sehr
higelig war, hat Mama
meinen Buggy schon kraftig schie-
ben muissen. Oben angekommen
wurden wir mit einem g om
traumhaften  Ausblick B

Uber Paris belohnt. }\
Die Basilika war Uber
die Sakristei barrierefrei
zuganglich.

sonders das Mosaik in
der Basilika.

LN

Als kulinarischen Abschluss aBen wir
noch die sogenannten ,,Croque Mon-
sieur und ,,Croque Madame*“. Bei-

&

des ist ein Toast, wobei bei ,,Croque
Madame*“ ein Spiegelei dazu serviert
wird.

Die Créme brilée, eine traditionelle,
franzdsische SuBspeise aus aromati-
sierter Eier-Sahne und einem knusp-
rigen Karamelliberzug, hat
ebenfalls gut geschmeckt.

Dann ging es auch schon zum Bahn-
hof und mit dem Zug nach Hause.
Wir hatten eine direkte Verbindung.
Der Einstieg in den Zug war leider
wieder nicht barrierefrei. Mein Bru-
der hat den Buggy in den Zug hin-
eingehoben. Wahrenddessen hat mir
meine Mama, Uber die zwei Stufen
in das Abteil einsteigen geholfen.
Der Dreitages Ausflug nach Paris
war sehr anstrengend, aber auch
sehr schén. Fir eine gréBere Sight-
seeingtour bendtigt man jedenfalls
mehr als drei Tage.

In Paris haben wir keinen einzigen Ad-
ventmarkt gesehen, obwohl Vorweih-
nachtszeit war. Es gab jedoch viel Be-
leuchtungen in den StraBen und in
den Blumengeschaften wurden Nord-
manntannen verkauft.

Paris ist bis auf die Busse, S-Bahn und
die Metro 14, nicht barrierefrei.
Aber die Pariser waren alle sehr nett
und hilfsbereit, vor allem, wenn man
ein bisschen ihre Sprache sprechen
kann. Da mein Bruder Philipp franzo-
sisch in der Schule lernt und Mama
auch franzdsisch kann, hat uns dies
sehr geholfen. Es war fur mich ein
groBes und auBergewohnliches Erleb-
nis.

/ Sophie Peter mit Mama Martina und
- Bruder Philipp

https://de.m.wikipedia.org/wiki/Eiffelturm
https://de.wikipedia.org/wiki/

Arc_de Triomphe de [%E2%80%99%C3%89toile
https://de.m.wikipedia.org/wiki/Louvre
https://de.m.wikipedia.org/wiki/Sacr%C3%A9-C%
C5%93ur de Montmartre
https://www.google.com/amp/s/www.essen-und-
trinken.de/amp/creme-brulee
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Isabella ist inzwischen 20
Jahre alt und hat grundsatz-
lich recht gute Zahne. Doch
wie das bei wahrscheinlich
vielen Kindern und Jugendlichen mit
und ohne Beeintrachtigung so ist,
das Zahneputzen findet sie nicht
wirklich super. Am ehesten kann das
Papa Markus noch mit Isabella ge-
meinsam bewerkstelligen. Sie beil3t
mit groBer Kraft auf die Zahnbdurste.
Sogar ihre elektrische Zahnbirste,
die wir seit Jahren flr sie verwen-
den, bringt Isabella mit ihrer Kraft
im Kiefer recht mihelos zum Stop-
pen.

Trotz ihrer fehlenden Complience
sind wir seit vielen Jahren wirklich
sehr bemuht, ihre Zahne zu putzen,
um Karies und Schlimmerem vorzu-
beugen.

Auch grundsatzliches ,,in den Mund
schauen®“ bei allfélligen Arztbesu-
chen ist ein gefahrliches Unterfan-
gen, Isabella beiBt gerne schnell
und kraftig zu. Was also tun, wenn
ein  Zahnarzt-Besuch  notwendig
wird, weil schon erste Ablagerungen
sichtbar sind? Ist es ,nur Zahn-
stein?“ oder doch schon Karies?

Vor vielen Jahren waren wir mit I-
sabella in Linz bei einem niederge-
lassenen, tollen Kinder-Zahnarzt,
der in Kooperation mit einer groB-
artigen Anasthesistin Zahnbehand-
lungen in Narkose und ohne Klinik-
Aufenthalt anbot. Das war damals

sl-~p &s

zwar komplett selbst zu

bezahlen (nur die stan-

dardmaBigen Kosten fir

die 3 Plomben Ubernahm
die OGK, die Kosten fiir die Narkose
usw. mussten wir komplett selber
bezahlen - damals ca. 1.700 €).
Doch leider bietet dieser Zahnarzt
diese Mdoglichkeit von Zahnbehand-
lung in Narkose nicht mehr an.

Nach telefonischer Nachfrage auf den
Kiefer-Abteilungen der umliegenden
Krankenhauser (Wels und Linz) beka-
men wir nur die Auskunft - ja ginge
schon, aber nur mit einer Nacht vor-
her und einer Nacht nachher statio-
nar, weil es ja eine ,Vollnarkose* sei
... Und zwei Nachte im Krankenhaus
mit Isabella, die eigentlich nur dann
gut schlaft, wenn sie alleine in einem
stockdunklen Zimmer liegen kann
und es am Gang vor der Tur leise ist
. haja ... das ist mega-muhsam fur
uns alle ... DAS wollte ich vermeiden!

Von einigen befreundeten Familien
aus OO0 und NO bekamen wir den
Tipp, die Zahnklinik ,,Sleep&Smile* in
Wien zu kontaktieren. Wien bedeutet
flir uns aus OO0 zwar 2 h Autofahrt
hin und weitere 2 h retour, aber
wenn's hilft ...

Nach einem kurzen Telefongesprach
Ende August 2022 bekamen wir einen
Termin fur Anfang November, naja -
mit 2 - 3 Monaten Wartezeit hatten
wir fast gerechnet.
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Also ging es am Mitt-
woch 9. November
2 2022 mit dem Auto ab
M nach Wien - Isabella
war gut gelaunt und
wir Eltern ziem-

& lich aufgeregt.

Dort angekom-

EM men, waren wir

gleich mal begeistert von
der Moglichkeit mit dem

Rollstuhl mit einem kleinen
Lift hoch zufahren, ohne die
paar Stufen Uberwinden zu
mussen.

Die Sprechstundenhilfe am Empfang
nahm geduldig alle Daten von Isa-
bella auf, kopierte sich den orangen
Behindertenausweis sowie den Be-
scheid der Erwachsenenvertretung,
steckte Isabellas e-Card und versi-
cherte uns, auch wenn wir aus 00
sind, werden die Kosten der Be-
handlung in Wien von der OGK
Ubernommen.

Die kurze Wartezeit¥
vertrieben wir uns im \

auBerst  frohlichen g |}
Wartebereich mit' :
o,

dem witzigen Robo- A
ter, den Isabella ir-
gendwie spooky fand
und einem riesigen
Fernseher. Frau Isa-
bella Neugierig
musste natdrlich zul Ao
FuB den ganzen Wartebereich er-
kunden ...

i ‘.\l \ N, WP

Ziemlich punktlich kamen wir dann
auch dran und wir drei durften zu
Frau Doktor in den Behandlungs-

&

raum. Dort erwartete Isabella ein

Zahnbehandlungsstuhl in Kindergro-

Be, optimal fur Isabella. Sie setzte

sich recht unkompliziert drauf und

als die nette junge Arztin kam, er-
laubte sie dieser doch glatt, ei-
'nen sehr kurzen Blick in ihren
Mund zu werfen.

Ich flrchtete mich schon vor
_ gz dem wahrscheinlich nun not-
- wendigen Roéntgen, was ich flr
Isabella schon als ziemliche
Tortour erwartete. Doch auf
~_meine Nachfrage meinte die
iﬁgnette Arztin: ,,Nein, damit sek-
kieren wir Isabella jetzt nicht - das
machen wir dann direkt am Behand-
lungstag, wenn sie schon in Narkose

ist!“ — Was fur eine Erleichterung flr
uns drei!!
Der Arztin reichte tatsichlich der

schnelle Blick auf Isabellas Stockzah-
ne, um eine Operationsindikation in
Narkose gegeniiber der OGK zu recht-
fertigen.

Die Sprechstundenhilfe beim Empfang
hob 300 € Kaution flr den Operations-
Termin ein (bekamen wir nach der OP
wieder zuruck) und vereinbarte mit
uns dann gleich den Operations-
Termin. Sie erzahlte uns, die Warte-
zeit auf einen OP-Termin ware nach
dem Erstbesuch normalerweise ca. 3 -
4 Wochen. Aber wir hatten Gluck: 10
min vorher hatte eine Familie telefo-
nisch ihren Termin fir den darauffol-
genden Montag abgesagt. Diesen Ter-
min durfte Isabella dann gleich wahr-
nehmen. Also auf nach Hause und 5
Tage spater nochmal ab nach Wien.
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Am Operationstag
musste Isabella nich-
tern nach Wien in die
Zahnklinik kommen, |
aber das hielt Isabella
tapfer durch. Viel Mu-
sik von ihrem Lieb-
lingsmusiker Gabalier
wahrend der Auto-
fahrt stimmten sie

versdhnlich.
Kaum in der Zahnklinik angekom-
men ging es Schlag auf Schlag:

* Anmeldung beim Empfang

*

kurzes Narkosegesprach mit der
Anasthesistin

+ ich durfte mit Isabella in den Be-
handlungsraum (nur eine Begleit-
person ist hier erlaubt)

+ rauf auf die Liege, dort bekam sie
,Stinke-Luft“, also eine Narkose
zum einatmen durch eine Maske
Uber Mund und Nase verabreicht

+ erst dann musste ich den Behand-
lungsraum verlassen

+ erst in sedierten Zustand wurde
ihr ein Zugang in den Unterarm
gelegt, fur die intraventse Narko-
se

+» auch das Zahn-Rdéntgen wurde
erst jetzt in Narkose gemacht

+ und die behandelnde Arztin konn-
te nun in Ruhe Isabellas Zahne
begutachten

» dann wurde mit uns Eltern im
Wartebereich besprochen, was al-
les saniert werden sollte und dass
eine Mundhygiene-Behandlung
empfehlenswert sei

l dauerte circa eine

o Stunde

|+ dann wurde ich wie-
der zu Isabella in den
& Aufwachraum gerufen

+ und war beim Auf-
wachen schon wieder
an ihrer Seite

» sie hat die Narkose gut vertragen
und war schnell wieder fit

Ca. 20 min nach dem
Aufwachen, durften
wir nach dem Entfer-
nen des intravendsen s
Zugangs den Auf-
wachraum verlassen.
Unsere tapfere Toch-
ter marschierte schon
wieder selbstandig in
den Wartebereich, wo
uns Papa schon er-&is
wartete.

Nun mussten wir nur mehr die bi-
rokratischen Dinge erledigen:
Tatsachlich ibernimmt die OGK (in
ganz O) fast alle Kosten dieser
Zahnsanierung in Narkose (lt.
Sprechstundenhilfe ist das bei
Sleep&Smile EINZIGARTIG in O).
Nur einen sehr geringen Selbstbe-
halt mussten wir bezahlen
(Mundhygiene war selbst zu bezah-
len, da Isa schon Uber 18 Jahre alt
ist sowie einen kleinen Selbstbehalt
fur die weiBen (!!) Plombierungen)
und die OP-Kaution von € 300,00
bekamen wir wieder zurlck.

Wir bekamen auch einen Tipp von der
Ordinationshilfe: Wir kédnnen nun ab
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jetzt eine jahrliche Zahn-Kontrolle
(gern in Narkose, Lachgas oder intra-
vendse Narkose) machen, Isabella ist
nun in der Zahnklink ,,bekannt und
auch diese Kosten werden von der
OGK 6sterreichweit ibernommen!!

Isabella durfte sofort nach der Be-
handlung essen und trinken. Wir be-
lohnten Isabella und uns mit einem
Kaffeehaus-Besuch gleich neben der
Zahnklink. Isabella freute sich Uber 2
(") Faschingskrapfen - und schon wa-
ren wir wieder auf dem Heimweg
nach OO mit einer zwar miden, aber
auBerst gut gelaunten Isabella.

Nun einige Monate spater kénnen wir

/

e

L

’k

/V@f
ﬁ
Wagar?

nur sagen, wie erIeichtert wir sind,
dass das alles so unkompliziert ge-
laufen ist und sind sehr froh, nun
auch einen kompetenten Ansprech-
partner auch flr die nachsten Jahre
fir Isabellas Zahngesundheit zu ha-
ben!

Ein riesengroBes DANKE dem gesam-
ten Team von Sleep&Smile Wien -
nicht nur weil das Team superkompe-
tent und nett ist dort - sondern weil
auch die Abrechnung iber die OGK in
ganz Osterreich mdglich ist!!

/ Romana, Markus Malzer mit
Isabella

Vom 21.-23.06.2024 findet wieder
das Rett-Familienwochenende in
Hipping (00) statt. Wie auch die
Jahre zuvor hat sich das Hotel Lohnin-
ger-Schober bewahrt, da es Uber aus-
reichend Zimmer und Seminarraume
verflgt.

Wahrend die Eltern/Erwachsenen sich
auf die Vortrage konzentrieren, wer-
den die Rett-Kinder (und auch ihre
Geschwisterkinder) durch ein bewahr-
tes Team betreut.

Es wird wieder flr ausreichend Bewe-
gung, gemeinsame Unternehmungen
und hilfreiche Informationen fir uns
und unsere Rett-Kinder gesorgt.

Das Programm wird 2024 zeitgerecht
per Mail an alle Mitglieder der ORSG
zugesendet.

S aQ 've "II
the /
D Q t e ! ’/

—
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Wir trauern um Univ.-Prof. Dr. Michael Freilinger

,Aus dem Leben bist Du uns
genommen,
aber nicht aus unseren
Herzen."

In tiefer Trauer und mit groBer Betroffenheit missen wir Ihnen mitteilen, dass
unser langjéhriger Begleiter der ORSG Univ.-Prof. Dr. Michael Freilinger am
2. Marz im Alter von 54 Jahren verstorben ist.

Prof. Dr. Freilinger war viele Jahre Ansprechpartner und “Hilfezentrum” flir so
viele unserer Rett-Familien und langjéhriger &rztlicher Berater der ORSG

Im Namen der ORSG und aller Familien mit besonderen Kindern bleibt uns nur
mehr zu sagen:

Die Trauerfeier fand am 17. Marz 2023 in der Servitenkirche statt. Ginther und
Gerti Painsi kondolierten fiir die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft.
Alle unsere Gedanken sind bei seiner Familie.

w
{ |
sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Auch heuer trafen wir einander wieder im Hotel Lohninger-Schober in Hipping
zu einem gemeinsamen Familienwochenende.

Um 16:00
versam-
melte sich
der Vor-
stand zu
einer  Sit-
zung. Nach
! funf  Onli-
netreffen war es wieder eine Freude
sich persodnlich auszutauschen und
die vorhandenen Agenden abzuhan-
deln.

Gegen 18 Uhr trafen wir uns im
Speisesaal zum Abendessen. Am
reichlichen Buffet war fir jeden was
dabei. Auch so mancher Sonder-
wunsch wurde erfllt.

Im Anschluss lernten unsere Kinder
und Betreuer:innen sich kennen.

19 Rett-Madchen und zwei Rett-
Buben (Lukas hat heuer Verstarkung
von Sebastian bekommen) waren
mit dabei. Sie und auch die Ge-
schwisterkinder wurden wahrend der

B

Vortrage und Veranstaltungen wie-
der sehr gut betreut.

Fir uns Eltern begann der Abend mit
der BegruBung unseres Obmann Gin-
ther Painsi und einer kurzen Einfluh-
rung Uber das bevorstehende Wo-
chenende.

Stella Peckary prasentierte danach
viele Interessante Informationen Uber
Rett-Syndrom Europe, aber auch Wis-
senswertes Uber Webinar. Diese fin-
den Sie hier:

https://youtu.be/KGVQIK8Ci8Q
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Parent Panel:

My Trofinetide Clinical Trial Experience

International
Rett Svndrome
»0U1:01:25

IRSF Parent Panel: My Trofinetide Clinical Trial
Experience

http://www.youtube.com/watch?
v=wcw-SF9mXo0

Beschreibung

What is DAYBUE? - What You Need to Know
About DAYBUE (trofinetide), Part 1

https://youtu.be/rV61gBWK70g

ower

Modeling

Sie erzahlte uns auch von bestehen-
den und neu gegrindeten Rett-
(Familien)-Organisationen.

