Wer wir sind

Gemeinsam stark
fiir Menschen mit Rett-Syndrom
und ihre Familien

Wenn eine seltene Diagnose das Leben
verandert, ist es wichtig, nicht allein zu
sein.

Die Osterreichische Rett-Syndrom-
Gesellschaft (ORSG) ist ein Selbsthilfe-
verein von betroffenen Familien und
begleitet seit 1993 Menschen mit
Rett-Syndrom sowie ihre Angehdrigen
mit  Information,  Austausch  und
Unterstltzung.

Unsere Aufgaben und Ziele

+ Unterstitzung und Vernetzung von
Familien, besonders nach der
Erstdiagnose

« Organisation von Familientreffen
zum Erfahrungsaustausch

« Forderung von Wissen tiber das
Rett-Syndrom bei Arzt:innen, Kliniken
und Therapeut:innen

. Offentlichkeitsarbeit durch Website,
Newsletter und Informationsmaterial

+ Internationale Vernetzung mit
anderen Rett-Organisationen
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Leben mit dem
Rett-Syndrom

Althellmonsodt 31
A-4202 Hellmonsodt

Tel.: +43 676 967 06 00
E-Mail: info@rett-syndrom.at
WWW: www.rett-syndrom.at

Vereinsregister: ZVR 606538435

Sie mochten unsere
Tdtigkeit unterstiitzen?

Spendenkonto zur Férderung WENN AUGEN SPRECHEN

der Vereinsarbeit:
Empfinger:

Bank: Bank Austria
IBAN: AT60 1200 0100 2914 9969
BIC: BKAUATWW

Ihre Spende ist steuerlich
absetzbar.

Registrierungsnummer
SO 2555

. . .. ein Verein von Familien fiir Familien
Mit freundlicher Unterstiitzung von ACADIA
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Was ist das Rett-Syndrom?

Das Rett-Syndrom ist eine seltene neu-
rologische Entwicklungsstorung, die
durch einen spontan auftretenden,
nicht vererbten Gendefekt verursacht
wird und fast ausschlie3lich Madchen
betrifft.

Die Erkrankung wurde 1966 von Prof. Dr.
Andreas Rett in Wien erstmals beschrie-
ben. Seit 1999 kann die Diagnose durch
einen Gentest bestatigt werden, bei dem
nach Veranderungen des MECP2-Gens
auf dem X-Chromosom gesucht wird.
(ICD-Klassifikation F84.2)

Wenn ihr ein Kind mit Rett-Syndrom
kennt, konnt ihr Ihm helfen, indem
ibhr freundlich und geduldig seid.

Rett in Zahlen

« Haufigkeit: 1 von 15.000 Madchen

+ Betroffene weltweit: ca. 370.000

- Betroffene in Osterreich: ca. 120

« In Osterreich werden etwa 3-5 Kinder
pro Jahr neu diagnostiziert.
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Verdnderung

Wenn sich ein Kind nach zunachst
unauffdlliger Geburt und normaler
Entwicklung in den ersten Lebensmona-
ten plotzlich verandert, sich nicht mehr
weiterentwickelt, bereits erworbene
Fahigkeiten verliert und insbesondere
der gezielte Gebrauch der Hande
nachlasst, kann dies ein Hinweis auf das
Rett-Syndrom sein.

Jedes Kind braucht einmal Unter-
stiitzung. Wir begegnen Kindern mit
Rett-Syndrom mit Liebe, Respekt
und Verstdndnis.

Verlauf

Der Verlauf des Rett-Syndroms gliedert
sich meist in vier Phasen:

. Entwicklungsverzogerung

(meist zwischen dem 6. und 18. Monat)

. rascher Verlust erlernter Fihigkeiten

(hdufig vom 1. bis zum 4. Lebensjahr)

. Stabilisierungsphase

(oft zwischen dem 2. und 10. Lebensjahr)

. Spatphase mit motorischem Abbau

(im Jugend und Erwachsenenalter)
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Hauptkriterien

Verlust des gezielten Gebrauchs

der Hande

Stereotype Handbewegungen

(z. B. Klatschen, Waschbewegungen)
Verlust der Sprachfahigkeit
Gangstorungen oder fehlende
Gehfahigkeit

Hinter dem Verlust vieler Fdhigkeiten

bleiben Trdume, Wiinsche, Stdrken
und Talente von Kindern mit

Rett-Syndrom bestehen.

Weitere Begleiterscheinungen

AtemunregelmaBigkeiten
Zahneknirschen (Bruxismus)
Schlafstérungen

Niedriger Muskeltonus
Wachstumsstérungen
Unwillktrliche Schreiphasen
oder Lachanfalle

Kleine, oft kalte Hinde und Fiil3e
Epilepsie

Skoliose

Ein selbststdndiges Leben ist in der

Regel nicht moglich. Mit medizinischer

Betreuung, Therapien und

unterstiitzender Begleitung kann die

Lebensqualitdt jedoch deutlich
verbessert werden.



