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2005: EIN NEUER FOLDER IST IN SICHT

Bereits im Vorjahr wurde
klar, dal3 unser Folder neu
tberarbeitet werden mul.
Allzuviel hatte sich in den
letzten Jahren, rund ums
Rett-Syndrom, getan.

Sowohl das Format, als
auch der Aufbau des alten
Folders sind aber durchaus
in Ordnung. Was fehlt,
sind eben die Hinweise auf

unsere Webseite, unsere

eMail-Adresse, als auch
alle Neuigkeiten im Zu-
sammenhang mit der Ent-

deckung des Gens MeCP2.

In dieser Ausgabe ist nun
auch der Entwurf zum neu-
en Folder abgedruckt.

Lesen Sie mehr im Blattin-
neren.

Mit freundlichen Griilen
A.Thaller

ZUR FRUHJAHRSAUSGABE DES RUNDBRIEFES

Im Gegensatz zur Winter-
ausgabe ist dieser Rund-
brief sicherlich nicht so
umfangreich. Das hingt na-
tirlich auch damit zusam-

men, daB es in der Zwi-
schenzeit kein Rett-Treffen
gegeben hat, und somit
dartiber auch nicht berich-
tet werden kann.

Wichtig ist aber, daf} wir,
trotz weniger Seiten, auch
dieses Mal eine Fiille an In-
formationen fiir Sie bereit

gestellt haben. (A.Thaller)

MATI 2005
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®  Hauskrankenpflege aus
dem Osten: Wer cine
Rund-um-Betreuung
bendgtigt, wird sehr bald
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Osterreich sehr teuer ist.
Eine kostengiinstige Alter-
native sind Pfleger aus
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° Zwei Jahre mit dem
Transportsitz KIM: Ein
Erfahrungsbericht von
Andreas Wirth.
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JETZT BIST DU BEI DEINEN ENGELN

Seit November 2004 war Me-

lanie bereits krank. Lange Zeit

Auf einmal In Liebe und Dankbarkeit
bist du nicht mehr da, an unsere
und keiner kanns verstehr, muBte sie mit einer schweren
Im Herzen bleibst du Lungenentzﬁndung im Kran-
uns ganz nah
bei jedem Schritt,

den wir nun gehen.

kenhaus Verbringen und auch
die epileptischen Anfille mach-

ten ihr schwer zu schaffen.
Nun ruhe sanft

und geH in Frieden, Wie ihre Eltern es ausdriick-

ten, durfte sie jetzt endlich zu

denk immer dran,
dass wir dich lieben. »lhren Engeln® heimkehren.

Melanie ' Wir wunschen Melanie, dal3

sie nun selbst zu einem Engel

Herr, dein Wille ist geschehen, geboren am 13. September 1993

: \ wird, um Uber ihre Eltern und
gib uns die Kraft es zu verstehen. versEe s 4. Feluer 2005

Freunde wachen zu konnen.

DES HIMMELS BESONDERES KIND
GEWIDMET MELANIE NIEDERMAYER

Weit von der Erde entfernt fand eine Versammlung statt.
"Es ist wieder Zeit fiir eine Geburt",
sagten die Engel zu dem Gott dort oben.

"Und dieses besondere Kind wird viel Liebe benétigen.
Seine Fortschritte werden sehr langsam sein,
Vollendungen werden nicht offensichtlich.

Und es wird viel Fiirsorge benédtigen
von den Menschen,die es dort unten treffen wird.

Es kann nicht laufen, lachen oder spielen wie andere,
seine Gedanken werden weit entfernt sein.

Von vielen Mitmenschen wird es nicht aufgenommen,
es wird als behindertes Eind immer benachteiligt sein.
Also lafit uns vorsichtig sein, wohin wir es senden.
Wir wollen, daf} sein Leben gliicklich und zufrieden wird.
Bitte Gott, finde die Eltern, die diese schwere Aufgabe
fiir Dich erledigen kénnen.

Sie werden nicht sofort merken,
welche wichtige Rolle Sie gebeten wurden zu spielen
fiir dieses Kind von oben,
das starke Treue und grof3e Liebe in sich hat".
Doch bald werden die Eltern das Ihnen gegebene Privileg erkennen,
daf3 Sie ein Geschenk des Himmels versorgen.
Dieser kostbare Schiitzling, so sanftmiitig und mild,

ist des Himmels besonderes Geschenk.

[aus dem Englischen von Anja Wandschneider|
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HAUSKRANKENPFLEGE AUS DEM OSTEN rQ

Rund—um—die—Uhr—Betreuung fur pﬂegebedﬁrftige Angehﬁrige kann recht
teuer werden. Kostengﬁnstige Alternativen sind Pﬂegerlnnen aus dem Osten. /Z J
Wie findet man diese und was ist dabei zu beachten. —

Betreuung rund um die Uhr

Wenn der Fall eintritt, dal jemand in der Familie
zum Pflegefall wird und niemand die Zeit hat, die
Pflege rund um die Uhr zu iibernchmen, der steht vor

einer groBen Herausforderung.

Denn, auch wenn die beiden hochsten Pflegestufen
sechs oder sieben bezogen werden, was dzt. 1.171,70
Euro bzw. 1.562,10 Euro entspricht und es vielleicht
auch noch eine Pension gibt (speziell im Falle alterer
Menschen), so kostet eine solche Rundum-Betreuung
in Osterreich doch iiber 5.000 Euro und ist somit fiir

die meisten Familien unerschwinglich.

Aus diesem Grund hat sich in den letzten 10-15 Jah-
ren eine Alternative (anfangs spezialisiert auf die Al-
tenpflege) etabliert, die als qualitativ gleichwertig
anzusehen ist, rechtlich aber im Graubereich liegt:

Krankenschwestern und Pfleger aus Osteuropa kom-
men nach Osterreich, um die Pflegebediirftigen in
ihren eigenen vier Wanden zu betreuen. Schitzungen
zufolge, diirften derzeit ca. 20.000 solcher Pfleger im
Bundesgebiet tatig sein.