Sie berichtete Uber die Einfuhrung
und Entwicklung der neuen Medika-
mente, welche unsere Kinder/
Angehdrigen unterstutzen sollen. Sie
machte uns aber darauf aufmerksam,
dass diese Medikamente auch Neben-
wirkungen haben.

Das Rett Syndrome Europe - Net-
work Support and Research Event,

das im Marz 2023 live in Budapest,
Ungarn, stattfand, wurde von den
Mitgliedern des wissenschaftlichen
Beirats (SAB) von Rett Syndrome
Europe (RSE) zum ersten Mal abge-
halten. Bei dieser Konferenz wurden
20 Vortrage von namhaften Wissen-
schaftlern und Arzten abgehalten.
Die Ubersetzung der Vortrage, wel-
che Uberwiegend in englischer Spra-

che waren, wurde von KI
(www.veed.io.com) u.a. in die deut-
sche Sprache (Ubersetzt. Stella
Peckary und Tanja Rovagnati von der
ORSG uUbernahmen das
Korrekturlesen der deut-
schen Untertitel. Leider
konnte Stellas Unterstut- 8=
zung, Tanja Rovagnati,|
nicht teilnehmen. :
Als Abschluss ihres
Vortrages verwiess

Stella auch noch auf
den neunten Welt Rett
_ -Kongress in Australi-
1en, der vom 02. - 05.

Stella Peckary mit
Glnther Painsi und
Christa Mayr

Familie Peckary an
diesem Kongress aus
gesundheitlichen
Grinden nicht mehr teilnehmen.

Da die Arbeit in der europaischen-
und weltweiten Rett-Organisation
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sehr zeitaufwendig ist, wirden Stella
Peckary und Tanja Rovagnati sich
Uber weitere Unterstitzung und Mit-
arbeiter:innen freuen.

Danach gab es noch Zeit flir Gespra-
che, denn der Austausch zwischen
den Eltern und Angehoérigen ist an
diesem Wochenende eine sehr wich-
tige Sache und darf daher nicht zu
kurz kommen.

Far drei Mitglieder der ORSG ging
dieser Abend jedoch noch nicht zu
Ende. Gerhard Peckary und Wilma
Schndéll Ubernahmen um 21:30 die
Kassaprufung.

Bis um 23:30 wurden Josef Haiders
Aufstellungen genau Uberprift, da-
mit dieser am Sonntag als Kassier
entlastet werden konnte.

Nach einem ausgiebigen Frihstlck
und der Ubergabe unserer Kinder/
Angehdrigen an ihre Betreuer:innen,
ging es zum Videostream mit Prof.
Dr. Bernd Wilken, der aus Kassel zu-
geschaltet war.

&,

Er hat Uber seine Tatigkeit erzahlt
und uns Tipps und Erklarungen zu
den Symptomen unserer Kinder/
Angehdrigen gegeben.

Flar mich persénlich war es sehr inte-
ressant. Die Aussagen darlUber, dass
die Nervenzellen nicht absterben,
sondern zu wenige Synapsen bilden
und die Epilepsie im Alter bei unse-
ren Kindern bzw. Erwachsenen an-
scheinend weniger wird, waren die
Highlights seiner Ausfihrungen. Im
Anschluss gab es noch die Mdglich-
keit, Fragen zu stellen.

Die Uberleitung zu unserem néchsten
Gast fand am Ende des Streams
statt:

‘ %

lri

»% 4@

Frau Prof. Dr. Anastasia
Dressler aus dem AKH-Wien.

Male-

Sie hat die Aufgabe von dem, leider
heuer im Fruhjahr plétzlich verstor-
benen, Univ. Prof. Dr. Michael Freilin-
ger Ubernommen. Nachdem sie sich
vorgestellt hatte, erzahlte sie uns
von Ihren Planen und Aufgaben.

Sie mochte ein Netzwerk aufbauen in
dem wir mit unseren Kindern UND
teilweise bereits Erwachsenen Rett-
Madchen/Jungen gut aufgehoben
sind. Es stehen Jahresuntersuchun-
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gen, die nicht nur Blutabnahmen und
EEG beinhalten sollen, sondern auch
kardiologische, dermatologische und
orthopadische Untersuchungen auf
ihrem Plan. Dazu soll auch in den
Bundeslandern ein Netzwerk bzw.
Ansprechpartner aufgebaut werden.

Mit dieser groBen Hoffnung ging es
zum gemeinsamen Mittagessen.

Nach der Mittagspause war Bewe-
gung angesagt. Einige blieben im
Hotel und nitzten den Pool und den
Spielbereich.

Christa und
Alfred Mayer
fuhrten uns in
den Park des

nahe gelege-

nen ,Schloss

Aﬁ ' & o Kogl®. In der
- - wunderschon

angelegten und gepflegten Anlage
wurde so manches Foto geschossen.

5 ‘ oo AR e .:;I’:%,f!, o

Nach der Riuckkehr ins Hotel ver-
brachten wir die Zeit bis zum Abend-
essen mit Gesprachen und gemdtli-
chem Beisammensein.

&,

Unsere Abendveranstaltung war die
Feier zum ,30 Jahre Osterreichi-
sche Rett-Syndrom Gesellschaft™
Jubildum.

Mit musikalischer Unterstitzung der
OO Fagoéttinen, welche mit uns eine
Reise ins Weltall, zu den Bremer
Stadtmusikanten und noch viel wei-
ter machten, erzahlten uns Elisabeth
Nimmerrichter und Stella Peckary ei-
niges uber die Entstehung und die
Geschichte der ORSG. Unter
https://www.rett-syndrom.at/
veranstaltungen/veranstaltungen-
vortragsunterlagen/ nachzulesen.

Gunter Painsi hat aus den vielen Fo-
tos der letzten Jahre ein paar her-
ausgesucht und lieB uns die einzel-
nen Jahre Revue passieren.

Zu diesem Ruckblick
auf 30 Jahre ORSG
durften wir auch Mag.
Dr. Katrin Bartl-
Pokorny und DI Dr.
Florian Pokorny mit ih-
rem jungsten Nach-
wuchs, sowie Familie
Dworschak, begriBen.

Nach diesem abwechslungsreichen
informativen Tag gab es noch ein
wunderbares Buffet mit Wein und
Prosecco aus dem Burgenland
(mitgebracht von Familie Peckary).
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Nachdem die Entlastung des Kassiers
von der Generalversammlung ein-
stimmig angenommen wurde, ging
es mit dem Workshop von Iris Bruck-
ner und ihrer Kollegin uber ,Pflege
braucht Superkrafte™ weiter. Da Frau
Bruckner Mama eines Jungen mit
Angelman Syndrom ist, weil3 sie wo-
von sie sprach.

Tipps zZu
Mentaltrai-
ning, einer

,Mochte-gern
-Liste“ bis
hin zu einem
Notfallkoffer
far unsere
taglichen
Aufgaben mit unseren Kindern waren
dabei. Nach dem ,,Haus der Trauer*
Uberlegten wir uns noch, welches
,Wunschziel“ wir haben!

So, jetzt noch alle auf zum Gruppen-
foto!!!

. 4 Ein groBes Danke an
3 |unseren Gernot Ro-
i senkranz. Er doku-
4 mentierte dieses Wo-
chenende wie immer
mit groBartigen Fo-
tos, aus denen Ro-
" mana Malzer wieder
| ein Fotobuch erstel-
len wird.

Ein Danke auch an
Familie Lang, wel-
che fir das heuri- |
ge Jubildaum einen
groBartigen Bil-
derrahmen fir un- 8
sere Familienfotos
gestaltet hat!

— Danke auch an
. 1| Birgit Berger,
{ die sich wie im-
188y mer bemihte,

| ausreichend Be-
, T treuer:innen flr
% » M unsere Kinder

Zu organisieren!

Danke Christa Ma-
yer fur die Verpfle-

gung zwischen (¥4
durch und den|
Blumenschmuck, |
der dem Ganzem jp
Gemdtlichkeit gibt. |

Ich hoffe, diese kurze Zusammenfas-
sung unseres schénen Rett-

Familienwochenendes weckt einige
Erinnerungen. Vielleicht Gberlegt sich
so mancher, ob es nicht schén ware,
im nachsten Jahr vom 21.-26. Juni
2024 auch bzw. wieder dabei zu
sein.

Ich freue mich schon auf euch,
eure Helga Pulz
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Vortrag Prof. Dr. Bernd
Wilken, Klinik flir Neu-
ropadiatrie in Kassel.

Die Familien der &ster-
reichischen Rett-
Syndrom-Gesellschaft
freuten sich sehr, das
Prof. Dr. Bernd Wilken
zu diesem Vortrag ge-
wonnen werden konn-
te.

Nach einigen techni-
schen Anfangsschwie-
rigkeiten hielt Prof. Dr.
Bernd Wilken, Direktor
des Neuropadiatrischen
Zentrums in Kassel, per
Liveschaltung seinen
Vortrag.

Rett-Syndrom:
Als Einstieg gab Prof.

Wilken den Familien
einen geschichtlichen
Uberblick Giber die Ent-
deckung des Rett Syn-
droms. Im Anschluss
ging er auf die Be-

W® schreibung des
Krankheitsver-
laufs des Rett
Syndroms nach
Hagberg, unter-
teilt in 4 Stadi-
en, ein:

-+ Stadium I:

Die frihe Stag-
nation tritt
zwischen dem 5. - 18.
Lebensmonat

auf und geht mit einer
stagnierenden, motori-
schen Entwicklung ein-
her - Eltern nehmen
meist kleine Auffallig-
keiten im Vergleich zu
anderen Kindern wahr.

Stadium II:

Die rasche Regressi-
on, tritt zwischen dem
1. - 4. Lebensjahr auf.
Es kommt zu abrupten
oder auch schleichen-
den Verlusten erwor-
bener Fahigkeiten, wie
beispielsweise des
Handgebrauches und
der Sprache.

Gangstdérungen treten
ebenfalls auf, wie auch
autistischen Verhal-
tensweisen.

Stadium III:
Die Pseudostationa-

ren Phase, tritt zwi-
schen dem 2. - 10. Le-
bensjahr auf. Der Ver-
lust der erworbenen
Fahigkeiten stoppt
plétzlich und die Indi-
kationen werden bes-
ser. Es kann Epilepsie
und Skoliose auftreten.
Lt. Prof Wilken ist die
Frage schwer, wann
die Regression vorbei
ist. Seiner Erfahrung
nach ist die Regression
vorbei, wenn die autis-
tischen Zuge wieder
riacklaufig sind, das
heiBt Kinder beispiels-
weise wieder mehr
Kontakt zulassen.

Stadium 1IV:

Die spate motorische
Verschlechterung
zwischen dem 5. - 13.
Lebensjahr. Diese gibt
es It. Prof. Wilken nicht
wirklich so. Es gibt die
abnehmende Mobilitat,
das liegt aber haufig
daran, dass sekundare
orthopadische Proble-
me wie eine FuBfehl-
stellung oder einer
Skoliose vorliegen. Es
gibt aber auch Jugend-
liche, die Parkinson
ahnlich Symptome ent-
wickeln.

Seite 23



November 2023

AnschlieBend berichte-
te er von den aktuellen

Diagnosekriterien und
den drei verschieden
Varianten des Rett
Syndroms - der Zap-
pella-, der Hanefeld-
und der Rolando-
Variante.

In Bezug auf die Patho-
logie des Rett Syn-
droms sei zu erwahnen,
dass zwar haufig ein
kleinerer Kopfumfang
vorliegt, aber die An-
zahl der Nervenzellen,
jenen von gesunden
Menschen (gleicht. Das
Rett-Syndrom ist keine
degenerative  Erkran-
kung es findet kein Ab-
bau von Nervenzellen
statt. Das Problem ist,
dass die Synapotgone-
se gestort ist, d.h. die
Vernetzung der Ner-
venzellen. Beispiel kein
Kind konnte schon bei
der Geburt Radfahren,
sondern es hat es ge-
lernt und dabei kam es
zur Vernetzung von Sy-
napsen. Beim Rett-
Syndrom bedarf es
sehr vieler Wiederho-
lungen von Vorgangen
und Therapieeinheiten
und sehr viel Ausdauer
und Geduld vom Um-
feld, um Fahigkeiten zu
erreichen bzw. zu er-
halten.

Der Verlauf, die Symp-
tome und das Alter ab
wann die Symptome
auftreten, variieren je-
doch von Kind zu Kind.
Folgende Symptome
kdnnen auftreten:

Epilepsie:
Prof. Wilken erklarte
genauer die epilepti-

sche Anfalle. Besonders
erwahnte er, dass jede
Epilepsiebehandlung
einer genauen Schu-
lung der Eltern und des
gesamten Umfelds des
Kindes wie Kindergar-
ten, Schule usw. be-
darf.

Meistens wird nach der
Pubertat die Epilepsie-
haufigkeit geringer.
Operative Eingriffe sind
eher selten. Es werden
eher Medikamente, ei-
ne Ketogene Diat oder
eine Vagnusnerv-
Stimulation als madgli-
che Therapien empfoh-
len.

~Das Behandlungs-
ziel sei bei Epilepsie:
eine Anfallsfreiheit
mit einem vertragli-
chen Medikament,
das korperliche und
psychische Leis-
tungsfahigkeiten
nicht beeintrachtigt"

erklarte Prof. Wilken.

Skoliose:

Prof. Wilken zeigte ein
Rontgenbild, wo der
Rippenbogen auf den
Beckenkam anstoBt
und somit die schmerz-
liche Skoliose entsteht,
dies sollte unbedingt
verhindert werden. Es
gibt einige therapeuti-
sche Behandlungen zur
Aufrichtung der Wirbel-
sdule u.a. Physiothera-
pie, therapeutisches
Reiten, Wassertherapie
und Hilfsmittel. Die
letzte Option ist die
Operation.

Ein Korsett ist zum Bei-
spiel so ein Hilfsmittel.
Das, wenn es gut an-
gepasst ist, hilft, die
Skoliose zu verbessern.
Dieses Hilfsmittel muss
jedoch immer wieder
angepasst werden, da
auch die Rett-Kinder
wachsen.

Ein weiteres Problem
ist die Verminderung
der Knochenmasse.

Prof. Wilken empfiehlt
jedem Rett-Kind, wenn
es alter als vier Jahre
ist, Vitamin D3 einzu-
nehmen, da zum Rett-
Syndrom eine soge-
nannte Osteopenie da-
zu gehort. Diese ent-
steht bei ,laufenden®
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Kinder weniger als bei
»,hicht laufenden®.

Z.B. hatte eine Patien-
tin einen Knochen-
bruch. Dieser wurde 14
Tage nicht erkannt und
wurde stattdessen auf
Bauchschmerzen be-
handelt.

Australien hat ein an-
deres Skoliose-
Management. Dort
werden die Kinder be-
reits mit acht Jahren
operiert, wahrend hier
noch mit Korsett ver-
sucht wird, der Skolio-
se entgegenzuwirken.

Schlaf:

Der Schlaf ist auch ein
weiteres Thema, das
Prof. Wilken ansprach.
Der Schlaf ist flr das
Immunsystem sehr
wichtig. Dies gilt auch
fir Rett-Kinder. Das
Einschlafen ist ein

komplexer Prozess.
Wenn man eine Kkor-
perliche Betatigung

hatte, kann man bes-
ser einschlafen.

Unterhalb des Seh-
nervs ist eine soge-
nannte Zirbeldrise, die
Impulse gibt und Mela-
tonin ausschuttet. Bei
Rett-Syndrom Kindern
ist die Ausschittung
des Melatonins gestort.

Wenn das Einschlafen
trotz Kuschelpolster
oder Gute-Nacht Ge-
schichte nicht funktio-
niert, dann ist dieses
komplexe System
durcheinandergewir-
belt. Wenn behandel-
bare Erkrankungen
ausgeschlossen sind
(Epilepsie, Reflux etc.)
kann man diese Schlaf-
stérungen regulieren.
Daflir gibt es verschie-
dene Méglichkeiten,
zum Beispiel mit Mela-
tonin, dies ist neben-
wirkungsfrei und gut
vertraglich.

Einschlafstérungen
sollten behandelt wer-
den, wenn diese Uber

einen langeren Zeit-
raum stattfinden.
Obstipation:

Eine Obstipation
(Verstopfung) kann

verschiedene Ursachen
haben, u.a. ist zu we-
nig trinken oder ein
Bewegungsmangel ver-
antwortlich. Zur Be-
handlung wird Movicol,
Magnesium oder alter-
nativ Feigen-Sirup
empfohlen.

Pubertat:

Laut Prof. Wilken ha-
ben die meisten Rett-
Madchen einen norma-

len Pubertatsverlauf.
Die Pubertat, sowie die
Menarche fangt unge-
fahr im Alter von 13
Jahren an und die or-
ganische Pubertat dau-
ert knapp vier Jahre,
so Prof. Wilken.

Kinder mit frih einset-
zender Pubertat hatten
jedoch meistens einen
erhohten BMI.

Die meisten Rett-
Syndrom Kinder haben
eine normale Le-

benserwartung. Es
gibt jedoch den uner-
warteten Kindestod,
ohne dass die Arzte je-
doch genau wissen, an
was es genau liegt und
warum das so ist. Viele
Eltern trifft dies jedoch
total unvorbereitet,
denn es gibt keinen
~Marker" wo dieser un-
erwartete Tod gemes-
sen bzw. vorhergesagt
werden koénnte. Viele
Eltern wollen oder kdn-
nen jedoch Uber dieses
Thema nicht sprechen.

Unterstiitzte  Kom-
munikation:

Bei der unterstitzten
Kommunikation unter-
scheidet man zwischen
nicht elektronischen
oder technischen Hilfs-

mittel, oder kdrperei-
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genen Kommunikati-
onsformen, die da wa-
ren:

Korpereigene Kommu-
nikationsformen sind
z.B. Gebarden, Mimik
oder Lautsprache.

Nichtelektronische
Hilfsmittel kommen im
Gegensatz zu den
Technischen Hilfsmittel
ohne Strom aus. Diese
kénnen Objekte, Bil-
der, Symbole oder Ta-
geblcher sein.

Technischen Hilfsmittel
wiederum sind Taster,
iPad oder Computer
mit spezieller Hard-
ware, die mit Augen-
steuerung oder z.B. ei-
ner Kopfmaus ange-
steuert werden kénnen
und somit die Kommu-
nikation erleichtern.

Viele Kinder hatten
schon in ihrer frihen
Kindheit eine Mdglich-
keit einer unterstutz-
ten Kommunikation.
Jedoch sollte der Zu-
gang auch fir alle Kin-
der mit besonderen
Bedlirfnissen, erreich-
bar gemacht werden,
damit auch diese ihre
Erfordernisse zeigen
kdnnen, da die Frust-
ration oft sehr hoch
ist.

Dabei ist eine Vernet-
zung von Kindergar-
ten, Schule oder Ta-
gesstruktur, sowie El-
tern und Therapeuten
extrem wichtig.

Gen-Therapie:
Aktuell erhielt die erste

Rett-Syndrom-

Patientin am
05.06.2023 ein Medi-
kament der Gen-
Therapie von Taysha.
Wie es dieser Patientin
jedoch ging, konnte
Prof. Wilken nicht sa-

gen.
Neurogene mdchte
ebenfalls eine Gen-
Therapie Studie ab

Mitte 2023 in den USA
starten. Prof. Wilken
erklarte kurz die Un-
terschiede beider Gen-
Therapien.

Es gibt auch ein Medi-
kament namens
DAYBUE™, das in den
USA zugelassen wurde.
Es zeigt signifikante
Verbesserungen, je-
doch auch Nebenwir-
kungen wie Durchfall
und Erbrechen. Das
Medikament ist sehr,
sehr teuer und in Euro-
pa nicht zugelassen.

Danach konnten Prof.

Wilken noch einige
Fragen gestellt wer-
den.

Unter anderem ging es
um eine therapieresis-
tente Epilepsie eines
Rett-Madchens der
ORSG, die 2022 im
AKH an einer Calloso-
tomie operiert wurde.
Siehe Seite 52

Prof. Wilken beantwor-
te diese Fragen, dass

solche Operationen
Einzelfalle waren.

Die anwesende Frau
Prof. Dr. Male-
Dressler, die die Nach-
folge von Dr. Freilinger
Ubernehmen wird,
tauschte sich danach
mit Prof. Wilken uber
den Sinn und Zweck
der Operation aus.

Weitere Fragen von
den Eltern wurden
ebenfalls von Prof. Wil-
ken beantwortet.

/ Elisabeth Nimmerrich-
- ter und
Tanja Rovagnati
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Prof. Dr. med. Andreas Rett: ,,Im
Jahre 1965 saBen im Warteraum,
zwei mir seit langerer Zeit bekannte
Madchen auf dem SchofB ihrer Mat-
ter. [...] Die Hande der beiden Mad-
chen fuhren zusammen und zeigten
die heute Ilangst be- -
kannten - washing mo-
vements. [..] Diese

A

gelten heute als Basis
der klassischen Diagno-
sestellung.«!

1966

wurde die
Erstbeschreibung

des Rett-Syndroms
bei Madchen von
dem Wiener Kinder-
und Jugendpsychia-
ter Andreas Rett pu-
bliziert.?

: = Diese erschien in ei-
nem kleinen Verlag.
Da diese Arbeit nur

in deutscher Spra-
che erschien, erreichte sie auch nicht
den auslandischen Raum.!

0N

Erst 1983 wurde das
Rett-Syndrom, durch
Prof. Dr. Hagberg als
eigenstandiges Krank-
heitsbild in seiner ers-
ten englischsprachigen
Publikation, in den
USA, veroffentlicht.?

In diesem
Jahr grindeten eine
Gruppe von Eltern, da-

= Kinder das Rett-
et Syndrom  hatten,  die
gd erste gemeinnttzige Or-
B ganisation - Internatio-
)" nal Rett  Syndrome
Association (IRSA).*

© Romana Malzer mit

Kathy Hunter

Am 22. Oktober 1993° wurde die
Osterreichische Rett-
Gesellschaft (ORSG) von Gertrude
Lenz, deren eine Tochter, Jutta, das
Rett-Syndrom hatte, gegrindet. Im
Marz 1995 nahm Frau Lenz bei ei-
nem Kongress der European Associ-
ation Rett Syndrome (EARS) in Paris
teil. Zu diesem Zeitpunkt waren in
Osterreich bereits 35 Rett-Syndrom
Familien bekannt.

Aufgrund eines tragischen Unfalles
der Familie Lenz, wo die Eltern und
ihre Tochter Jutta ums Leben ka-
men, bat Prof. Dr. Rett 1995, die
zweite Tochter, Irmgard Lenz, die
Osterreichische Rett-Gesellschaft
weiterzufihren.

Ab Herbst 1996 hat Irmgard Lenz et-
liche Kongresse und Veranstaltungen
besucht bzw. organisiert. Unter ande-
rem organisierte Sie eine Generalver-
sammlung im November 1996, die in
der Bibliothek der Universitatsklinik
Wien stattfand. Irmgard Wenzel, da-
malige Lenz, wurde bei dieser Ver-
sammlung zur Prasidentin der ORSG
gewabhlt.

1997 fand in der Bibliothek der Uni-
versitatsklinik Wien ein Workshop fur
Musiktherapie statt.

Ein Informationsschreiben inklusive
einer Einladung (der Vorlaufer des
heutigen Rundbriefes) zu diesem
Workshop, erhielten die angemelde-
ten Mitglieder der ORSG.

In den nachsten Jahren wurden wei-
tere Hauptversammlung abgehalten.
Bis 2001 hat sich die Zahl der Mit-
glieder, mit Kindern, die das Rett-
Syndrom aufweisen, auf mehr als 70
Familien verdoppelt.®
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Diese ersten Rund-
briefe, die Irmgard
»  Wenzel, Prasidentin

3% ‘3> der ORSG, ausge-
sendet hatte, wur-
den noch auf einer

Schreibma-

schine,
spater
dann auf
einem der
ersten PCs
geschrie-
ben und
mit einem
Kopierer
vervielfal-
tigt. Die
einzelnen
Stapel der
Rundbriefe
wurden
von ihr,
wie sie mir erzahlt hat, noch han-
disch geheftet, kuvertiert, nach der
Postleitzahl sortiert und im Wasche-
korb zu Post gebracht, wo der/die
Postbeamt:in die Briefe abgestem-
pelt hatte. Die groBte Auflage lag bei
knapp 600 Rundbriefen.

Osterreichische
Rett-Syndrom Gesellschaft

Mir dea bosren Wanschen for o gorundes uad ecfalggwiches fabs 2001

Imgard Weazel
Praudeana

Es wurden damals nicht nur die Fa-
milien und Mitglieder der ORSG an-
geschrieben, sondern auch Arzte,
Therapeuten und andere, beruflich
mit dem Rett-Syndrom, befassten
Personen.

Im Jahre 2000 wurde
\ Irmgard Wenzel in den
Kmy,,mmeeumpe Vorsitz von Rett Syn-
drom Europe (RSE, ge-
griindet 1994 als EARS ’) gewahlt.
Diese europadische Vereinigung hat
sich zum Ziel gesetzt, den Eltern in
den Landern Europas zu helfen, in
denen es noch keine Elternhilfeverei-
ne bzw. Selbsthilfegruppen gab, um
die Arzte und Therapeuten mit Infor-
mationen Uber das Rett-Syndrom zu
versorgen.

2002 hatte die RSE die erste Veran-
staltung und Fortbildungsmdglichkeit

Uber Rett-Syndrom in
der Slowakei mit 170
Teilnehmern organi-
siert. Irmgard Wenzel
-Lenz war dabei flr
die Organisierung des
Projektes  zustandig
und hat dies nach ei-
nigen  Ruckschlagen

2/8002 J211qpUMY [9ZUSM pJebUL] @

mit Bravour gemeis-
tert. Der Kongress wurde ein vol-
ler Erfolg.

2004 verabschie-
dete sich Irm-
gard Wenzel als
Obfrau und Pra-
sidentin der Os-
terreichischen

Rett-Syndrom

Gesellschaft und
Ubergab, mit den
besten Win-
schen, die Tatig-
keit an den neu-
en Vorstand.

© Irmgard Wenzel, Kathy
Hunter, Stella und Gerhard

Peckary  Rundbrief 2008/2

i Elisabeth Nimmerrichter

Y Aus dem Buch ,Kinder in unserer Hand - Ein
Leben mit Behinderten*, Prof. Dr. med. Andreas
Rett ©1990, Seite 120

2 https://de.wikipedia.org/wiki/Andreas Rett
2https://www.springermedizin.de/emedpedia/
paediatrie/rett-syndrom?epediaDoi=10.1007%
2F978-3-642-54671-6 253

3 Aus dem Buch ,Kinder in unserer Hand - Ein
Leben mit Behinderten*, Prof. Dr. med. Andreas
Rett ©1990, Seite 121

“Das Rett-Syndrom Handbuch®, Kathy Hunter,
Einleitung 2014

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

®Briefe und Rundbriefe von Irmgard Wenzel,
dankend zur Recherche zur Verfligung gestellt
https://www.rett-syndrom.at/verein-ueber-uns/
rundbriefe/

7https://www.rettsyndrome.eu/
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Mein Weg zur Tages-
struktur

Ende der neunten
Klasse fiel Mama aus
allen Wolken, als sie
bei einem Elternge-
sprach mit meiner
Lehrerin erfuhr, dass
sie sich um eine ge-
eignete Tagesstruktur
fir mich selbst kim-
mern musste!

Bis Ende des Schuljah-
res 2022 war es (laut
Lehrerin und wegen
der Coronapandemie)
in der Schule nicht er-
laubt, Werkstatten zu
besuchen oder
Schnuppertage zu ma-

chen, die normaler-
weise im neunten
Schuljahr gemacht
wurden.

Ich habe noch ein
zehntes Schuljahr be-
willigt bekommen,

sonst waren meine El-

tern und ich vor voll-
endeten Tatsachen ge-
standen.

Gleich am nachsten
Tag kontaktierte Ma-
ma das Jugend-
Coaching - WUK
Werkstatten - in Wien
und bekam Ende Juni
2022 noch einen Bera-
tungstermin.

Mama flllte fir mich
die  Zielvereinbarung
mit dem Jugendcoach
und das Antragsfor-
mular des FSW (Fonds
Soziales Wien) aus. In
diesem musste sie
meine Daten als Kun-
de, sowie die vertre-
tungsbefugten Perso-
nen eintragen.

Viele Unterlagen dazu
waren notwendig: Ge-
burtsurkunde, Be-
scheid der erhdhten
Familienbeihilfe, Pfle-
gegeldbescheid, Be-
hindertenpass, Reise-
pass, die beiden letz-
ten Schulzeugnisse,
sowie arztliche Befun-
de. Auch eine Haf-
tungserklarung musste
sie unterschreiben,
den der FSW férdert
meinen Platz in der
Tagesstruktur. Von

meinem Pflegegeld
muss ich 30 % an Ei-

genleistung an FSW
bezahlen. Laut FSW
sind Leistungen flr

Wohnen und Pflege in
diesem Falle vom Pfle-
geregress nicht ausge-
nommen.

Die nette Dame vom
Jugendcoaching fragte
mich auch, ob ich mit
Geld umgehen kdnnte
und welche Vorlieben
ich hatte. Da half mir
eine  Zusammenstel-
lung von Mama und
der Lehrerin Uber mei-
ne intellektuellen, so-
zialen und lebensprak-
tischen Fahigkeiten.
Ich hatte auch meine
METACOM-Symbole
mit dabei und antwor-
tete auf einfache Fra-
gen selbst mit meinen
Gebarden ,Ja“ oder
,Nein“ bzw. durfte Ma-
ma fir mich antwor-
ten, mit meiner Ab-
sprache.

Mitte August 2022 er-
hielt ich dann die For-
derbewilligung von
FSW, dass die Leis-
tung ,, Tagesstruktur
inklusive Mobilitats-
konzept“ bis 31. Juli
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2027 bewilligt wurde.

Spater erfuhr Mama,
dass dieses Datum nur
gilt, sollte ich schon in
einer Tagesstruktur
sein. Somit gilt in
Wahrheit das Datum
des ausgestellten Be-
scheides, somit ist die-
ser nur ein Jahr gultig.

Was hieB das jetzt fir
mich und meine El-
tern? Die Suche nach
einer geeigneten Ta-
gesstruktur begann:

Als erstes kontaktierte
Mama im August die
zustandige Sozialarbei-
terin bei der Lebenshil-
fe per E-Mail. Die For-
derbewilligung, sowie
meine Kontaktdaten
packte Mama ebenfalls
in dieses Schreiben
hinein, ebenso dass ich
eine Tagesstruktur su-
che und bis wann ich
einen Platz bendtige.

Zum besseren Ver-
standnis hat Mama die
Broschiire LArbeiten
bei der Lebenshilfe
Wien“  heruntergela-
den. Hier fanden wir
viele Informationen,
die flir mich wichtig
waren, ebenso die Be-
treuungszeiten.

In den Schulhort konn-

te ich bis 16:00 Uhr
gehen, aber in der Ta-
gesstruktur sind die
Betreuungszeiten von
7:30 - 15:00 Uhr und
Freitag nur bis 13:00
Uhr.

Mama hat von Mitte
bis Ende August die
Tagesstrukturen, die
von FSW gefdrdert
wurden, angerufen
bzw. per E-Mail ange-
schrieben. Von jeder
angeschriebenen Ta-
gesstruktur bekam Sie
ein Formular zum Aus-
flllen. Dies waren etli-
che Seiten zum Aus-
drucken, zum Ausfil-
len, wieder einzuscan-
nen und zurlckzuschi-
cken. Dies bedeutete,
dass Mamas freie Zeit
sehr in Anspruch ge-
nommen wurde und
sie auch bis in die
Nacht hinein Formulare

fir mich ausflllen
musste.
Sie meinte einmal,

dass es sich anfluhle,
als wirde sie selber

wieder 15 Jahre alt
sein und eine
,,Lehrstelle* suchen!

Jedoch suchte sie dies-
mal nicht fur sich, son-
dern fir mich einen
guten Betreuungsplatz.

Es wurden immer

mehr E-Mails, die sie
an die verschiedenen
Trager der verschiede-
nen  Tagesstrukturen
verschickte: Jugend
am Werk, GIN, Habit,
Komit, Waldorf Behin-
dertenbetreuung
GmbH (vormals
Comenius-Institut),
Balance, Wiener Sozi-
aldienste, Assist und
Das Band und manche
mehr.

Jedes Mal, nachdem
Mama e-Mails an die
verschiedenen Tages-
strukturtrager versen-
det hatte, rief sie zur
Sicherheit auch dort
nochmal an und fragte
nach, ob die E-Mails
auch angekommen sei-
en. Es waren auf-
schlussreiche Gespra-
che mit einigen Kon-
taktpersonen dabei.