Die Pflege geht so vor sich, daf3 sich meist zwei Kran-
kenschwestern die Pflege einer Person teilen und sich
im 14-Tages-Rhythmus abwechseln. Die Pflegerlnnen
wohnen bei der Pflegeperson zu Hause und sind rund
um die Uhr anwesend. Neben der gesamten Pflegeta-
tigkeit iibernehmen sie auch die Haushaltsfiihrung
(Waschen, Kochen, Einkaufen etc.) und stehen auch
nachts bereit.

Illega]?

Nach derzeitiger Gesetzeslage ist diese Art der Pflege
in Osterreich nich legal, denn die Pflegerlnnen aus
dem Osten verfiigen meist iiber keine giiltige Arbeits-
und Aufenthaltserlaubnis. Suchen Angehérige um
eine Beschiftigungsbewilligung fiir eine Pflegerin aus
dem Ausland an, so wird erst einmal gepriift, ob nicht
auch heimische Ersatzarbeitskrafte zur Verfiigung ste-
hen. Obwohl das, wegen des Fachkriftemangels, in
diesem Bereich meist nicht der Fall ist, wird aber
auch gepriift, ob der/die Betreuerln iiber eine ausrei-

BN

chende Ausbildung in Gesundheits- und Krankenberu-

—

fen hat. Ist auch diese Hiirde geschafft, scheitert es in
den meisten Féllen daran, daf3 ein Mindestgehalt von
brutto 1.452,- Euro/Monat zu zahlen ist, was bei
zwei alternierenden Pflegerlnnen dann bereits mit
knappen 3.000,- Euro/Monat zu Gebote steht.

Spétestens, wenn man auch noch die gesetzlich falli-
gen, rund 30 Prozent Dienstgeberbeitrag hinzurech-
net und nun schon bei 4.000,- Euro angelangt ist,
bemerkt man, daB sich die Summe rapide den zuvor

veranschlagten 5.000,- Euro nahert.

lllegal ist aber auch, eine Pflegerin als Aupair zu be-
schaftigen oder jegliche Konstrukte auf Vereinsbasis.

In der Praxis faBt aber im privaten Bereich nur selten
jemand eine Strafe aus, denn die Uberwachung ist
sehr schwierig, denn den konrollierenden Organen ist
das Betreten privater Haushalte nicht moglich, es sei
denn, eine Anzeige liegt vor. - Tritt ein solcher Fall
ein und kann das Vergehen zweifelsfrei nachgewiesen

werden, so kommt es beim ersten Mal zu einer Strafe

NACH DERZEITIGER GESETZESLAGE IST
DIESE ART DER PFLEGE IN OSTERREICH
ILLEGAL. TROTZDEM DURFTEN ETWA
20.000 SOLCHER PFLEGER TATIG SEIN.

in Hohe von 1.000,- bis 5.000,- Euro und tiber den/
die PflegerIn wird eine Beschaftigungssperre verhangt
(Aufenthaltsverbot kann nur dann verhangt werden,
wenn die Betreuer nicht aus den neuen EU-Landern
stammen). Ubrigens amortisiert sich die obgenannte
Héchststrafe von 5.000,- Euro, angesichts der Erspar-
nis bei Anstellung einer Ostkrankenbetreuerin, be-
reits nach 1% Monaten.

Wo findet man Pﬂegerlnnen?

Wer sich also nicht abschrecken 1dt, der hat einige
Moglichkeiten, Pfleger und Pflegerinnen zu finden. In
Tschechien, der Slowakei und Polen gibt es etliche
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Agenturen, die sich auf die Vermittlung von Pflege-

personal spezialisiert haben. Auf diese st6Bt man

durch Inserate im Internet (z.B. www.bazar.at,

www.inseratboerse.at, www.secondhand-
flohmarkt.at) aber auch durch die Mund-zu-Mund-
Propaganda bereits engagierter PflegerInnen.

In Osterreich gibt es seit einem halben Jahr auch den
gemeinniitzigen Verein ,JOMA - Hilfe in Wiir-

de“ (www.joma-ooe.at), der mit dem Ziel gegriin-

det wurde, auch Menschen mit wenig Einkommen
auf Dauer zu helfen. Josef Thalhammer, der Griin-
der von JOMA, ist selbst schwerst behindert und
muB rund um die Uhr gepflegt und auch beatmet
werden. Sein Traum ware es, wenn die Politik diese
Art der Pflegebetreuung legalisieren wiirde und
auch oOsterreichisches Personal vermittelt werden
konnte.

Kosten: 1.500,- Euro/ Monat?
Im Schnitt muB3 mit 1.500,- Euro/Monat gerechnet

werden .

Beim Verein JOMA fallen jahrlich 125,- Euro Mit-
gliedsbeitrag an und weiters eine einmalige Vermitt-
lungsgebiihr pro Pflegerin von 250 Euro. Die Versi-
cherung fiir die Pflegerin betragt 1 Euro/Tag und
auch die Anreisekosten sind zu tibernehmen. Das
Taggeld fir die Pflegerlnnen betrigt zwischen 35
und 55 Euro.

Die ,Studbohmische Volkshilfe® (siche

www.volkspflege.cz), die nichts mit der Osterreichi-
schen Volkshilfe zu tun hat, ist mit rund 4.000 Pflege-
rlnnen in Osterreich ,Marktfithrer” bei dieser Art der

Pflegevermittlung. Sie verlangt eine einmalige Spende
von 350,- und eine jahrlich fallig werdende Vermitt-
lungsgebiihr von 1.100,- Euro. Zusitzlich fallen noch
die Anreisekosten, das Taggeld zwischen 40 und 60
Euro und der obligatorische 1 Euro/Tag fir die Versi-
cherung an.

Hinzurechnen mufl man auch noch die zusatzlichen
Kosten fir die Ernéhrung. Und fur die Pﬂegerlnnen

mul} ein eigenes Zimmer vorhanden sein.
Ausbildung der PflegerInnen?

Die Siidbéhmische Volkshilfe vermittelt nur diplomier-
te Krankenschwestern und PflegerInnen, mit zweijahri-
ger Krankenpflegeschule oder sechsmonatigem Rot-
Kreuz-Kurs. Zusatzlich miissen zwei Jahre Praxis in der

Pﬂege oder in Krankenhausern nachgewiesen werden.