Weitere zwei Wochen
vergingen, bis sich eini-
ge der Anbieter der Ta-
gesstrukturen  melde-
ten, entweder telefo-
nisch oder schriftlich
und um weitere Infor-
mationen baten, zB um
arztliche Befunde oder
mein letztes Schuljah-
reszeugnis.

Anfang September 2022
erhielt Mama von zwei
Tagesstrukturtragern
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die Information, dass
ich auf einer Warteliste
aufgenommen worden
sei. Das Dbedeutete,
dass ich moéglicherweise
in sechs, zwoIf Monaten
oder langer einen Platz
bekommen wirde.

AuBerdem musste Ma-
ma lernen, dass Tages-
struktur nicht gleich Ta-
gesstruktur war. Es gab
verschiedene Angebote
und Unterstltzungen,
die in diesen Einrichtun-
gen angeboten wurden.
Das betraf nicht nur die
GruppengrtBe, den Be-
treuerschlissel, son-
dern auch die Betreu-
ung selbst.

Ein Beispiel: Eine Inten-
sivbetreuungsgruppe

hat bei einer Tages-
struktur zwolf Kli-
ent:innen und zwei Be-
treuer:innen. Die Grup-
pe, die eine ,,normale*
Betreuung bendtigt,
kann bis zu zwanzig Kli-
ent:innen mit zwei Be-
treuer:innen umfassen.

Es gab in den verschie-
denen Tagesstrukturen
unterschiedliche Grup-
pen (diese Liste hier ist
jedoch unvollstandig,
da es bei jedem Trager
die verschiedensten
Gruppenangebote gab):

+ Qualifizierung: das

kdbnnte z. B. eine
Vorbereitung sein,
damit man in einer

Firma arbeiten kann

¢ Arbeitsgruppen: hier
wird gearbeitet, z. B.
bringen Firmen eine
Arbeit in die Gruppe

+ Kreativgruppen: die-
se Gruppe stellt kre-
ative Produkte und
Kunsthandwerke her,
die auch verkauft
werden

+ Intensivgruppen: in
einem individuellen
Umfeld wird so viel
Betreuung wie notig
angeboten und trotz-
dem soll die Person
mit Behinderung,
maoglichst viel Selb-
standigkeit erwerben

Eine Tagesstruktur bot
z. B. keine Unterstut-
zung im Bereich des
Toiletten-Trainings an,
deshalb kam diese
gleich fir mich gar
nicht in Frage.

In anderen Tagesstruk-
turen ware ich nicht
gut aufgehoben gewe-
sen, weil ich diese Ta-
tigkeiten, die dort ge-
macht wurden, nicht
leisten hatte kénnen.

Somit blieben von der
Tagesstrukturliste  von
Fonds Soziales Wien

nicht mehr viele Uber,
die fir mich und mei-
nen hohen
zungsbedarf notwendig
waren.

Unterstit-

In den einzelnen Gespra-
chen
ter:innen
von Tagesstrukturen, er-
fuhr
,happchenweise*, dass ...

den Lei-
der Anbieter

mit

Mama

¢ die Forderbewilli-
gung von Fonds So-
ziales Wien ab Aus-
stellungsdatum nur
ein Jahr giiltig ist
(wenn ich in diesem
Zeitraum keine Tages-
struktur bekommen
hatte, hatte Mama wie-
der bei FSW einen neu-
en Antrag bzw. um
Verlangerung ansuchen
mussen)

+ dass das Forderbewilli-
gungsdatum (in mei-
nem Fall auf finf Jahre
befristet), nur glltig
ist, wenn ich schon in
einer Tagesstruktur
ware

sdass die Leistung auf

Standard in von FSW
anerkannten Tages-
strukturen bewilligt

wurde. Da ich aber ei-
ne intensivere Betreu-
ung bendétige, musste
Mama deshalb mit ei-
nem Schreiben der Ta-
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gesstruktur bei FSW
nochmals auf Erho-
hung der Leistung an-
suchen.

skein Fahrtendienst
madglich gewesen wa-
re, wenn nicht gleich
zusammen mit dem
Ansuchen um Forder-
bewilligung einer Ta-
gesstruktur auch
gleichzeitig ein Mobili-
tatskonzept beantragt
wurde (diesen Antrag
hatten wir aber nach-
holen kénnen).

Seit September 2022
wird die Vormerkung
fir einen Platz bei ei-
nem ausgewahlten An-
bieter einer Tagesstruk-
tur durch das Fonds So-
ziales Wien erledigt. So-
bald ein Platz bei dem
gewunschten Anbieter
frei gewesen ware, hat-
te sich der Anbieter
beim Klienten gemel-
det.

Mama hat dies fir meh-
rere Anbieter gemacht
und es hat sich darauf
nur eine Tagesstruktur
gemeldet, die freie Plat-
ze gehabt hatte, die je-
doch nicht flir mich ge-
eignet war. Alle ande-
ren Tagesstrukturtrager
hat Mama schon vorher
angeschrieben oder an-
gerufen, bzw. ab Sep-
tember 2022 dual erle-

digt, d.h. GUber FSW vor-
merken lassen  und
gleichzeitig direkt ange-
schrieben oder angeru-
fen.

Mitte September hatte
ich somit zwei Anbieter,
die mich auf eine War-
teliste gesetzt hatten
und drei Termine mit
persénlichem Gesprach
und dem Ausfillen ei-
nes Vormerkbogens.

Ende September 2022
hatte ich mit Mama ei-
nen Gesprachstermin
in Jugend am Werk im
16. Bezirk in Wien. Ma-

ma und ich konnten
die Gruppe, wo ein
Platz in absehbarer

Zeit frei werden wirde,
besichtigen.

Ich flhlte mich in die-
ser Gruppe gleich wohl
und probierte gleich
alle drei Couchen dort
aus. Mein ,Adlerauge”
entdeckte sogar die
Duplo-Bausteine in der
Materialkiste.

Auch Mamas
,,Bauchgeflihl* hatte
einen guten Eindruck
von der Gruppe und
dem Team gewonnen.

Noch am selben Tag
erhielten wir einen An-
ruf, dass ich sogar
schon Anfang Oktober

2022 einen Termin flr
eine Schnupperwoche
in dieser Tagesstruktur
(TS) absolvieren kénn-
te. Mama freute sich
mit mir und der Lei-
tung von Jugend am
Werk.

Anfang Oktober be-
gann ich die Schnup-
perwoche im JAW
(Jugend am Werk). Je-
den Tag wurde ich vom
JAW eigenen Fahrten-
dienst um 08:00 Uhr
abgeholt
g% und um 14
4 30 Uhr nach

< Hause ge-

; .
=+« bracht. Dies
| 5 war flr uns
alle eine

Umstellung. Papa kam
Anfang der Woche zu
spat in die Firma und
Mama musste spates-
tens um 14:15 Uhr zu
Hause sein.

Das Team der Gruppe
war sehr nett und be-
muht. Jeden Tag
schrieben die Mitarbei-
ter in mein Mitteilungs-
heft, was ich in der
Zeit bei ihnen gemacht
hatte. Ich bekam jeden
Tag von Mama weiter-
hin eine Jause mit, die
ich dort vormittags aB.
Danach begann die Ar-
beitszeit. In dieser Zeit
wollte ich  anfangs
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nichts machen, weder
dass ein Buch vorgele-
sen wurde noch ein
Spiel spielen. Trinken
und das Mittagessen
wollte ich am ersten
Tag auch noch nicht.
Am zweiten Tag alB ich
dann schon die Suppe
und das Schnitzel mit
Kartoffel. Nur Trinken
wollte ich in der TS
noch nichts. Ich beo-
bachtete an diesen Ta-
gen nur.

Am letzten Tag der
Schnupperwoche hatte
Mama mit der Leitung
ein Abschlussgesprach
und ich erhielt eine
Zusage fur den Platz
in der Gruppe, wo ich
die  Schnupperwoche
absolviert hatte.

Ich begann somit An-
fang November 2022

o aMESSE,
integra
- : :-.», ¢

PFLEGE
REHA
THERAPIE

Lebensqualitit
durch Inklusion s

Die Messe Integra bie-
tet vom

- eine umfassen-
de Produkt - und
Dienstleistungsplatt-
form und zeigt neue
Wege in den Bereichen

in der Tagesstruktur
und konnte mich noch
von allen in der Schule
verabschieden und die
Herbstferien genieBen.

Am Mittwoch, 2. No-
vember 2022 war es
dann so weit: Mein
erster fixer Tag in der
Tagesstruktur! Ich
wurde um 08:00 Uhr
abgeholt und kam um
15:00 Uhr nach Hau-
se.

Mama hat in der zwei-
ten Woche einen Be-
treuungsvertrag

»Standard“ mit Jugend
am Werk abgeschlos-
sen. Im Dezember hat
Mama beim FSW auf
»erhdhte Betreuung*
angesucht. Da ich in
der Tagesstruktur
auch zu Mittag esse,
wird zusatzlich ein Bei-

Reha, Therapie, Pflege,
Barrierefreiheit, Mobili-
tat, Sport, Freizeit und
Reisen auf. In der Mes-
se Wels kbénnen sich
alle Interessierte Uber
Gesundheits- und Sozi-
althemen, Betreuungs-
strukturen, Wohnmog-
lichkeiten und vieles
mehr, informieren.

In kostenfreien Vor-
tragen kann der Besu-
cher sein Wissen er-

trag flr jedes konsu-
miertes Essen pro Tag
verrechnet.

Plétzlich habe ich auch
nicht mehr 13 Wochen
Ferien, sondern nur
mehr 6 Wochen Ur-
laub, so wie Mama und
alle anderen auch.

Das wird auf jeden Fall
lustig, wenn ich immer
Urlaub mit Mama ma-
chen kann - juchhuu!

/ Lukas Nimmerrichter
~ mit Mama
Elisabeth

https://www.lebenshilfe.wien/

category/arbeiten/unsere-
roschuere-arbeiten/

https://www.jaw.at/de
ienstleistungen/tagesstruktur

https://www.hb.at/habit/
tagesstruktur/

http://www.komit.at/

sozialtherapeutische-
agesstruktur.html

https://www.caritas-wien.at/

hilfe-angebote/menschen-mit-
agesstaetten/

benhinderung
wien/

https://www.gin.at/

weitern. Workshops
ermdglichen eine Aus-
einandersetzung Uber
Fachthemen.

Auf der Integra finden
nicht nur pflegebe-
darftige Menschen,
sondern auch deren
umsorgende Familien
und Angehdrige bendé-
tige Unterstutzung.

https://

www.integra.at
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Heute zeigen wir uns solidarisch: mit unseren Kindern, die so tapfer
mit dem Rett-Syndrom leben, mit allen Betreuenden und Angehdri-
gen und mit den Menschen, die fiir die Osterreichische Rett-Syndrom
Gesellschaft stehen! Denn nur gemeinsam werden unsere alltagli-
chen Sorgen kleiner und nur im Austausch erreichen uns die rele-
vantesten Informationen am schnellsten.

Wie kdnnen wir die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft unterstiitzen -
und nebenbei noch zu Rett-Syndrom Awareness beitragen?

Schaut noch heute in den Spreadshirt-Shop rein und entdeckt un-
sere ORSG gebrandeten Produkte - da findet wirklich jeder was:
Frauen, Manner und Kinder. Vom iPhone-Case, Mousepad, Stoffbeu-
tel, Trinkflasche und Thermobecher, T-Shirt oder coolen Jersey-
Beanie, Sporttasche, Schirze oder Sticker - und noch vielem mehr!

Die T-Shirts zum Beispiel sind in einer unglaublichen Band-
breite erhaltlich: von GréBe XS bis 5XL und in Uber 15 Farben!
Wer auf Bio-Textilien Wert legt, wird ebenfalls nicht ent-
tauscht.

Und das Allerbeste: die Items kénnt ihr auch noch mit eigenen
Texten versehen und personalisieren!
Kauft ein, tragt zur Bekanntheit des Rett-Syndroms bei und

tut was Gutes!
https://www.rett-syndrom.at/verein-ueber-uns/oersg-spreadshirt-shop/#!/

Scann den QR-Code
um direkt zum

—r
Spreadshirt-Shop zu
kommen

Isterreichische fiett-Syndrom Gesellschaft
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e Anlasslich des
# 5 © % EURORDIS , “Tages der Sel-
B/M/ﬁw/ tenen Erkran-

AWARDS kungen” fand

am 21. Februar
2023 die 12. Verleihung des ,Black
Pearl Awards" in Brlssel statt und
diese Veranstaltung wurde auch on-
line Ubertragen.

Erstmals fand die Verleihung des
Black Pearl Awards im Februar 2012
statt. Der Preis wird seitdem jahrlich
von EURORDIS, der europaischen
Allianz der Patientenorganisationen
fur seltene Krankheiten in Brussel
verliehen. Die ,naturliche schwarze
Perle* ist sehr selten. Genauso ein-
zigartig sind die Empfanger des
Black Pearl Awards, deren Einsatz
fir die Betroffenen mit diesem Preis
gewurdigt werden sollte.

Aus mehr als hunderten Nominie-
rungen wurden heuer Preistrager
aus den 12 Kategorien ernannt.
Stellvertretend dafur werden hier
die Preistrager der drei Awards vor-
gestellt: EURORDIS Media Award,
EURORDIS Company Award for
Health Technology und den EU-
RORDIS Members Award.

-------------------------------

BED S_ANDRA Den EURORDIS Me-

dia Award erhielt der
. belgische Film ,,Red

Sandra“, der die
wahre Geschichte der
Familie Massart aus

Belgien erzahlt.

Aus dem Inhalt:

Als die Eltern von der sechsjahrigen
Sandra erfahren, dass ihre Tochter
mit der seltenen Muskelkrankheit
MLD lebt und nur mehr ein Jahr zu
leben hat, bricht flir sie eine Welt
zusammen.

Der Vater von Sandra weigert sich,
seine Tochter einfach aufzugeben.
Als er erfahrt, dass eine danische
Pharmafirma ein Medikament entwi-
ckelt hat, das die Krankheit stoppen
kann, beginnt der Kampf gegen die
Blrokratie ...

Hier geht’s zum
Trailer

https://youtu.be/gxjgbu5kSrI

mendelian

Den EURORDIS Company Award
for Health Technology erhielt die
Firma Mendelian flr den klinisch ge-
flhrten Ansatz zur EinfUhrung einer
Technologie, die seltene und schwer
zu diagnostizierende Krankheiten zeit-
nah in die Primarversorgung einbringt.
Der Arzt oder die Arztin entscheiden
dann, wie sie dem Patienten oder der
Patientin die beste Behandlung zu-
kommen lassen kénnen, indem sie ihr
klinisches Fachwissen mit den neuarti-
gen Erkenntnissen von MendelScan
kombinieren.
https://www.mendelian.co
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ORPHAN DISEASES OF UKRAINE ﬁ!

Der EURORDIS Members Award
erging an Orphan Diseases of Uk-
raine fir ihre beeindruckende Ar-
beit in den letzten 10 Jahren.

Mit dieser Auszeichnung mdchte EU-
RORDIS die Arbeit der Allianz zur
Sicherstellung der Anerkennung sel-
tener Krankheiten in der nationalen

June 5-7, 2023
Nashville, TN

2023 IRSF
@ Rett Syndrome
Scientific Meeting

Die wissenschaftliche Tagung der
IRSF zum Rett-Syndrom fand
vom 5. — 7. Juni 2023 wieder in
Nashville statt und brachte Wissen-
schaftler und Forscher aus der gan-
zen Welt, die sich mit dem Rett-
Syndrom und verwandten Bereichen
beschaftigen, zusammen. Wahrend
dieses 2'>-tagigen Treffens tausch-
ten die Teilnehmer aus dem akade-
mischen Bereich, der Industrie und
den Regierungsbehérden ihre neues-
ten Forschungsfortschritte aus und
diskutierten darltber, wie die im La-
bor gewonnenen Erkenntnisse
schnell umgesetzt werden kdnnen.

c \ ~  9thWorld
|\ gave | " RETT Congress
e \‘ —————————————
- te \ SetnoRo
D2 ‘ Austraiia

&,

Politikgestaltung seit 2014
hervorheben, um Patienten
Behandlungen und oft lebensretten-
de Dienstleistungen anzubieten.

https://blackpearl.eurordis.org

https://www.eurordis.org/eurordis-
black-pearl-awards-2023-united-for-
ukrainians-living-with-a-rare-

disease/

Das wissenschaftliche Rett-Syndrom-
Treffen ist das einzige globale, um-
fassende Forschungstreffen, das sich
ausschlieBlich auf das Rett-Syndrom
konzentriert.