Ab Pﬂegestufe 5 kommen nur noch
diplomierte Krankenschwestern in
Frage.

Ublich ist, daB der Vertrag zwischen
Gepflegtem und Pflegepersonal ohne
Einhaltung von Fristen beidseitig tig-
lich gekiindigt werden kann.

[Zusammenfassung eines Artikels von Mag.

Renate Herzog; Magazin ,,Gewinn®, Ausgabe
3/05 vom Mirz 2005]

Auch in diesem Jahr findet vom 6. Juni bis
zum 10. Juni 2005 wieder ein RETT-Fami-
liencamp im AKH statt.

Das Angebot:

Familiengesprachsrunden, medizinische Be-
treuung (inkl. EEG, Blutspiegel, etc.), ortho-
padische Begutachtung, Diitberatung, ver-
schiedene Therapiemethoden (Physiothera-
pie, Ergotherapie, Logopadie, Musiktherapie
etc.).

NEUROPADIATRISCHES RETT-FAMILIENCAMP IM AKH

Wer Interesse hat, mit seiner Tochter an einem
solchen Camp teilzunehmen, meldet sich bei
Dr. Freilinger unter folgender Kontaktadresse:

Dr. Michael Freilinger
Univ. Kinderklinik Wien (AKH)
Tel.: +043-1-40400-3232
Fax.: +043-1-40400-3260

michael. freilinger(@meduniwien.ac.at



JAHRGANG 2005/ AUSGABE 1

SEITE 5

Seit fast genau zwei Jahren beniit-
zen wir fur Fahrten mit dem Auto
einen speziell angepassten Trans-
portsitz fiir Daniela. Vor einiger
Zeit musste ich den Sitz aus dem
Auto entfernen, da er im Rucken-
bereich angepasst gehorte. Bei den
darauf folgenden Fahrten wurde
mir wieder bewusst wie unent-
behrlich so eine Sitzhilfe ist. Da-
niela lehnte sich in den Kurven
entweder an die Beifahrertir oder
an mich, sodass ich sie bei jeder
Gelegenheit (Ampel, Stau ...) wie-
der lotrecht aufsetzen musste. Nun
bietet es sich an, einen kurzen Er-
fahrungsbericht zu schreiben.

Eigentlich hatten wir bei der Aus-
wahl keine Wahl, denn es kam nur
ein Transportsitz in Frage. Kinder-
sitze gibt es viele, fiir Erwachsene
jedoch kaum welche. Der in Frage
Transportsitz  heilt
,Kim“ und wird von der Firma Ato
Form hergestellt. Da sich die doch
recht teure Anschaffung auf lange
Sicht rentieren sollte, war mir be-
sonders wichtig, dass die Belastbar-
keit des Sitzes 75 kg betragt (fiir
die Zukunft ist also vorgesorgt).
Seitliche Piloten unterstiitzen die
Stabilitit beim Sitzen, allerdings

kommende

ZWEI JAHRE MIT DEM TRANSPORTSITZ KIM

Ein Erfahrungsbericht von Andreas Wirth

sind diese kaum gepolstert. Nach
einiger Zeit habe ich links und
rechts Lammfell dariiber gewickelt

und seitdem gibt es keine Druck-

stellen mehr. Als sehr hilfreich hat
sich die Drehbarkeit des Sitzes er-
wiesen, vor allem beim Ausstei-
gen. Die Kopfstiitze ist eine Son-
deranfertigung mit einer L-Form.

Daniela kann so auch im Auto
schlafen, ohne dass ihr Kopf zur
Seite fallt. Der Nachteil ist eine
etwas schlechtere Sicht fur den
Fahrer nach rechts, was aber nach
ciner Gewohnungsphase nicht
mehr ins Gewicht fallt. Sehr prak-
tisch ist die mitgelieferte Sitzweste
in schickem Rallyrot. Sie bietet
guten Halt im Falle einer Not-
bremsung. Zusatzlich gibt es ein
kleines Tischchen, welches man
iber den Beinen montieren kann.
Wir haben darauf verzichtet, da
Daniela dafiir keine Verwendung
findet, nur der Vollstindigkeit hal-
ber sei es doch erwahnt. Zwischen
den Beinen befindet sich ein Ab-
duktionskeil. Beim Ein- und Aus-
steigen kann er mit einem Hand-
griff entfern werden und tragt we-
sentlich zur Sitzstabilitat bei. Ein
bisschen lastig ist die Arretierung

des Sitzes um eine ungewollte
Drehung zu vermeiden,
dreht man den Sitz zu weit hinaus,
so kann sich die Arretierung einha-
ken und er blockiert da, wo er ei-
gentlich nicht sollte. Hin und wie-
der verklemmen sich auch die Ban-
der der Sitzweste im Drehgestell.

denn

Zum Abschluss noch ein paar
Worte zur Fixierung im Auto. Der
Transportsitz ist relativ schwer (11
kg) und ziemlich unhandlich. Er
lasst sich nur mithsam tragen und
deshalb bleibt er die ganze Zeit fix
montiert im Auto. Der Aus- und
Einbau ist leider bei meinem Auto
eine Wissenschaft fiir sich. Der Sitz
hat an der Unterseite einen Haken
mit dem man unter die Lehne des
Autositzes hindurch muss. Eigent-
lich wollte ich den Sitz auf der
Riickbank haben, aber das ist aus
diesem Grund nicht moglich. Es
gibt keinen Durchlass zwischen
Sitzflache und Lehne in der hinte-
ren Reihe. Also bleibt nur der Bei-
fahrersitz tibrig. Auch hier ist die
Sache nicht so einfach, der Biigel
des Transportsitzes geht nur mit
Mih und Not hinein. Aber wer
schaut beim Autokauf schon auf so
etwas? (Andreas Wirth)
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10 14 woche 2005

INFORMATION & SPENDEN GEHEN HAND IN HAND

Land + Leute

Familie Martin & Petra Anreiter haben uns einen Artikel der OO—Zeitung zukommen lassen, der zeigt, daB sich Information

letzlich doch lohnt. So konnten Spenden der hiesigen Trachtengruppe, der Miitterrunde, der Fischerfreunde und weiteren
Spendern fiir das Genprojekt der Universitit Gottingen gesammelt werden. Bisher immerhin ein Betrag von ca. 5.000 Eu-
ro, der unseren Rett-Madchen letztendlich zugute kommt. - Vanessa kann stolz auf ihre Eltern sein!