Themenbereiche:

+ Molecular and Cellular Functions of
MECP2

¢ Control of MECP" (Over)Expression

+ MECP" Outside of its Comfort Zone

+ Thereapeutic Approaches for Rett
Syndrome

+ Treatments on the Horizon for Rett
Syndrome

www.rettsyndrome.org/event/

scientificmeeting2023
Internetzugriff 13.06.2023

* RETT

Der 9. Rett-Welt-Kongresse im australischen Queensland wurde wegen der
Corona-Pandemie und der damit verbundenen Planungs-Unsicherheit verscho-
ben. Er wird daher vom 02. bis 05. Oktober 2024 stattfinden.

https://rettworldcongress.org/
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Network Support
y d and Research Event
rett syndrome europe

Network Support and
Research Event
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Rett
Europe -
Support and Research
Event wurde von den

Das Syndrome

Network

Mitgliedern des wis-
senschaftlichen Bei-
rats (SAB) von Rett
Syndrome Europe
(RSE) zum ersten Mal
veranstaltet. Die Idee
entstand zur Zeit des
Lockdowns durch Co-
vid19
dadurch entstandenen

und dem

Mangel an personli-
chen Treffen zu wis-
senschaftlichem Aus-
tausch mit Arzten und
Wissenschaftlern, als

auch Elternbetreuern,

Klinikern, Therapeuten
und Interessierten.
Dabei gab es nach je-
dem Block von Vortra-
gen Gelegenheiten zur
Diskussion sowie Fra-
gen und Antworten.
Diese Konferenz wur-
de in Budapest,

Ungarn abgehalten

live

und an andere Lander
via Stream Ubertra-
gen. So trafen in Eng-

land, Niederlande,
Serbien, Georgien,
Kroatien und der Tur-
kei kleine Gruppen
wichtiger Interessen-
ten, auch Mitglieder
der Rett-

Vereinigungen des je-
weiligen Landes, zu-
sammen. Damit wur-
den Diskussionen er-
madglicht und aufkom-
mende Fragen beant-
wortet. Der erste Tag
konzentrierte sich auf
grundlegende/
wissenschaftliche Vor-
trage und der zweite
Tag auf familienorien-
tierte/therapeutische

Reprasentationen.

Ziel der Veranstaltung
die Lebens-
qualitat von Menschen

war es,

mit Rett-Syndrom und
ihren Familien in euro-
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paischen Landern zu
verbessern, in denen
es an Unterstutzung,
Information und Bera-
tung mangelt. Das
sind vornehmlich Rett-
Vereinigungen aus
dem osteuropaischen
Raum. Hier wurde ver-
sucht, neue For-
schungskooperationen
zu férdern, insbeson-
dere in Bereichen, in
denen Wissensllicken
hinsichtlich des gegen-
wartigen Forschungs-
standes des Rett Syn-
droms bestehen. Mit
der Aussicht auf eine
grenzuberschreitende
Behandlung in Reich-
ist die Weiter-

entwicklung von Pati-

weite

entenorganisationen

von groBer Bedeutung.
Sind diese doch zur
Erleichterung der Rek-
rutierung flur klinische
Studien und der Zu-

sammenarbeit mit der
EMA von entscheiden-
der Bedeutung.

Eine der Rednerinnen
der Veranstaltung war
Daniela Tropea, For-
scherin am  Trinity
College in Dublin, Ir-
land. Daniela Tropea
entwickelte eine Data
Sharing Plattform.

ist eine Platt-

Dies
form, auf der For-
scher/Wissenschaftler
nach anonymisierten
Patientendaten des
Rett-Syndroms su-
Rett-

Familien werden ge-

chen kdénnen.
beten einen Fragebo-
gen ausfullen, welcher
zunachst von der Rett
-Elternvereinigung im
Land
wird,

jeweiligen

durchgeflhrt
und nur sie werden
den Namen des Pati-

enten/der Familie

kennen. Dem Patien-
ten wird ein Code zu-
gewiesen, welcher auf
der Plattform verwen-
det wird.

Die Veranstaltung war
ein  Uberwaltigender
Erfolg, mehr als 700
Teilnehmer hatten
sich registriert. Die 20
Vortrage kann man
mit deutschen Unter-
titeln auf  https://
youtube.com/@Rett-
SyndromAustria
nachsehen/
nachhéren. Die Uber-
setzung der Vortrage,
welche Uberwiegend
in englischer Sprache
waren, wurde von KI
(www.veed.io.com)
u.a. in die deutsche
Sprache Ubersetzt.
Stella Peckary und
Tanja Rovagnati von
der ORSG (ibernah-
men das Korrekturle-
sen der deutschen
Untertitel.

/
= Stella Peckary

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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"ES GIBT KEINE 'VERRUCKTEN
EXPERIMENTE', WENN ES UM RETT

ist ein

Jim Selfridge
engagierter Wissen-

seit
Jahr-

zehnten an der Univer-

schaftler, der
mehr als zwei

sitat von Edinburgh in
der Rett-Forschung ta-
tig ist. RSRT befragte
ihn zu seinem Fachwis-
sen und seinem Enga-
gement, um die Krank-
heit besser zu verste-
hen und den Weg flr
bahnbre-
chende Therapien zu

madgliche

ebnen.

RSRT: Erzahlen Sie
uns von Ihrer For-
schung zum Rett-
Syndrom

Meine  Beschaftigung
mit dem Rett-Syndrom
war eigentlich ein Zu-
fall.

gesamten

Wahrend meiner
Laufbahn

GEHT"

mit Jim Selfridge

habe ich mich mit der
Herstellung von Maus-
modellen fir menschli-
che Erbkrankheiten be-
schaftigt. Erst im Jahr
2000, als ich in das La-
bor von Adrian Bird,
PhD, eintrat,
Funktion von methyl-

um die
bindenden Proteinen,
einschlieBlich des
MECP2-Proteins, Zu
untersuchen, begann
meine wissenschaftli-
che Arbeit mit dem

Rett-Syndrom.

Um ehrlich zu sein,
dachte ich immer, dass
wir nur ein besseres
Verstandnis dafir be-
kommen wiuirden, wa-
MECP2-
Mutationen zu einer so

rum

verheerenden Stoérung
fihren. Ich hatte mir

nie traumen lassen,

Interview vom 19. Mai 2023
Rett Syndrome Research Trust - RSRT

dass wir uns auf den
Weg machen wirden,
eine Therapie zu ent-
wickeln. Aber dann ka-
men Adrian und Jacky
Guy, PhD, mit einer
Idee far ein
"verricktes" Experi-
ment, dem Umkehrex-
2007,

anderte

periment und

alles sich.
Langsam wurde mir
klar, dass unsere Ar-
beit
kédnnte, und ich wollte

etwas bewirken

mich daran beteiligen.

Im Jahr 2021 kam ich
in das Labor von Stu-
art Cobb¥*,
Schwerpunkt auf der

wo der

Entwicklung therapeu-
tischer Strategien fir
das Rett-Syndrom
glauben,
dass, wenn wir eine

lag.  Wir

gesunde Version des
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MECP2-Gens in die
Neuronen zuruckbrin-
gen kdnnen, das Ge-
richtig
sollte.

hirn  wieder
funktionieren
Wir haben ein Verab-
reichungssystem ent-

wickelt, bei dem wir

ein _harmloses Virus

verwenden, das wie

ein Postbote funktio-

niert, um eine funkti-
onierende Kopie des
Gens in die Zellen zu
bringen, die es brau-
chen.

Ich verwende oft ei-
nen Automotor als
Analogie: Stellen Sie
sich eine schmutzige
Zindkerze als ein
fehlerhaftes Gen vor.
Wenn Sie eine
schmutzige Zindker-
ze in Ihrem Motor
haben, [duft das Au-
to nicht richtig. Set-
zen Sie eine neue
Zundkerze ein, und
Ihr Auto sollte wie-
der einwandfrei
funktionieren. Das
nennt man schlieB-
lich Gentechnik!

RSRT: Kénnen Sie
uns mehr dariiber
erzahlen, woran
Sie gerade in Be-
zug auf die Rett-
Forschung arbei-

ten?

Diese Arbeit flUhrte
dazu, dass Neuroge-
ne die FDA-
Zulassung fur den
Beginn einer klini-
schen Studie in den
USA erhielt, was ein
groBer
ist und die Fort-

Meilenstein
schritte unter-
streicht, die wir alle
gemacht haben. Ei-
ne Sache, die ich bei
meiner  Forschung
gelernt habe, ist,
dass es keine
"verrlickten Experi-
mente" gibt, wenn

es um ,,Rett“ geht.

RSRT:
Rett-Syndrom

Was am

stellt interessan-
te und motivie-
rende wissen-
schaftliche Her-

ausforderungen

dar?

Herausfordernd st
ein gutes Wort,
wenn es um Rett-
Forschung geht! Ob-
wohl wir uns seit
uber 20 Jahren mit
MECP2 und Rett be-
schaftigen, verste-
hen wir immer noch
nicht alles. Am An-
fang dachten wir,
wir mussten nur die
ein oder zwei Gene
finden, die MECP2
reguliert. Aber wir
irrten gewaltig,
denn es hat sich
herausgestellt, dass
MECP2 global auf
eine Vielzahl ver-
schiedener Gene
wirkt.

RSRT: Was ist das
Endziel Ihrer Ar-
beit?

Meine Arbeit war ein
klassischer Weg von
der Grundlagenfor-
schung bis zur klini-
schen Anwendung.
Das Endziel ware flr

mich, dass meine
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Arbeit in irgendeiner
Weise dazu beitragt,
dass jemand mit
Rett-Syndrom ein
besseres Leben hat.
Meine  Perspektive
ist zweifellos eine
ganz andere als die
eines Elternteils
oder Betreuers. Ich
weil3 also nicht, ob
das bedeutet, keine
Anfalle mehr zu ha-
ben, laufen zu koén-
nen, seinen Eltern
sagen zu kdénnen,
wie es ihm geht,
sein Lieblingsspiel-
zeug festhalten zu
kdnnen, wieder
Schokolade

Ben zu kbnnen oder

genie-

einfach keine Angst
mehr zu haben.

RSRT: Was gefalit
Ihnen an der Ar-
beit mit dem Rett
Syndrome Rese-

arch Trust?

Forschung ist das Er-
gebnis von Teamar-
beit. RSRT hat dies

erkannt und Vviele
dieser Teams davon
Uberzeugt, dass sie
zusammenarbeiten,

anstatt miteinander
zu konkurrieren. Das
war ein so erfri-
schender Ansatz fur
die wissenschaftliche
Forschung, und Moni-
ca als inspirierende
Leitung ist die einzi-
ge Person, von der
ich  mir vorstellen
kann, dass sie ihn
umsetzen kann. Sie
hat mir die Mdglich-
keit gegeben, mit ei-
nigen brillanten Wis-
senschaftlern zusam-

menzuarbeiten.

RSRT: Was wiirden
Sie Rett-Eltern und
Mitglie-

Rett-

anderen
dern der
Syndrom-
Gemeinschaft ger-
ne sagen?

Als ich anfing, mich
mit dem Rett-Syndrom
Zu beschaftigen,

sprach niemand von

einer Heilung, aber
jetzt stehen wir kurz
davor, klinische Gen-
therapieversuche zu
starten. Das liegt vor
allem daran, dass
RSRT dafur

hat, dass sich viele

gesorgt

herausragende Wis-
senschaftler mit den
Herausforderungen

des Rett-Syndroms
befassen und ich glau-
be, dass wir bald die
Frichte ernten wer-

den.

Ubersetzt und gekiirzt

von Stella Peckary
Internetzugriff 06.06.2023

There are no 'crazy

experiments' when it

comes to Rett" | Rett

Svyndrome Research

Trust (reverserett.org)

* http://

www.cobblab.science/

www.edinburgh-

innovations.ed.ac.uk/
case-studies/

neurogene
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Yvonne Otzelberger

Yvonne Otzelberger

SUPCRMOM  yerlag Buchschmiede
ISBN:978-3-99139-
944-5

266 Seiten
€ 24,30

Wenn dich das Leben zwingt,
ir

Das Buch beschreibt die Realitat mit
einem behinderten Kind, welches mit
dem Angelman-Syndrom lebt.

Yvonne Otzelberger nennt die Dinge
beim Namen, ohne zu jammern. Sie
erzahlt ihren Alltag mit allen H6hen
und Tiefen und lasst den Leser emo-

.#\u/} Astrid Eldflug

\ Ritrid BoD - Books on De-
W, mand

Die Geschichte
von Theodor

an B Verein IDA

P ISBN:978-3-7568-
0199-2

356 Seiten

€ 24,50 als
Taschenbuch

[V

Wie ist es, wenn man sich als wer-
dende Mutter 38 Schwangerschafts-
wochen auf sein Kind vorbereitet und
dann plétzlich erfahrt, dass das Kind
behindert sein wird?

Astrid Eldflug beschreibt in diesem
Buch ihre Schwangerschaft, die Ge-
burt von Theodor und seine Entwick-
lung. Die Diagnose MEF2C Haploin-
suffizienz-Syndrom war flr die Mut-

tional daran teilhaben.

Ebenso erortert sie in diesem Buch,
wie sie es sich zur Aufgabe machte,
den Angelman-Verein Osterreich zu
grinden.

Ihre Liebe zu ihrem Mann und den bei-
den Kindern, hilft ihr dabei.

ter ein Schock.

Nachdem sie wieder Hoffnung findet,
sucht die Mutter die bestmadgliche
Férderung fir Theodor. Aufgrund der
wenigen Fortschritten bei Frihférde-
rung und Physiotherapie sucht Astrid
nach Alternativen und st6Bt auf zwei
ihr bis dahin unbekannten Therapie-
methoden - ABR-Therapie (Advance
Biomechanical Rehabilitation) und
Jeremy Krauss Approach Therapie,
die auf der sogenannten Feldenkrais-
Methode basiert.

Ebenso bringt die Mutter den Mut auf,
sich mit anderen Eltern auszutau-
schen.
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Es war uns eine groBe Freude unser
Filmmusik-Projekt am 10.Oktober der
Osterreichischen Rett-Syndrom Ge-
sellschaft widmen zu kénnen. Dadurch
I hat dieses urspriinglich sehr kleine
B Konzertprojekt eine besonders feierli-
che Stimmung bekommen. Uber un-
seren Kollegen Joe Mdésenbichler, der
selbst Vater eines betroffenen Mad-
chens ist, haben wir von dem Verein
und dem Oktober-Monat erfahren.

Die Schiler*innen der Streicherklassen, Klavier- und
Schlagzeugklasse des Musikums Hof bei Salzburg waren
hoch motiviert und haben sichtlich auf Grund des be-
sonderen Rahmens ihre Bestleistung gezeigt. Mit dem &
stimmungsvollen Konzert, bei man zu bekannten ¥
Filmmelodien auch Filmausschnitte sehen konnte, wur- g
de eine schéne Summe von € 560 fiir die ORSG gesam-
melt.

Wir freuen uns!

https://musikum.at

hevchnicen  WARUM ICH EUCH NICHT IN DIE AUGEN SCHAUEN KANN
RN EIN AUTISTISCHER JUNGE ERKLART SEINE WELT

basiert auf dem gleichnamigen Bestseller von Naoki Higashida.

Der Film gibt Einblicke in ein intensives und Uberwaltigendes,
aber ebenso sinnliches und bisher eher unentdecktes Univer-
sum.

Higashidas bringt uns die Welt des Autismus ndher, die er
selbst mit 13 Jahren dokumentiert hat - mit intimen Portrats
von bemerkenswerten jungen Menschen aus aller Welt, die
€ 16,99 sein berthrendes Schicksal teilen

https://www.jpc.de/jpcng/movie/detail/-/art/warum-ich-euch-nicht-in-die-
augen-schauen-kann/hnum/10875161

L5 [w]
% *’:J"—_ ) Hier geht’s zum
@ TR T\ Traler
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Seit 1. Janner 2023 wird der
Betrag von Euro 60 von der er-
hohten Familienbeihilfe nicht
mehr monatlich auf das Pflege-
geld angerechnet. Die Berlck-
sichtigung dieser Anderung erfolgte
automatisch.