Tips

Rett-Syndrom: Genfehler verursacht Entwicklungsstorungen bei Madchen — Hoffnung durch Forschungsprojekt

Gott hat selne Engel auf die Erde geschickt

PFARRKIRCHEN/MKR. Rett-
Syndrom? Nein, das kenn ich
nicht: So reagieren viele, wenn
sie aul die Krankheit, die nur
Midchen betrifft, angespro-
chen werden. Bei 1:15.000 liegt
die Hiufigkeit des Auftretens,
in Osterreich sind etwa 70
Midchen, die an der schwer-
wiegenden Entwicklungs-
stirung leiden, beim Selbsthil-
feverein gemeldet.

Einer Geschichte zufolge
sind jene Midchen, die am
Rett-Syndrom  leiden, Engel
Gott hat sie mit ineinander ge-
legten Handen auf die Erde ge-
schickt, damit sie nicht nach
Besitz und Macht greifen. Denn
die stereotypen Handbewegun-
gen vor der Brust oder dem
Mund sind typisch fir die
Krankheit. Vanessa ist einer
dieser Engel. Die fast Finf-
jahrige lebt mit ihren beiden
Geschwistern und ihren Eltern
in Pfarrkirchen im Miihlkreis,
mit 19 Monaten wurde bei ihr
das durch einen Genfehler ver-
ursachte Rett-Syndrom diag-
nostiziert. , Vanessa hinkte ei-
gentlich immer in ihrer Ent-
wicklung hinterher”, erzihlt
ihre Mutter, ,sie hat ihre Fla-
sche nie gehalten, konnte sich
nicht umdrehen und hat nie ste-
hen oder gehen gelernt”. Bei
vielen der kleinen Patientinnen
verlauft das Rett-Syndrom je-
doch nicht so schwerwiegend.
Sie entwickeln sich wie jedes
andere Kind, verlernen aber im
sogenannten , Destruktiv-Stadi-
um” (etwa erstes bis viertes Le-
bensjahr) ihre bereits erworbe-
nen Fihigkeiten, den normalen
Handgebrauch, und ziehen sich
von sozialen Kontakten zurtick.
Nach dieser Phase der Regres-
sion kommt es zu einer Phase

Vanessas liebstes Spielzeug: ihre Hande. Diese stereotypen Handbe-

wegungen sind typisch flir Rett-Madchen.

der relativen Ruhe: Die Rett-
Méidchen beginnen sich wieder
fir ihre Umwelt zu interessie-
ren. Phasen der Aufmerksam-
keit wechseln aber mit jenen
des Zuriickziehens ab. Das ha-
ben auch Vanessas Eltern be-
merkt: ,Als sie ihren kleinen
Bruder das erste Mal sah, horte
sie kurz mit ihren Handbewe-
gungen auf. Dann hat sie sich
jedoch wieder in ihre eigene
Welt zurtickgezogen.” Sie kinne
sehr aufnahmefihig und inter-
essiert sein, gleichzeitig sei je-
doch stets die Gefahr der Isola-
tion da. Die letzte Phase der
Rett-Patientinnen ist geprégt
durch motorische Verschlech-
terungen, wie Skoliose oder
Muskelschwund. Trotz des sehr
unterschiedlichen Krankheits-
Verlaufs ist die Begegnung und
das Gesprach mit Gleichge-

Die Fischerfreunde mit Obmann Hubert Mehringer {rechts) gingen
so wie einige weitere Vereine in Pfarrkirchen mit gutem Beispiel
voran und tibergaben einen Spendenscheck fiir das Forschungspro-
jekt an der Uni Géttingen.

Foto: Gahleimer

sinnten eine wichtige Stitze fiir
die Pfarrkirchner Familie, Ein-
bis zweimal im Jahr trifft sich
die Selbsthilfe-Gruppe, um Er-
fahrungen auszutauschen.

Gen identifiziert

Bisher gibt es keine Thera-
pie, die das Rett-Syndrom heilt.
Jedoch kinnen Logopiidie, Phy-
sio-, Ergo- oder Reittherapie
den Médchen helfen. Im Bezirk
Rohrbach sei es jedoch sehr
schwierig, entsprechendes An-
gebot zu finden, bedauern Va-
nessas Eltern. Neue Erkennt-
nisse und damit auch neue
Hoffnung brachte 1999 die
Identifizierung des  Gens
MeCP2. Man geht davon aus,
dass die Krankheit durch einen
MeCP2-Proteinmangel im Ge-
hirn verursacht wird. An der

Universitit Gottingen wird des-
halb bei einem Forschungspro-
jekt versucht, dem Genfehler
mit geziichteten Proteinen ent-
gegenzuwirken, jedoch ist es
schwierig, ein geeignetes
wIransportmittel” zu finden.

Mit Spenden den
Rett-Madchen helfen

Finanziert wird das mit
150000 Euro veranschlagte
Projekt ausschliefilich durch
Spendengelder. Und dazu leis-
tete auch die Pfarrkirchner Be-
vilkerung einen Beitrag., Va-
nessas Vater erklart néher:
Begonnen hat alles mit einem
Siedlungsfest, das wir organi-
sierten und bei dem wir iiber
die Krankheit informierten und
eine Spendenbox aufstellten.”
Spontan leisteten die Besucher
ihren Beitrag zur Unterstiit-
zung des Forschungsprojekts.
Auf diese Tnitiative folgten wei-
tere Spenden der Trachten-
gruppe, der Miitterrunde, der
Fischerfreunde und von Kath-
rin mit Geschwistern. ,Insge-
samt konnten wir 5.000 Euro
aus Pfarrkirchen und Umge-
bung fir das Projekt spenden”,
freuen sich die betroffenen El-
tern. Nicht nur, weil damit die
Hoffnung auf Heilung fiir Va-
nessa weiterlebt, sondern viel-
mehr, um anderen Eltern ein
dhnliches Schicksal zu erspa-
ren.

Wer es als Privatperson oder
als Verein den Spendern aus
Pfarrkirchen gleichtun will,
hier die Nummer des For-
schungskontos: Volksbank Got-
tingen eG , BLZ 260 900 50, Kon-
tonummer: 149 555 001; (Bank-
code: BIC: GENODEFIGOE,
IBAN: DE31260900500149555
001). -m.g.-

Rett-Syndrom: Durch Zufall entdeclc

Mitte der 60er-Jahre ent-
deckte der Wiener Kinder-
arzt Dr. Andreas Rett die
heute nach ihm benannte
Krankheit durch einen Zufall:
Im Warteraum seiner Klinik
saflen zwei Miitter mit ihren
Téchtern, die wegen epilepti-
scher Anfilie behandelt wur-
den, auf dem Schol. Sie hiel-
‘ten die Arme ihrer Madchen
und liefen diese gleichzeitig
los. Sofort begannen die
Méadchen mit den fast iden-
tisch aussehenden ,,Waschbe-

wegungen”. Diese typischen
Bewegungen der Hande gel-
ten heute als Basis fur die
klassische Diagnosestellung,
im Laufe der Jahre kamen
weitere diagnostische Hilfs-
kriterien dazu. Auffallend
sind etwa autistische Verhal-
tensweisen, Sprachverlust,
Krampfanfille, Hyperventi-
lation und ein unsicherer
Gang. Bei vielen Patientinnen
entwickelt sich aber die
Fahigkeit zu gehen oder zu
sprechen tiberhaupt nicht.
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KINDERBUCH-REZENSIONEN

Lappan Verlag
Erscheinungsdatum: Januar 2000
ISBN: 3890822525

Sust LACHT

von Jeanne Willis und Tony Ross

Susi lacht Susi sitzt im Rollstuhl. Warum erfahren wir nicht. Es ist auch nicht wichtig. Wichtig
ist, dass Susi alle Dinge tut, die andere Kinder auch tun. Sie braucht daher kein Mit-
leid, sondern Menschen, die mit ihr Spielen, Schwimmen, Rechnen und Toben. Ein
optimistisches und unbefangenes Buch, das einfithlsam und ohne falsche Sentimentali-
tit ein Thema aufgreift, das uns alle betrifft (ab 4 Jahren) .

,"l ..+ (Katrin RuB aus Hannover fiir ,,Stadmagazine.de“)

Oetinger
ICH BIN LAURA Erscheinungsdatum: Juli 2002

von Florence Cadier und Stephane Girel Oetinger ISBN: 3789163546

Laura erzahlt uns von ihrer Familie, vor allem der fiirsorglichen Schwester Elsa, die ihr
vieles mit Geduld erklart, und vom Ponyreiten gemeinsam mit anderen Kindern aus
dem Forderzentrum. Sie darf dann einmal in der Woche in die Grundschule. Elsa ver-
spricht, sich um Laura zu kiimmern. Was nicht ganz so leicht ist.

Die Erlebnisse werden aus Laura’s Perspektive erzihlt, ihre Schwester Elsa bietet eine
Identifikationsfigur fir Geschwister (ab 5 Jahren).

8 Verlag Annette Betz, Wien
MEINE FUSSE SIND DER ROLLSTUHL Erscheinungsdatum: Juf} 2003

von Franz-Joseph Huainigg und Verena Ballhaus ISBN: 3219110975

Der Autor erzahlt die Geschichte von Margit, die im Rollstuhl sitzt und allein einkau-
fen fahrt. Die Reaktion der Umgebung und die Gefiihle von Margit werden einfithlsam
und glaubhaft erzahlt. Es ist keine sentimentale Mitleidsgeschichte und das iiberra-
schende Ende, hat mir besonders gut gefallen. Der groBte FAN des Buches ist jedoch
meine Tochter, die im Alter von 3 Jahren ,Meine Fiile sind der Rollstuhl" zu Threm
Lieblingsbuch erkoren hat. Sie fand vor allem die Bilder toll (ab 4 Jahren).

| Arena Verlag
Na UND! Erscheinungsdatum: Mai 2004
von Christa Stewens ISBN: 3401023004

Uber dreiBig Autoren erzahlen Geschichten von starken und ganz besonderen Freund-
schaften: Sandra und die gehbehinderte Iris schwirmen gemeinsam vom Reiten auf
Islinderponys, der blinde Sebastian lasst sich von seinem Kumpel Tim das Fu3ballspie-
len beibringen, wahrend Nikolaus, ein Junge mit Down Syndrom, seine Freundin zum
Geburtstag mit einer Jonglage tiberrascht. Lustige, nachdenkliche, spannende und be-
rithrende Geschichten lassen ein buntes Bild entstehen vom Miteinander behinderter
und nicht behinderter Kinder (ab 8 Jahren).
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KINDERBUCH-REZENSIONEN

Thienemann Verlag

REGENBOGENKIND Erscheinungsdatum: Januar 2000
von Edith Schreiber-Wicke ISBN: 3522172981
' I o = 1"7 Bevor ein Kind auf die Welt kommt, bereitet es sich im Land unter dem Regenbo%en

auf sein Leben vor und wihlt seine Lebensaufgabe aus. Wihrend die anderen schon
wetteifern, wer sich die ,wichtigste“ Aufgabe ausgesucht hat, badet Naomi im Licht des
Regenbogens und fiihlt die Farben. Thr zukiinftiger Bruder Jakob macht sich Sorgen um
seine Freundin Selina, deren Mutter nach der Scheidung in eine tiefe Depression ge-
sturzt ist. Und so kann Naomi gleich bei ihrer Ankunft auf der Erde das erste Mal ihre
o gewahlte Aufgabe erfiillen: Sie Eat sich namlich dafur entschieden, ein besonderes Kind
Ragenbogenkind Zuhwerden, das allen Menschen erkennen hilft, was wirklich wichtig ist im Leben (ab 8
Jahren).