Das Pflegegeld wird nun zwdlf Mal
pro Jahr monatlich im Nach-
hinein ausbezahlt. Vom Pflege-
geld werden keine Lohnsteuer und
kein Krankenversicherungs-

beitrag abgezogen. Das Aus- "
maf des Pflegegeldes richtet
sich nach dem Pflegebedarf.

Durch die Kooperation von
Hertz x Hallermobil wird es
madglich, einen barrierefreien
Mietwagen zu buchen. Das
Fahrzeug kann far Kurz- und
Langzeit gemietet werden.
Ebenfalls sind Auslandsfahr-
ten in die gesamte EU mdg-
lich.

Durch eine ausklappbare
Einfahrrampe kommen Roll-
stuhlfahrer:innen unkompli-
ziert in den VW-Caddy und
werden durch ein universelles Rlck-
haltesystem gesichert. Von Vorteil ist
auch eine niedrige Einstiegshdhe.

Der VW-Caddy bietet Platz fur weite-
re 5 Personen inklusive Fahrer:in.
Jedes Fahrzeug kann von einer Per-
son mit einem Fuhrerschein Klasse B

r.-'

"9
), J

Die Abklrzung ,ICD” steht fur
ysInternational Statistical Classification
of Diseases and Related Health Prob-
lems”. Mithilfe des ICD - Codes kdnnen
weltweit Krankheiten und Gesundheits-
probleme eindeutig zugeordnet werden.
Die Klassifizierung erfolgte von der
Weltgesundheitsorganisation (WHO).

Der ICD-Code hat eine feste Struktur
und besteht immer aus einem Buch-
staben und aus mindestens zwei Zif-
fern. Der Buchstabe am Anfang be-
schreibt dabei die Diagnose-
gruppe. Mithilfe der Ziffern
lasst sich die Diagnose genauer
beschreiben.

Z.B.:

https://www.barmer.de/gesundheit-
verstehen/arztbesuch-behandlung/icd
-diagnoseschluessel-1070992

https://de.wikipedia.org/wiki/Rett-
Syndrom

Das Blindenapostolat  Wien
sammelt in seinem Blro am
Stephansplatz jahrlich bis zu
60.000 gebrauchte Brillen. Die-
se kénnen sie auch direkt per
Post dorthin schicken:
Adresse: Blindenapostolat Wien, Ste-
phansplatz 6/VI, 1010 Wien

Weitere Informationen zu dieser Aktion
des Wiener Blindenapostolates finden
Sie auf folgenden Webseiten:

gelenkt werden.
Internetzugriff 08-2023

http://www.blindenapostolat-wien.at/pages/
brillensammlung.php

http://www.brillen-ohne-grenzen.de/home/

https://www.hertz.at/rentacar/angebote/
Barrierefreier-Mietwagen
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Am 1. Dezember
2014 bekamen
wir die Diagnose
Rett-Syndrom.
Magdalena war
damals dreiein-
halb Jahre alt.
Wie unsere Ge-
fuhle waren, brauche ich glaube ich
keinem von euch zu erzahlen. Die
Jahre vergingen. Magdalena wurde
immer alter und ihr Bruder Josef
war mittlerweile auch schon so alt,
um Skifahren zu lernen.

Da wir im wunderschénen Salzbur-
ger Land leben, haben wir naturlich
auch einige kleinere Schilifte in der
naheren Umgebung. Auch die gro-
Beren Schigebiete sind in 1 bis 1,5
Stunden gut y4U erreichen.
Der Wunsch als Familie Schi zu fah-
ren, wurde immer grdBer.

Ich googelte einfach drauf los und
suchte nach ,,Schifahren mit Behin-
derung“. Es freute mich sehr gleich
in  Rohrmoos/Schladming in der
Steiermark flindig zu werden.

Die Schischule heiBt ,,FreizeitPSO -
Freizeit Para-Special Outdoorsports*
und ist spezialisiert im Umgang mit
beeintrachtigen Menschen. Unter
dem Motto ,,Geht nicht - gibt’s
nicht“ bietet die Schischule finf un-
terschiedliche  Mdglichkeiten des
Schifahrens flir Menschen mit Beein-
trachtigungen an.

Ich stieB gleich auf den Bi-Ski, las
mir alles durch und meldetet mich
sofort flur ,Eltern und Begleittrai-
ning‘“ an.
https://www.freizeit-pso.at/specials/
eltern-begleitertraining/

Der Kurs findet in 2 Modulen an 2
Wochenenden statt. Im ersten Mo-

dul lernt man den Umgang mit dem
»leeren Bi-Ski und in weiterer Folge
mit zusatzlichem Gewicht, dass eine
Person im Ski imitiert. Weiters wird
auch das Schlepp- und Sessellift
fahren und das Benltzen von Gon-
deln trainiert.

Im 2. Modul war dann Magdalena als
Passagier mit dabei und alles bisher
erlernte wurde nochmals vertieft. Es
war ein Uberwaltigendes Gefuhl, als
ich dann das erste Mal mit Magdale-
na und meiner gesamten Familie die
Piste runterfahren konnte.

Der Kurs hat sich fur uns wirklich ge-
lohnt.

Es ist aber sicher nicht fir jeden das
Richtige.

Wenn man nicht so sicher auf den
Skiern steht oder kein Skigebiet in
der Nahe hat, wird sich d|e Investiti-
on nicht auszah— T g :
len.

Wir haben unse-
ren Bi-Ski vor
zirka 4 Jahren in
Amerika bestellt,
und er Kkostete

damals mit Zoll
circa € 5000,00.

m Eine tolle Alter-
native ist sicher-
lich auch, dass
man bei der PSO-
| Schischule einen
professionellen

Schilehrer bu-
chen kann, der
mit deinem Kind
und der Familie

mitfahrt.
Das hatten wir auch beim allerersten
Mal ausprobiert, um zu sehen, ob
Magdalena Uberhaupt Gefallen am

Schifahren findet.
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Wenn man die Investition nicht ma-
chen moéchte, kann man sich auch
von der Schi-Schule einen Bi-Ski
ausleihen. Unter der Voraussetzung,
die Begleiter-Ausbildung gemacht zu
haben.

Fir uns war es eine Investition, die
sich gelohnt und unsere Lebensqua-
litat gesteigert hat.
Es ist einfach schdén, mit der gesam-

ten Familie Ski-

/

o,

{

j
N Y 4
D &

-
v
S

nisse ausgerichtet ist.
Grundsatzlich kann man mit fast al-
len Liftarten fahren (Schlepplift, Tel-
lerlift, Sesselliften und Gondeln). Es
kommt meistens auf die Erfahrung
des Liftpersonals an.
Aber hier noch mehr zu erzahlen,
wlirde den Rahmen sprengen.
Falls jemand mehr zu diesem Thema
und meinen persdnlichen Erfahrun-
gen wissen mochten, kann er
sich  gerne bei uns melden.

fam.moesenbichler@fuschl.tv oder
Tel.:0043/650/3422849

! fahren gehen zu
5 konnen. Rohr-
moos bei Schlad-
ming eignet sich
als Schigebiet fur
uns am besten,
weil durch die
Behinderten-

Schischule  das
gesamte Schige- /

Die Schischule PSO hat Ubrigens nicht
nur ein Winter-, sondern auch ein
Sommerprogramm.
https://www.freizeit-pso.at

Mit lieben GriBen aus Fuschl am

biet perfekt auf =~ See im Salzburgland Katharina
unsere  Bedirf- Mdésenbichler
%? Wenn es beim
Schifahren, Wan-
dern, Spazieren

gehen oder Rollstuhlfahren zu
kalt wird und die Finger dadurch steif
sind, dann kdénnen die daumenlosen
Faustlinge eine gute Hilfe sein.

Diese Faustlinge haben namlich ein
elastisches Strickblindchen oder einen
ReiBverschluss als Anziehhilfe. Die
Faustlinge sind wasserfest und schén
warm.

Gesehen bei inpetto-store.de um € 79,90
Internet 03-2023

https://inpetto-store.de/rollstuhl-outdoorkleidung/faeustlinge-ohne-daumen/
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Katharina ist mittlerweile 14 > Jah-
re alt und seit dem dritten Lebens-
jahr Epileptikerin. Die Epilepsiean-
falle dauBerten sich zu Beginn in gro-
Ben Abstanden und waren mit den
Medikamenten einigermaBen unter
Kontrolle. Doch mit dem Heran-
wachsen wurden die Anfalle immer
haufiger und intensiver. Katharina
entwickelte auch eine Therapieresis-
tenz auf alle Medikamente, die wir
ausprobiert hatten. In dieser Zeit
wechselten wir zu Fr. Prof. Feucht
ins AKH-Wien.

Mit 9 Jahren bekam sie einen
Vagusnerv-Stimulator  implantiert.
Dieser half bei den Absencen sehr
gut und auch die Anfalle waren we-
niger intensiv.

Der Februar 2020 war dann wirklich
heftig - 105 Krampfanfalle in 10 Ta-
gen. Vor Erschépfung konnte sie
nicht einmal mehr krampfen. Kaum
lieB die Wirkung des Notfallmedika-
ments nach, kamen die nachsten
Anfalle.

Die Medikation wurde wieder umge-
stellt - half aber nichts - und wir
bekamen einen Termin bei Fr. Prof.
Feucht (AKH) und einem Neurochi-
rurgen. Uns wurde eine Callosoto-
mie nahegelegt - eine Durchtren-
nung des Gehirnbalkens (nur die
vorderen 2/3), der die beiden Ge-
hirnhdlften verbindet. Durch die
Durchtrennung des Corpus callosum
(Gehirnbalken) soll verhindert wer-
den, dass sich Anfalle von einer
Hirnhalfte in die andere ausbreiten.
Fr. Prof. Feucht meinte, dass dies
die letzte Option flr Katharina ware,
eine Milderung der Krampfanfélle zu
erwirken.

Die Entscheidung dafir fiel uns nicht
leicht, da die mdéglichen Komplikati-
onen schon sehr einschneidend fur

Katharina gewesen waren.

Dann begannen die Vorsorgeunter-
suchungen - mehrtagiges Monito-
ring (Hurra, sie hatte auch einige
Anfalle bei der Aufzeichnung), Phy-
sio-Kontrolle, Ergo Kontrolle, Logo-
padie und ein Gesprach mit der Psy-
chologin  beziglich Entwicklungs-
stand). .

Im Janner 2022 war es |
dann so weit — Kathari-
na wurde operiert, laut

den Krankenschwes-
tern von Dr. Mc
Dreamy (kennt ihr |

Grace Anatomy?). Die
Operation dauerte
knapp 5 Stunden. Wir
waren uberrascht, dass
Katharina nur so wenig
Haar
wurde.

A
abrasiert

Am siebenten Tag
wurden die Klam-
mern entfernt. Ka-
tharina hat dabei
keinen einzigen
Mucks von sich ge-
geben. Der Chirurg
hat wirklich ganz
behutsam die
Klammern ent-

fernt.

Katharina war der Wahnsinn - sie er-
holte sich so schnell von der Operati-
on, war frohlich und keine physiologi-
schen Nebenwirkungen waren ersicht-
lich. Sie hatte nur Probleme beim Es-
sen (das Kauen fiel ihr sichtlich
schwer bzw. erkannte sie nicht, dass
etwas im Mund war). Mittlerweile
funktioniert dies aber auch wieder
besser.

Die Anfallsfrequenz hat sich massiv
gebessert. Wetterfihlig ist sie nach
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wie vor, aber wir sind bei
max. 12 Anfallen im Mo-
nat. Diese zeigen sich nun
nur auf einer Kdrperseite
bzw. manchmal ,,wandert*
der doofe Anfall dann auf
die andere Gehirnhalfte
hiniber und sie krampft
dann auf dieser Seite wei-
ter. Beim Anfall zucken
dann die betroffene Ge-
sichtshalfte und der Arm -
die Beine nicht mehr.

7 Ich heiBe Sophie
Elisabeth und bin
11 Jahre alt. Ich
; habe das atypische

=« Rett-Syndrom und
BN wohne mit meiner
Familie in Wien.
_ Seit meinem 2. Le-
'bensjahr bekomme
dich Musiktherapie
und diese macht
mir immer sehr
viel SpaB3. Ich liebe
Musik und ich liebe
meine Musiktherapiestunden.

Bei der Musiktherapie kann ich mit
Klangen, Rhythmen und Me-
lodien meine Gefluhle und
meine kd&rperliche Befind- !
lichkeit ausdriicken. Die Mu-|
siktherapeutin regt mit ihrer

therapeutischen Beziehung
die Wahrnehmung an und
dadurch entsteht und eroff
net sich ein schéner schop-|
ferischer Spielraum, in dem|
neue Erfahrungen gemacht!
werden kdnnen. :

<

Erholungsschlaf  braucht
sie danach selten. Sie
schaut dann immer ver-
dutzt und wundert sich
anscheinend nur, was
denn da schon wieder war
und spielt, isst, ... dann
weiter.

Ende Februar 2023 hatten
wir die Jahreskontrolle.

/ Natascha Handler mit
Katharina

dass die Kontakt- und Bezie-
hungsfahigkeit aufgebaut und ge-
fordert werden soll

dass die Ausdrucksfahigkeit und
die Kommunikationsfahigkeit ge-
fordert werden soll

dass die eigenen Geflhle besser
wahrgenommen werden und die ei-
genen Geflhle besser ausgedrickt
werden sollen

dass die eigenen Ressourcen und
Starken besser geférdert werden
sollen

AuBerdem kann die Musik-
therapie dazu beitragen, dass
die Autonomie und Selbstsi-
cherheit geférdert werden
= und dass man sich besser

- selbst regulieren lernt.

Da ich euch jetzt viel erzahlt
- habe, was Musiktherapie ist
und wofilr es gut ist, mdchte
ich euch noch erzahlen, wie
meine Musiktherapiestunde
so ablauft.
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Zu Beginn muss ich mir immer die
Schuhe ausziehen, da in der Mitte
des Raumes ein groBer weier Tep-
pich liegt, der nicht schmutzig wer-
den darf. Dann begriBt mich die
Musiktherapeutin und ich begriBe
sie entweder mit einem kurzen Blick
oder einem kurzen ,ha“. Dann sehe
ich mich zuerst einmal im Raum um,
ob sich etwas verandert hat oder et-
was Neues dazu gekommen ist. Und
wahrend ich das mache, holt meine
Musiktherapeutin schon mal die Gi-
tarre hervor und stimmt das Begruls-
sungslied an. Das Begriussungslied
ist jede Woche das selbe und stimmt
mich schon mal auf die Musikthera-
piestunde ein.

Dann liegt es an mir, was ich ma-
chen will und mit welchem Instru-
ment ist spielen will. Meist gehe ich
im Raum herum
~ und die vielen
= groBen und klei-
nen Musikinstru-
mente, die her-
umstehen oder
liegen, die schau
ich mir an. Sehr
gerne hab ich
das Klavier. Das
ist auch gar
nicht zu Uberse-
hen, weil es so
riesengrof ist
und so schén glanz mit den vielen
weiBen und schwarzen Tasten. Und
ich brauche nur darauf nieder dru-
cken, und schon erklingen viele hel-
le oder tiefe glaserne Tdéne. Da ich
sehr rhythmisch versiert bin, setzt
sich meine Musiktherapeutin meist
dazu und spielt eine kleine Melodie
mit. Das gefallt mir natlrlich beson-
ders, weil wir dann zu zweit am Kla-
vier sitzen.

Meist werde ich etwas mide nach
einer gewissen Zeit, ihr musst ver-
stehen, dass so eine Musiktherapie-
stunde auch ganz schdén anstren-
gend sein kann.

Nach einer kleinen Ruhe- oder

Trinkpause bin ich
aber meistens
wieder fit und
freue mich auf den
zweiten Teil der
Musikstunde, da
darf ich dann mit

einem anderen
Musikinstrument
spielen. Das sind

. dann entweder die
Handschellen, die mir die Musikthe-
rapeutin auf beide Handgelenke
gibt oder es sind die Trommeln, die
im Raum herumstehen. Es gibt eine
ganz groBe Trommel, mit bunter
Seitenwand. Diese mag ich sehr
gern, weil ich mich da nur hinset-
zen muss und mit -
meinen beiden Ha&n-
den drauf schlagen
kann, so viel ich will
und so lange und so
laut ich will.

Aber es gibt auch die
kleine Ocean-Drum,
die ist durchsichtig
und in der Trommel drinnen sind
lauter kleine Silberktgelchen, die so
schon glitzern und sich immer hin
und her bewegen, wenn die Musik-
therapeutin die Ocean-Drum Kkippt.
Die Ocean-Drum mag ich auch be-
sonders gern, weil ich da was zu
schauen und was zu héren hab!

Nach einer dreiviertel Stunde ist
meine Musiktherapie zu Ende und
fir mich heiBt es, ich muss mich
von der Musiktherapeutin wieder
verabschieden. Zum Schluss gibt es
noch ein Abschlusslied auf der Gi-
tarre und dann weiB ich, jetzt ist es
Zeit zu gehen.

Das wars von mir und meiner Lieb-
lingsfreizeitbeschaftigung, der Mu-
siktherapie.

Bis zum nachsten Mal!

/ Eure Sophie Elisabeth, 11 J. mit
” Mama Martina
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Viele Kinder mit Behinderung,
ebenso Kinder mit Rett-Syndrom,
haben das Problem, das sie den
vorhandenen Schleim nicht gut ab-
husten koénnen. Von Nase putzen
ganz zu schweigen. Deshalb ver-
starkt sich das angestaute Sekret
vermehrt in der Lunge und kann im
schlimmsten Falle eine Lungenzln-
dung hervorrufen. Diese Entzln-
dung kann auch soweit voran-
schreiten und einen Krankenhaus

Aufenthalt notwendig machen.

Der maschinelle Hustenassistent
i kann hier
=2y maoglicher-

_ weise Abhilfe
schaffen. Die-
ses Gerat er-
zeugt einen
: kinstlichen

S HustenstoB

und sorgt daflr, dass das Kind Lun-
gensekret abhusten kann.
Der Hustenassistent erzeugt zu-
nachst einen Uberdruck, durch den

so sehr brau

Nauch eine Be
L grenzung
ihre KoOrper
wahrnehmung
so gut tut

Weil unsere
Kinder ja kor-
perliche Na&he

chen und ihnen

far

i
"R
eas”
Ay

die Bronchien leicht gebldaht wer-
den. Darauf schaltet es auf Unter-
druck um und zieht das Sekret aus
der Lunge heraus.
Wenn das Kind da-
bei gleichzeitig hus-
tet, kommt das
Sekret bis in den
Rachen und kann z.
B. mit einem
Tracheport  Junior
abgesaugt werden.

Der Hustenassistent z.B. Cough As-
sist, wird vom Hausarzt verordnet
und muss vor der Anschaffung des
Gerates von der Krankenkasse be-
willigt werden, damit die Kosten
von uber € 6.000,00 von der KK
ubernommen werden, (Wichtig ist,
dabei sich dartber bei der jeweili-
gen KK sich vorher zu erkundigen).

Far die richtige Einstellung und
Handhabung des Gerates ist ein
Lungenfacharzt zu kontaktieren.

Vielen Dank an die Fam. Maier,
Fam. Glngore und Fam. Neid fur
die Mithilfe an diesem Beitrag.

Das KomfortKissen flr Kinder gibt
mit einer GroBe von 120 cm sofort
ein Gefuhl der Geborgenheit, das
den Kindern auch beim Einschlafen
hilft. Die Kissen kann man in zahlrei-
chen Motiven (vom Fuchs bis zum
Astronauten) erwerben und sie sind
antiallergen, atmungsaktiv und aus
Baumwolle. Thren abnehmbaren Be-
zug kann man zudem von kuschelig
bis kihlend auswahlen. Empfohlen
ab 4 Jahren.

Gesehen bei: komfortkissen.de

https://komfortkissen.de/products/
komfortkissen-kids

Seite 50


https://komfortkissen.de/products/komfortkissen-kids?variant=40184959500485
https://komfortkissen.de/products/komfortkissen-kids?variant=40184959500485

November 2023

) @

&4
b L7

G SR

St @ )

g “Q% 2%
- Uﬁ!%&% Y

Am bewdhrten KletzmayrHof fand
das ORSG-Elterntreffen am 14. Ok-
tober 2023 statt.

Nach dem Eintreffen und einem kur-
zen "Hallo", begann das Programm
; = gleich mit Anita Pur,
: die von ihren Snoezi
Lagerungskissen mit
Herz berichtet. Diese
Lagerungskissen ent-
standen, weil ihr
Sohn Neil keine Kon-
| trolle Uber seinen
: Rumpf und Kopf hat-

= te.

Nach anfanglichen Schwierigkeiten,
da das Kissen nicht so half, wie Anita
sich dies fur ihren Sohn vorstellte,
entwickelte sie Snoezi. Die Physio-
therapeutin von Neil war ganz be-
geistert und empfahl Anita sich die-
ses Lagerungskissen zu patentieren.

Was am Anfang nur mit einig weni-
gen Bestellungen begann, wurde be-
geistert angenommen. 2020 verlieB
Neil seine Mama Anita, das Lage-
rungskissen Snoezi jedoch blieb.

Mittlerweile gibt es Snoezi in vier
GrdBen. Das Design wird nach den
Winschen des Bestellers gestaltet.
Snoezi ist mit EPS-Perlen geflllt. Der
Unterstoff ist atmungsaktiv und was-

&,

serabweisend. Der Uberzug ist bei 40
Grad waschbar. Snoezi wird in Oster-
reich auch Uber Orthotechnik vertrie-
ben.

Nach dieser Prasentation ging es an
das Ausprobieren von Snoezi. Bei

den meisten anwesenden Personen
war allein, dass es eine "Popomulde"

gab, schon sehr entspannend. Diese
Mulde entlastete die Wirbelsaule im-
mens und alle waren vom Lage-
rungskissen voll auf begeistert.

https://www.orthotechnik.at/
snoezi-lagerungskissen/
https://www.snhoezi.com/

S weezi

Nach einer kurzen Pause lieB uns Stel-
la Peckary an ihren Eindricken vom
7. Europaischen Rett-Syndrom Kon-
gress in Marseille, teilhaben. Sie nahm
mit ihrer Familie, Gerhard und natlr-
lich mit Vanessa, daran teil. Tanja Ro-
vagnati wurde vielen Anwesenden bei
diesem Kongress, als Nachfolgerin von
Stella vorgestellt. (siehe Seite 54)

Als Abschluss des Vormittagspro-
gramms war ein Einblick in die Finan-
zen der ORSG unverzichtbar.

Bei einem kdstlichen Mittagessen durf-
ten die persdnlichen Gesprache unter-
einander natdrlich nicht fehlen. Nach
einem kurzen Spaziergang ging es im
Programm schon weiter.

Andreas Wirth informierte uns von sei-
ner Reise mit Daniela und den daraus
entstehenden Herausforderungen.
(siehe Seite 52)
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Als Abschluss durfte ein kurzer Aus-
tausch Uber die persdnlichen Aufga-
ben und Schwierigkeiten im Alltag
nicht fehlen. Unter anderem ging es
um Empfindungen von uns und un-
seren Kindern in einer Tagesstruktur/
Tageswerkstatt, sowie die Wahrneh-
mungen unserer Rett-Kinder fur ein
betreutes Wohnen.

Auch die Arztsuche war ein wichtiges
Thema.

Danke auch an Christa Mayr, die lei-
der nicht beim Elterntreffen dabei
war, jedoch das Mittagessen vorab
organisierte.

Vielen Dank an die Betreuer:innen
die unsere Rett-Kinder liebevoll be-

Dieses Jahr wurde es wieder eine et-
was langere Reise. Drei Wochen hat-
te ich veranschlagt, davon waren wir

zwei Wochen unterwegs und eine
Woche an einem fixen Ort.

Reisen, zumindest, solange man un-
terwegs ist, ist immer eine Umstel-
lung aus der taglichen Routine her-
aus und Daniela liebt, nein braucht
ihre Routinen um sich zurechtzufin-
den. Was aber nicht bedeutet, dass
man sie nicht abandern kann. Man-
ches ist aber nicht verhandelbar, wie

&

treuten, wahrend wir Eltern uns Fort-
bildeten und Austauschten.

Es war wieder ein sehr informatives
und interessantes Elterntreffen.

Wir freuen uns schon auf ein Wieder-
sehen vom 21. bis 23. Juni 2024
beim Rett-Familien-Wochenende in

Hipping.

zum Beispiel der Mittagsschlaf.
Abends ist sie gerne friih im Bett und
das Essen um 18 Uhr ware auch
nicht schlecht. WG-Routine eben.

Die Hotels auf unseren Etappen habe
ich stets Uber Booking.com gebucht.
Mit den richtigen Filtern, also
,rollstuhlgerecht”, ,mit Frihstlck®,
und ,,Parkplatz vorhanden®, engt sich
die Auswahl ziemlich ein. Wenn man
aber flexibel beziglich der Tages-
etappe ist, kann man auch in der
weiteren Umgebung schauen, ob es
etwas Passendes gibt. Ich habe da-
bei meist die groBen Ketten bevor-
zugt, weil sie preislich so um die
€ 100 - € 130 lagen (fur zwei Perso-
nen mit Frihstick). Gebucht habe
ich immer erst am Vortag: Das funk-
tioniert ganz gut solange man in der
Nachsaison unterwegs ist.

Die groBen Hotelketten wie Ibis,
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B&B, Best Western, um nur einige zu
nennen, sind durchwegs rollstuhlge-
recht, oft findet man abends auch ei-
nen Kuhlschrank und Mikrowelle im
Foyer um rasch und meist auch
glinstig, ein Abendessen zubereiten
zu kénnen. Das habe ich oft genutzt.
Wir sind nie in ein Restaurant gegan-
gen. In Nizza haben wir in einem Ho-
tel nahe beim Hafen gewohnt, in ei-
nem beliebten Ausgehviertel. Rund-
um gab es einige Restaurants, so-
dass wir uns abends mit Essen ver-
sorgen konnten. Niemals gab es ein
Verbot das Essen mit ins Zimmer zu
nehmen.

In Nizza ubrigens, gab es keinen
Parkplatz mehr fir uns. Es empfiehlt
sich vorher im Hotel anzurufen und
sich einen Parkplatz reservieren zu
lassen. Auch bedeutet
,rollstuhlgerecht” nicht immer, dass

&

alles barrierefrei erreichbar ist, auch
wenn Booking.com dies angibt. In
einzelnen Fallen war es mdglich Uber
diese Seite direkt ein barrierefreies
Zimmer zu buchen, oft haben wir
aber erst bei der Ankunft eines be-
kommen, so es auch frei war.

Positiv hervorheben madchte ich auch
die Abwicklung auf den Fahren. Wir
sind von Nizza nach Bastia und von
Ile Rousse auf der anderen Seite der
Insel wieder nach e W
Toulon gereist. Die .
Bereitschaft zu Hel-;
fen war groB und ich
konnte trotz der En-
ge am Parkdeck im- [
mer den Rollstuhl &2
bequem aus dem &
Auto holen und den =
Aufzug benutzen.

Auf unserer Reise haben wir viele Be-
kanntschaften gemacht. Das lag zum
Teil auch daran, dass wir nur zu
zweit unterwegs waren. Angst vor ei-
nem medizinischen Zwischenfall hat-
te ich nie. Daniela hat auf der Reise
weniger Anfalle gehabt als sonst. Den
OAMTC Schutzbrief haben wir aber
trotzdem immer dabei.

Fazit dieser Reise: Von den drei Wo-
chen, die wir unterwegs waren, ha-
ben wir nur eine Woche langer an ei-
nem Ort verweilt. Das nachste Mal
werden wir mehr an einem Ort blei-
ben und von dort aus die Umgebung
erkunden. Das kommt Danielas Ta-
gesablauf mehr entgegen.

/ Andreas Wirth
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Der Kongress war im
World Trade Center von
Marseille anberaumt, in
etwa 150 Personen, da-
von ca 30 Familien aus
Frankreich, besuchten
die Konferenz, die zwar
wenig Vortrage - im
Vergleich zu vorange-
henden Europadischen
Kongressen - hatte,
aber vielleicht deshalb
sehr familiar wirkte.
Wissenschaftler, Fami-
lien und auch 4 Rett-
Madchen waren beim
Kongress anwesend.

Im Foyer des World Tra-
de Centers konnte man
sich die Ausstellung von
Fotografin Audrey Gyon
anschauen, in der die
Fotografin mit 10 Port-
rats bedeutende, mit
Rett Syndrom zusam-
menhangende Ereignis-
se im Leben Ihrer Toch-
ter Eleonore darstellte.
Des Weiteren war dort
auch ein Stand von
Therapeuten zu finden,
die aufzeigten, mit wel-
chen Materialien sie im
Zusammenhang mit
Kommunikation und Al-
phabetisierung  arbei-
ten.

In einem Poster-Walk
wurden verschiedene
Forschungsarbeiten

kurz dargestellt. Wie
beispielsweise eine Stu-
die mit dem Titel
,,Pipeline von For-
schungs- und Uberset-
zungsaktivitaten zur
Steigerung der kdérperli-
chen Aktivitat im Rett
Syndrom*“, Physiothera-
pie und Rett Syndrom
in Danemark oder die

Ergebnisse aus einer
Scoping Review zum
Thema Faktoren, wel-

che die Gesundheit von
Eltern mit Rett Syndrom
Kindern beeinflussen.

Eréffnet wurde die Kon-
ferenz vom Prasidenten
der Franzdsischen Rett
Syndrom Gesellschaft,
Julien Fieschi. Er wies
darauf hin, wie wichtig
es sei, in Europa zu-
sammen zu arbeiten,
um mehr bewegen zu
kdnnen und welche gro-
Be Bedeutung in diesem
Zusammenhang diese
zweijahrig stattfinden-
den europaischen Kon-
ferenzen haben. Bei
diesen sind insbesonde-
re die UPDATES von
wissenschaftlichen  Er-
kenntnissen von groBer
Relevanz. Auch, dass
Frankreich nun nach 4-
jahriger Pause, bedingt
durch Covid 19 Pande-
mie (der letzte in Per-
son Kongress war 2019
in Tampere, Finnland)
die Ehre hat, die Traditi-
on der Kongressreihe

fortzusetzen.

Im Anschluss
via Video
Fadila Khattabi,
Frankreichs  Ministerin
fur Gesundheit und Per-
sonen mit Beeintrachti-
gungen, Uber die Be-
deutung und politische
Verantwortung des
Staates, sich auch in
besonderer Weise um
die Anliegen von Men-
schen mit besonderen
Bedulrfnissen zu kim-
mern.

sprach
Botschaft

Anne-Sophie
LAPOINTE vom Minis-
terium flr Gesundheit
und Pravention, wies
auf Probleme, wie Diag-
nosefehler, begrenze
Informationen, geogra-
phische Verteilung und
den Zugang zu Behand-
lungen im Kontext mit
seltenen Erkrankungen
hin. Zeigte die Bemdu-
hungen der Regierung
auf und gab einen
Uberblick Gber den na-
tionalen Plan flur selte-
ne Krankheiten 3 und
Ausblick auf den natio-
nalen Plan flr seltene
Krankheiten 4 im Jahr
2024,

Die MaBnahmen des
dritten nationalen Plans
und die Aussichten des
kinftigen vierten natio-
nalen Plans zum Thema
Gesundheitsdaten liegt
Frankreich  besonders
am Herzen, um Ihnen
eine flhrende Position
in  Europa hinsichtlich
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Seltene Erkrankungen
zu sichern.
Der Weltplan

,Lebenslauf und Pflege*
von den europdischen
Mitgliedsstaaten  bein-
haltet folgende Punkte:

o Eine Verbindung zum
stadtischen Kranken-
haus

 Neugeborenen-
Screening

e Information und Aus-
bildung der Betroffe-
nen, der Angehori-
gen und des Perso-
nals

o die Verbreitung die-
ser Politik fir Seltene
Krankheiten in den
Landern der EU

e Austausch von Ge-
sundheitsdaten
Frankreichs mit Euro-
pa im Rahmen der
gemeinsamen Aktion

+JARDINY zur In-
tegration europai-
scher Referenznetze

(ERN) in die Gesund-
heitssysteme
« PNMR = Plan Natio-
nal Maladies Rare =
55 Aktionen missen
insgesamt umgesetzt
werden.
Ein eigenes RETT-
Center gibt es nicht,
diese sind integriert in
Kliniken, welche sich
auf seltene Krankheiten
spezialisiert haben.