KATHRIN SPRICHT MIT DEN AUGEN Butzon u. B., Kevelaer

Erscheinungsdatum: Juni 2001

von Kathrin Lemler, Stefan Gemmel und Astrid Leson ISBN: 3766600656

Kathrin kann Arme und Beine nicht so bewegen, wie sie das gerne mochte. Sie kann
auch nur wenige Wérter sprechen. Also bewegt sie sich mit ihrem elektrischen Roll-
stuhl fort und verstandigt sich mit Hilfe einer Buchstabentafel iiber ihre Augen. Auf
diese Weise teilt sie ihrer Umwelt auch ihre Wiinsche mit. Seit kurzem hat sie auch
einen Sprachcomputer, der ihr dabei hilft. Gemeinsam mit dem Schriftsteller Stefan
Gemmel hat ,Kathrin“ Lemler dieses Buch geschrieben, in dem sie tiber ihr Leben er-
zahlt, die Schule, ihre zeitweilige Einsamkeit. So ist ein sehr berithrendes Buch ent-
standen, wo sich ein Kind mit den Méglichkeiten der unterstiitzten Kommunikation
aus seiner Sprachlosigkeit befreit (ab 5 Jahren).

Wb wpe il o den Augei

Carlsen Verlag
PAUL OHNE JACOB Erscheinungsdatum: April 2005

von Paula Fox ISBN: 3551372845

Als Jacob geboren wird, dndert sich alles fiir Paul: Nicht nur, daB er durch die Geburt des jiin-

s geren Bruders ,entthront® wird, wic viele dlteren Geschwister, als seine Mutter mit Jacob aus
At dem Spital nach Hause kommt, erfihrt er auch noch, daf} sein Bruder Down-Syndrom hat. Ab
: ﬁ* diesem Moment iibt er, seinen ,Bruder mit Konstruktionsfehler zu vergessen. Bei all seinen
ﬁ—--’ Versuchen, Jacob zu verleugnen und sich gegen seine Zuneigung abzuschotten, isoliert sich
Y Paul immer mehr. Aber zum Gliick ist da noch GroBvater, der ihn wieder in die Familie zu-

PR riickholt und so siecht Paul zum ersten Mal, wie viele Freunde Jacob schon gefunden hat.

et Paula Fox beschreibt auf sehr berithrende Weise die psychische Belastung, der Geschwister

von besonderen Kindern ausgesetzt sein kénnen (ab 10 Jahren).

DRACHENFLUGEL Dtv

Erscheinungsdatum: Marz 1998

von Renate Welsh ISBN: 3423702656

dw junier
T

Anne liebt die Besuche bei ihrem GroBvater und die gemeinsamen Reisen im Kopf .

Wieder zu Hause, wird der Tagesablauf bestimmt von Jakob, ihrem behinderten Bruder. Dr:znﬁt;r‘:ﬁsﬁge|
Nur ihm erzahlt sie von den Phantasiereisen mit GroBvater und vertraut sie ihre Ge- X
heimnisse an. Da er nicht sprechen kann, sind sie bei ihm gut aufgehoben. Die Liebe zu
Jakob und ihre Aufopferung fiir ihn, lassen Anne zur AuBenseiterin werden. Sie zieht
sich auch vor ihrer neuen Freundin Lea zuriick, weil sie glaubt, sich zwischen ihr und
Jakob entscheiden zu miissen. Wie das wohl ausgeht? Renate Welsh beschreibt auf mit-
fiihlende, unsentimentale Weise die Situation gesunder Geschwisterkinder, die viel Auf-
merksamkeit brauchen (ab 10 Jahren).
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ersten bl 1965, vom Bstemeichizchen Kinder-
neurologen Dr. ﬂndneas Rett, in ziner deutsch-
-
schrighen. Wiegen der relathe geringen “erbrei-
tung des ersten Atikds blieh diese Bhrankung
2undchst denmeisten Arzten unbedannt.
Bne Zusammentassung dieses Syndroms won
Or. Bengt Hagberg in Schweden, sowie won
Kollegen in Frarkreich und Porugal wurde
1983 in einer weithin werbreteten englischen
Meurologie-Fachzeitschrift abgedruckt. Die me-
dizinizche Lieratur verflg nunmehr Gber Fall-
wan wielen ah-
nischen Gruppen dberall auf der ek,

Studien haben die Haufighet (Prevalenz) des
mit 1 auf 15.000
bendgeborenen hochgerechnet. Das sind ca.
3-5 hidchen pro Jahr in ganz Dstemeich,

-
M ks e 4 i It ke v

Das Kind mt Rett-Syndrom kann typischer-
weiza alleine sitzen und beginnt auch seine
Hande zu wenpenden. hanche Kinder sprechen
bereits Wiater und kurze Saze. \dele beginnen
in_der iibichen Feitzpanne alleine zu Laufen,
wahrend andere schan eine deutliche \erbge-
rung der Ertwicklung des freien Gehens zei-
gen oder dies gar nicht emeichen. Bne Periode

lich sein kinren.
I= Fina 38 der erlang samung und Stagnation
itraum:

Das sehrfrithe Stadium, in welchem - allerdings
erst in der Rickschay - geringe Entwicklungs-
auffilligkeiten bestehen kiinnen. — Oh, dak
sich die hiidchen nach auken hin ganz namal
entwickeln, \riellelcrt etwas langsamer.

d wird al Ik

oder des Ri falg.

\Jll‘ahnend dieser Phase gehen die bereits enuar-
benen sprachlichen und matarischen Fahigeei-
ten verloren. Es kommit zum Merlust des sinn-
\uollen Handgablaucrs Derrgegenuber traten
auf.

Haufig handet es sich dabel um Handwasch-,
Streich-, Knet- oder 'Hand zum hund'-Bewe-
gungen. Im Wachzustand &t auch ene Gang-
und Rumpfaprase (das it die Unddhigheit, bei
erhaltener Beweglichket zu handeln) magich,
die durch eine Aaxie (Stdung der Bavegungs-
koordination] iiberlagert sein kann. Die Regras-
baw.

leann mehrere hinate dasem. Daraut folgt eine
lang andauernde Zeitspanne, in der bei einigen
hdchen ein  nudimertérer (redcimmerter)
Sprachgebraush wiedzrerangt werden kann, In
diezer Zeit kann sich allerdings Skoiose (lir-
belsdulemerkrimmung),  Spaztk, aber auch
Epilepsie entwickeln,

Die sexuelle Ertwicklung verliuit altersgema ;
die Lebenserwartung ist im Wecentichen nicht
weredirat

Spenden e knan:
i3 e Porlsparkase — BLZ 60000 — KN T

=0

FATIhe 1 Sperule ik s I rSte dis Inbkmalonale
Re IFForrcharg, abe | such Helrere Prolekle det
Bl Rell-Zyrd rom Ge selizchan!

er oft

Betroffenien sehr mh\g waren, oder aber sehr
wiel schrieen.