Rebecca Jenner, Pra-
sidentin der RSE, stellte
die Vorstandsmitglieder
der Amtsperiode 2020-
2023 vor. Zu erwahnen

gilt, dass es in der
nachsten Amtsperiode
Zu Veranderungen

kommt. Stella Pecka-
ry, ordentliches Mitglied
seit 2017, Kassier in 2.
Amtsperiode 2020-2023
verlasst die RSE. Laura
Kanapieniene, Volonta-
rin bei RSE seit 2017,
Secretary seit 2020,
verlasst RSE aus beruf-
lichen und familidren
Grinden, bleibt jedoch
als Volontarin RSE er-
halten. Sandrine Eifer-
mann-Soutarsson, or-
dentliches Mitglied seit
2020 verlasst RSE aus
beruflichen und priva-
ten Grinden. Im An-
schluss an die Konfe-
renz fand am Sonntag
die  Generalversamm-
lung der RSE statt, bei
der 3 neue Mitlieder, die
sich schriftlich bewor-
ben hatten, in den Vor-
stand gewahlt wurden.

Des Weiteren ging es in
Ihrem Vortrag um die
allgemeinen Ziele der
RSE:

o Vertretung der Inte-
ressen von Menschen
mit Rett-Syndrom
und ihren Familien in
den speziellen Berei-
chen

o das Rett-Syndrom in
der Offentlichkeit
besser bekannt zu
machen

e die Kommunikation
innerhalb der euro-
paischen Rett-
Gemeinschaften zu
verbessern

e als reprasentative
europdische Organi-
sation die Interessen
von Menschen mit
Rett-Syndrom zu
fordern

o« E-Newsletter

e 2 jahrliches Online-
Meeting

Pedro Rocha, Rett
Sindroma Spanien,
stellte die in der End-
phase befindliche Da-
tenbank RETT DATA-
BASE vor. Er definierte
dieses Patienten Regis-
ter als eine Sammlung
von standardisierten In-
formationen Uber eine
Gruppe von Personen,
z. B. Uber Personen, die
mit derselben Krankheit
leben. Das Patienten
Register flur seltene
Krankheiten wird ben6-
tigt, um die gesamte
Gemeinschaft, zu der
Patienten, Betreuer, Kili-
niker, Forscher und die
Industrie gehoéren, zu-
sammenzubringen. Es
soll helfen, die Heraus-
forderung zu bewalti-
gen, genligend Men-
schen zu finden die fur
eine Teilnahme an For-
schungsstudien in Frage
kommen. Es bedarf ei-
ner Entwicklung eines
Open-Source-

Patientenregisters mit
mehrsprachiger Unter-
stitzung, das von jeder
Gemeinschaft flr selte-
ne Krankheiten genutzt
werden kann.

Kathie Bishop (USA) -
ACADIA - Trofinetide flr
die Behandlung von
Rett Syndrom. DAYBUE
ist das erste und einzige
Medikament, das fur die
Behandlung des Rett-
Syndroms bei Erwach-
senen und jugendlichen
Patienten ab einem Al-
ter von 2 Jahren zuge-
lassen ist. Im Juli 2023
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erwarb Acadia die welt-
weiten Rechte an Trofi-
netide von dem Pharma
-Unternehmen Neuren.
Acadia plant, in GroB-
britannien und der EU
die Zulassung von Trofi-
netide zur Behandlung
des Rett-Syndroms bei
EMA (European Medici-
ne Agency), zu beantra-
gen. Sie haben diesbe-
zluglich bereits einen
Plan und beginnen als-
bald Gesprache mit den
Regulierungsbehérden,
u.a. um zu klaren, ob
die bestehende Daten-
basis ausreicht. Zudem
mochten sie eng mit
europaischen Arzten
und Interessenverban-
den zusammenarbeiten.

Edeline Siqueira
(Barcelona, Spanien)
berichtete in Threm Vor-
trag - Dysregulation
beim Rett-Syndrom:
Aufdeckung pathologi-
scher Mechanismen und
therapeutisches Poten-
zial - von Forschungs-
ergebnissen, bei denen
das Rett-Syndroms in
einer Schale kiunstlich
modelliert wurde.

Jane Lunding Larsen
(Kopenhagen, Dane-
mark) schildert in Ih-
rem Vortrag eine quali-
tative Studie aus Sicht
von Eltern mit einem
Rett-Syndrom  Patien-
ten, und gibt Einblick in
eine Studie, bei der 20
Rett-Eltern zum Thema
Flrsorge Uber mehrere
Jahre befragt wurden.
Zusammenfassend

ergab die Studie folgen-
des: Ein Elternteil einer

Person mit RETT-
Syndrom zu sein ist et-
was, das mehr als eine
bedingungslose elterli-
che Liebe erfordert, da
ein Teil dieser Elternrol-
le auch tatsachliche Ar-
beit beinhaltet - oft
24/7. Die Eltern tragen
eine lebenslange Ver-
antwortung und eine
stdndige Sorge um ihr
Rett Kind. Es ist wich-
tig, sich auf die psychi-
sche Gesundheit der El-
tern zu konzentrieren
und sie dabei zu unter-
stltzen, eine lebenslang
tragfahige Elternrolle zu
entwickeln und auf-
rechtzuerhalten.

Jeffrey Neul (USA) be-
richtete in seinem Vor-
trag: ,,Von der Entde-
ckung von Genen bis
hin zu klinischen Stu-
dien: Wie sich klinische
und Grundlagenfor-
schung Uberschneiden,
um neue Therapien fur
Retter zu entwickeln
und zu testen“. Zu Be-
ginn stellte er noch ein-
mal kurz die vier Pha-
sen des Rett-Syndroms
vor und wie es verur-
sacht wird, bevor er
dann von verschieden
Studien wie beispiels-
weise der Umkehrung
neurologischer Defekte
in einem Mausmodell
mit Rett-Syndrom be-
richtet. Sollte sich je-
mand dartber mehr in-
formieren wollen, so
empfiehlt es sich, sich
den Vortrag von der
RSE Conference im
Marz mit deutschen Un-

A

tertiteln auf dem ORSG
YouTube Channel anzu-

schauen. https://
youtube.com/@Rett-

SvyndromAustria

Mathieu Milh
(Marseille) widmete
sich in seinem Vortrag
dem Thema Epilepsie
und Rett Syndrom. Um
sicher zu gehen, dass
es sich tatsachlich um
Krampfanfalle handelt,
bedarf es der Beant-
wortung vieler Fragen:
wie hat es angefangen,
was waren auslésende
Faktoren, wie war der
Rhythmus des Schit-
telns/der  Zuckungen,
die Beteiligung der Ge-
sichtsmuskulatur, gab
es stereotype Anzei-
chen und wie war der
Endmodus. In diesem
Zusammenhang wies er
auch darauf hin, dass
es fur Arzte sehr hilf-
reich ist, wenn dazu ein
Video des Anfalles ge-
zeigt werden kodnnte.
Zudem rat er zur Vor-

sicht ein abnormales
EEG nicht sofort mit
Epilepsie  gleichzuset-
zen.

Jan-Marino Ramirez
(USA) berichtete in sei-
nem Vortrag von Funkti-
onsstérungen und unre-
gelmaBiger Atmung beim
Rett Syndrom. Bei Inte-
resse zu diesem Thema,
mdchte ich auf seinen
Vortrag bei der RSE Con-
ference im Marz mit
deutschen Untertiteln
hinweisen. Zu finden auf
dem ORSG YouTube
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Channel. https://
youtube.com/@Rett-

SyndromAustria

Karen Spruyt
(Frankreich)  widmete
sich in Ihrem Vortrag
den  Atmungs- und
Schlafstébrungen. Was
kann man bei Auftreten
tun und wen kann man
kontaktieren? Sie emp-
fiehlt ein Schlaftage-
buch zu flihren mit
Schlafenszeiten, Auf-
wachzeiten, Dauer der
Wachphasen etc., den
Arzt zu kontaktieren
und mit diesem die ak-
tuellen pharmazeuti-
schen Behandlungen zu
besprechen. Auch, ei-
nen medizinischen
Check zu machen in Be-
zug auf Eisen, Ferritin
und Transferrin usw...
Im Zusammenhang mit
Schlaf sei es wichtig ftr
Eltern darauf zu achten,
dass das Bett nur zum
Schlafen da ist, Abend-
rituale etabliert werden
wie z.B. Licht/kein
Licht etc.. Sie wies auch
darauf hin, dass das
Aufwachen in der Nacht
auch mit der Atmung
und den Handstereoty-
pien zusammenhdngen
kann.

Gill Townend (UK)
stellte in Ihrem Vortrag
die Kommunikations-
richtlinien fir das Rett-
Syndrom vor - eine un-
schatzbare  Ressource
fir Menschen mit Rett-
Syndrom. Diese Leitli-
nien enthalten wichtige
Empfehlungen, um Pfle-
gekrafte und Kommuni-
kationsfachleute bei der
Férderung der Kommu-

nikationsentwicklung

flr diejenigen zu unter-
stltzen, die von dieser
seltenen genetischen
neurologischen Stérung
betroffen sind. Das Rett

-Syndrom  beeintrach-
tigt die Sprache, den
Gebrauch der Hande
und die Koordination
erheblich, was diese
Leitlinien zu einem we-
sentlichen Instrument

macht, um die Lebens-
qualitat zu verbessern
und einen effektiveren
Ausdruck zu ermdogli-
chen. Die Kommunikati-
onsrichtlinien sind in
vielen Sprachen erhalt-
lich, ein kurzer Auszug
daraus auch in Deutsch.

Meir Lotan (Israel)
und seine Ausflihrungen
zum Thema Physiothe-
rapie und Motorik wa-
ren wie immer interes-
sant uns sehr motivie-
rend. Wir kdnnen jedem
nur empfehlen, sich
auch das Video von
Meir Lotan auf dem
ORSG YouTube Channel
anzuschauen. LINK
einfligen

Die Kernaussagen sei-
nes Vortrags lauten:
Bewegung ist Leben, es
ist wichtig, den Rett-
Patienten die Angst vor
der Bewegung zu neh-

men beispielsweise
durch Schaukeln und
Wippen, immer mit

starker Motivation ar-
beiten, z. B. Fernsehen
oder Videos, oder Musik
Je junger der/die Pati-
ent/in, desto mehr Er-
folgschancen, aber auch
altere Damen, welche
friher einmal gehen
konnten, koénnen dies

wieder erlernen.

Es waren noch viele
weitere Vortrage uber
Gentherapie, Stamm-
zellenforschung, At-
mung, Historischer Ver-
lauf des  Rett-
Syndroms, ... Uber die-
se hier ausfuhrlich zu
berichten, wirde den
Rahmen sprengen. Die
Kongressveranstalter
(AFSR) haben sich be-
reit erklart, die Vortra-
ge online zu stellen. Wir
werden daruber gerne
informieren. Sollte je-
mand noch weitere Fra-
gen zum Kongress oder
zu Themen daraus ha-
ben dann kommt bitte
einfach auf uns zu.

Save the Date:

9. Weltkongress Rett-
Syndrom 2.-5. Oktober
2024 in Gold Coast,
Queensland, Australien

Fir Euch beim ERCD
dabei

Tanja Rovagnati, Stella,
Gerhard und Vanessa
Peckary

vinr: Claude Buda (RSAA),
Tanja Rovagnati, Stella und Gerhard
Peckary mit Vanessa
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ETrT— Wenn Eltern die Diagnose Rett-Syndrom bei ihrem Kind erhal-
yBeratEng ten, kann Psychologische Begleitung oder der Austausch mit
anderen betroffenen Familien sehr helfen.

Denn das Ganze ist eine Art von Verlust und kann auch traumatisch sein.
Die Verarbeitung im Gedanken ist die gleiche Art von Verlust, wie bei einer
Trennung oder dem Tod eines geliebten Menschen.

Die Mutter hat ein ,,gesundes Kind*“ geboren und auf einmal verlernt es alles,
was es konnte. Das Mauschen, das vielleicht eben noch mit dem Bobbycar
durch den Hof flitzte und dich freudig strahlend ,,Mama‘“ genannt hat, ist
,hicht mehr da“ oder komplett anders.

E— Alle Zukunfts- und Lebensplane im Bezug auf das ,,gesunde*
Lebensplane Kind ,,sterben®“ im Moment der Diagnose.
Man wird nie GroBeltern fir die Kinder sein, man wird das
Kind nie zum Ballett oder FuBballspielen fahren und all die ande-
ren Dinge, auf die man sich bei seinem Kind so gefreut hat.

Es dauert, das zu akzeptieren und um dann zu erkennen, dass das Kind das
vielleicht alles nicht kann, dass es jedoch andere Dinge gibt, an denen man
sich selbst und sein Kind Freude haben kann - aber eben ein wenig anders:

Ein Kind mit Rett-Syndrom lacht und freut sich, wenn es auf einem Pferd
sitzt.

Ein anderes Rett-Kind strahlt dich mit seinen Augen an, wenn es das Eis
bekommt, obwohl es sich nicht so gut artikulieren kann.
Wieder ein anderes Rett-Kind freut sich Uber jeden kleinen Schritt.

' Einem weiteren Rett-Kind bereitet es Freude, dass es etwas greifen
kann.

Verarbeitungs- . ES dauert Jahre, bis die Eltern das Ganze verarbeitet haben.
strategie Bis man erkennt, dass alles in Ordnung ist und nach der Di-
agnose die Lebensfreude wieder kommt.

Auch nach =~ dem ersten verarbeiteten Schock, dass das Wunschkind mit ei-
ner Behinderung lebt, wird es immer Momente geben, die die Eltern verzwei-
feln lassen.
Es ist in diesen Augenblicken vollkommen in Ordnung, dass zu empfinden und
vielleicht mit seinem Schicksal zu ,,kampfen*, denn die Behinderung Rett-
Syndrom ist einfach flrchterlich.

Es hilft vielleicht auch der Behinderung einen Namen zu geben um die
Behinderung vom Kind zu ,entkoppeln®. Vielleicht gibt man dem Rett des
Kindes dann einen Namen z.B.: Karin, Rosalinde, Karli etc. Dann kann man
auf diese ,,Karin, Rosalinde oder Karli“ sauer sein, aber nie auf sein Kind!
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Beitrage
gesucht

- —d

Lieber Leser, liebe Leserin

Zuerst moéchte sich die Redaktion des ORSG-Rundbriefes bei Euch
allen bedanken, dass ihr so viele Beitrage zur Verfligung gestellt
habt. Durch Ubermlttlung Eurer Beitrage wurde die Gestaltung die-
ses Rundbriefes wieder interessanter, abwechslungsreicher und in-
formativer.

Bitte werdet jedoch nicht mide, denn fiir den Rundbrief 2024 wer-
den schon Beitrage gesucht. Deshalb zdgert nicht, Berichte an die
Redaktion des Rundbriefes der Osterreichischen Rett- Syndrom Ge-
sellschaft zu schicken.

Sendet diese bitte als Word-Dokument, wenn ihr mdchtet auch ger-
ne mit Fotos, an: e.nimmerrichter@rett-syndrom.at.

Es gibt sicher noch immer viele Themen und neue Informationen,
die bewegen, diese kdnnten vielleicht sein:

Die Diagnose Rett-Syndrom bei eurem Kind

Vielleicht méchtet ihr euch durch ein Portrat vorstellen
Hilfsmittel, die flr euch oder andere hilfreich sein kénnten
Férderungen, finanzielle Unterstlitzungen

Erfahrungen und Herausforderungen im Alltag, Kindergarten,
Schule, Werkstatte oder Wohngemeinschaft

o Informationen aus euren Bundeslandern

o Buch- und Filmtipps

o oder zu Themen, die euch wichtig sind und euch bewegen

S OO

Die Redaktion freut sich jetzt schon auf alle Zusendungen, unab-
hanglg aus welchem Bundesland.

4 f“ Elisabeth Nimmerrichter
A | Redaktion Rundbrief
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sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Die Osterreichische Rett-Syndrom Ge-

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

laufstelle fur betroffene Familien ver-
steht. Wir versuchen zu trosten, .
= . . Strommersiedlung 11

Angste und Sorgen ein wenig zu ver-

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

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

takte (Eltern und Wissenschaft) und

wir wollen - in bescheidenem Rahmen

auch finanziell unterstitzen.

Glinter Painsi

| "o Finde uns auf
[iJ facebook

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

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

« Forschungsprojekte innert Osterreichs, in dem uns moglichen Rahmen unterstiitzen
« unsere Mitglieder speziell die betroffenen Familien mit den Rett-Kindern férdern
« gemeinsame Veranstaltungen/Unternehmungen des Vereins finanziell unterstiitzen
« eine eigene Homepage unterhalten (www.rett-syndrom.at)

« auch internationale Kontakte pflegen