2- Fhase der E\tMcthng m rasslon

ftraum: 1. ks 4.

Der Cbergang in dless Stadu.rn kann fie bend,
aber auch sehr plizlich geschehen. Bereits er-
lermte Woner werden wieder veramt, der ge-
zieke Bnsaz der Hinde werdiet sich. Oftrmals
beginnt die typisshe Handstersotypie. — Emen-

. Das Ret-Syndrom (RS it eine logiszh Diag tellung Stadien des RETT-Syndroms Die Forschung
Was ist das Stirung, die bislang rur bei heidchen beab- Die Ertwicklung der Mdchen scheint in den G e B Zum rstindni dar 4 autsdy
achtat worden i, Das Syndrom wurde zum ersten 6 biz 18 Lebensmonaten ganz normal abier im Zeitablasf von Fai 2u Fall urtersehied- namik des Rett-Syndroms (RS) it die Kenniniz

RETT- SYNDROM

der nommalen Himertwicklung on Bedeutung
In den ersten drel Wonaten der Schwanger-
schat beginnt die “Wemmehrung der Nenverzel-
len im Gehim. Danach folgt die Differenzienng
dieser und die Ausreifung, die sich auch nach
der Geburt fortsetat.

Daz B3 wird heute als eine Ehrankung wer
standen, bei welcher dieser Reffungsprozed
des Lehims gestort &t

Pusgeliet wird das RS durch ein mangelhates
Gen, das auf dem X-Chromesom lieg und den
Narmen hie CPZ' [qesprochen ik Pi-Tu'ltrigt
Das Gen wurde im Labor von Fr. Or. Huda
Zoghbi am ,Baylor Calege of hiedicine’ in Hou-
storvTexas im Jahr 1999 entdeckt.

Uas Het-Syndrom 1st die erste merschiche
Erkrandung die man kenrt, dessen fudbser ein
defeltes Protein ist, das bai der Reguation der
o 5 3 !

tueles Auftraten  erster

Ende dieser Phase izt bei einigen Madchen ge-

kernzaichnet durch grawvierende Schiaktin

gen. fber auch Schrei- baw . Lach- fefille sind

migich.

3- Flatau-adsr psuda stationdrs Fhase

Zeitraum: 3. b= 10, Lebersjahr

Bne ‘refative Stablisierarn’ trit ein. Die htid-

chen konnen einzelne Fahigoeten wieder er-

Ian en, insbesondere ihre Kommunikation be-
nd( ie Sprache, fugen, himi, Grobmo-

tonk) aber auch motorschen Fahigheten (2.8,

Gehen), kinnen in Ansatzen zurickdenren. In

dieser Phase bleiben wiele Rett-hdchen ihr

Leben lang.

4= Fhase der motorschen ver hle chtsrung

um: b dem 10. Lebersjahr

oriends Bewegungz=timngen und ortho-
padizche Probleme stehen im Wordergnnd.
abeconders die. Seolioee. (MirbekZlaner.
zowiz b dtretan auf.

P ure! mit
methydietter ONA beteiligt it Mt hethylation'
wird &in fundamentaer hiologischer Prozed
hezeichnet, in walchen die Zelle Gene, melche
sie nicht vermendet, deddiviert indem sie diese
mit fethd modmziert.

Durch diese Ertdeckung wurde eine neve At
genetisch bedingter Blirankungen gefunden,
die miglichenveze Bedewtung dber daz RS
hinaus erlangen wird, da dIEe auch filr andere

wa@ntwortlich sein konrten

UM edoch sokhe SUsaTmennangs aurzeigen
zu kinnen, mub noch sne ganze Menge For-
schungsarbet geleistet werden,

(5tar"]"rguren

An dis
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Ich bin an Rett-Syndrom
ineressiert als:

Brermtail
enuander
Freund
Lebrer

ard

Forscher
Phiysiothempeit
Erpatherapent
hziktherapen
Pnderas.

ooooooooono

Fir Btern:

Name des Kndes:

bringen.

entwerfen.

iurde bereits eine Diagnose gestell’?
Qua OHEN

‘Wienn JA wann?

Mame des Argtes, der die Diagnoss stelke:

Adresse des Artes:

Michten e weitere 2uschriftender ORSG
erhaten

Cun O HNEN

Nachdem unser alter Folder lange Zeit erfolgreich

Kriterien zur Diagnose
Fir die Dagnose verpflisttend erforderiche
Symptome:
+ Relativ nomale Entwicklung, bis hin 2u ei-
nem Abervon & bis 12 Monaten
# Momaler Kopfurrfang bei der Gebut, in
Folge jedoch h

Zusatzliche Symptome

Folgende Symptome treten in vielen Fillen 2u-
=itzlich auf:

+ Epileptizche fefille tei ca. 80°%)

+ EEG-Aufilligesiten

+ ftemstirungen mi ftem arhatten baw. mt

des Kopfwashstums in Relstion z2u den
MNormuwerten.
Starke Beeintrachtigung der werbalen Pus-

Jwerstarkte Amung (Hyperverti-
Iation)und Lufschiucken mit Blahungen.
+ Zihneknirschen

+ Sholicse (Riickgratverknimmung)

druchkstshighsit und “Werust des zielg
teten Gebrauchs der Hinde Diese Kombl-
nation erschwert die Beurteilung der sprach-
lichen Aufmabmefahigeet, sowie des pweil-
gen Ineelligenzstandes.

-

7 h ithet / Spastizitit/
trakturen

+ Schlechte Durchblutung der Beine, mit Nei-
gung 2u kakten und blaurat verfarbten Fi-
kan.

gungen, Wingen, Katschen, Pochen, Fin-
ger zum Wund} Im fazhzustand kann dies
zu einem dauerhatten “erhaten werden.
Zitem an Korper, das evertudl die Glied-
maken einschliekt, ganz besonders dann,
wenn das Kind aufgeret it

Mienn es laufen kann, it das Ganghild
=chwarkend, uneicher und ‘breittasig’, die
Beine sind durchgestreckt und das Gehen
erfolgt auf Zeherspitzen.

Zweck erfullt hat, wurde es nun Zeit, einen neuen Folder zu

Einerseits sollte die eMail-Adresse und der Homepage-Ver-
weis erganzt werden, andererseits wurde durch die mittler-
weile erfolgte Entdeckung des MeCP2-Gens die Notwendig—

keit immer groBer, den Folder auf den neuesten Stand zu

seinen

v 5 bz, auffaliger Schiaf-
rythmus

Behandlungsmiglichkeiten

Mach dem heuigen uissersstand gite es noch

keine Helung, jedoch einige Therapien, die die

Lebensqualita wverbessem, aber auzh das

Krankheitsbild positiv beeinflussen:

+ Musikdherapie: Zur Anbahnung gezishter
Handlungenmit den Handen an busikin-
strumerten. erbesserung von Blickkon-
takt urd snzlaler Interaktion

+ Phsicth indemywon Wid

und Aufmerksambceit. \Amingenung sterao-
typerHandbewegungen und Entspannung.
¥ Sprachtherapie (Logatherapie) Fardenng
won Hachahmungsfahigheiten. Auzbau non-
werbaler Kormmunbationsformen (Gasten,
Blick und Kirperzprache). erbessening
des Lppenschlusses.

Die Osterreichische

Rett-Syndrom Gesellschaft

Um die Zusammenateit zwisshen Etem mit

Rett- Syndrombidehen und ArtenTharspeu-

ten zu’ erlebhtem, und um den Astausch von
und

beim Laufen auf unterschiedichen Baden.
h der Glichgeu pr

tion. Anbahnung won Schutzrezktionan. Be
einflussung des Fortschreitens der Skoliose.

2u fardem, worde auf funach won Prof. OF An-
dreas Rett m Jahr 1993 die Oster. Ret-%un-
drom Geselschatt fourz ORSG6) gegrinda,

Aufrachterhakung der biobilitd: Die OR S0 bistat:
+ Hydrotherapie: Miskekritzpannung und + Hiffe fiir Angehirige nach %elung der Erst-
Mobilitdtsanragung im Wasser. diagnoze.

+ Ergotherapie: ‘erbesserung in der Selb-
standigheit (Essen, Anziehen)und der
feinmatarizchen Furktionen.

(Hipp pie}
won Hakung, Koordination, Gleichgewicht.

+ Kontakt 2u Arzten und betroffenen Familien,

¥ Lehweise diverse Biicher und ardere Publi-
kationen zum Ret-Syndrom (RE).

+ “orirdge won Fachlewen eu Therapimisg:
lichkeken, Farschung, ets.

Redaktion:
Andreas Thaller

Tel.:
eMail:

Lektorat:

Anschrift der ORSG:

IMPRESSUM
Der Rundbrief ist die Vereinszeitschrift der
ORSG (Osterreichische Rett-Syndrom Gesell-
schaft) und erscheint zweimal jahrlich.

A-1180 Wien / Wihringerstra3e 94/23
(+43 1) 47-93-622

andreas. thaller(@chello.at
Eva Klingraber-Thaller (Obfrau)

A-1180 WIEN / Wihringerstrasse 94/23

Wir glauben, daf3 uns eine verniinftige Kombination aus Alt

Tel.:  (+43)0676/43-38-150

und Neu gelungen ist. Das Format bleibt weiterhin gleiCh (+43) 01/47-93-622

Fax.:

und auch die Aufteilung wurde nur behutsam angepal3t.

eMail:  info@rettsyndrom.at

Eva & Andreas Thaller-Klingraber © Copyright 2005 by ORSG
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VIELEN DANK FRAU WITTMANN !

Kurz vor Weihnachten setzte sich Frau Magda Wittmann, deren kleine Nichte am Rett-Syndrom erkrankt ist,

mit uns inVerbindung.

Gemeinsam mit ihrem Vater betreibt sie ein Buchhaltungsbiiro in Tullnerbach.

Alljahrlich wird dort auf Weihnachtsgeschenke fiir die Kunden verzichtet und nach einer Moglichkeit gesucht,

jemandem eine Spende zukommen zu lassen.

Dieses Mal dugﬁe sich die Osterreichische Rett—Syndrom Gesellschcﬁ tber einen recht ansehnlichen Betrag
freuen.

D(ypiir mochten wir Frau Wittmann und ihrem Vater herzlich danken!

AN ALLE ELTERN VON RETT-MADCHEN !

Fiir Eltern mit Rett-Mddchen ist diesem Rundbrief ein Fragebogen zu den ,Betreuungsmodalitdten, sowie dem

Be]astungspotentia] in Familien mit Rett—Syndrom—M&dchen“ von Frau Mayg. E]friede Kury bejge]egt.

Da es sich dabei um einen Teil ihrer Dissertation zum Thema ,,Familien mit Rett-Syndrom-Madchen® handelt,

bitten wir, den Fragebogen auszqﬁi]]en und mit dem beigelegten, ﬁan]zierten Umschlag an sie zu senden.
Das Ausfiillen des Fragebogens sollte nicht viel mehr als 10 Minuten in Anspruch nehmen!

Bereits imVoraus ,,Vielen Dank*!

MITGLIEDSBEITRAGE !

Wie jeder Verein sind auch wir alyr die Beitrdge unserer Mitglieder angewiesen. Beispielsweise werden diese
Aussendungen (Porto, Kopierkosten, Umschldge etc.), aber auch Ausgaben zu unseren halbjahrlichen Rett-
Treffen damit finanziert.

Bereits zu Schilling-Zeiten wurde daher beschlossen, symbolisch taglich 1 Schillin(qﬁir die ORSG zu eriibri-
gen. Das sind ,grofziigig aufgerundet ‘ ca. 30 Euro.

Wir haben uns daher erlaubt, einen Zahlschein beizulegen! - Vielen Dank fiir ihr Verstandnis.

Mit freund]ichen Griiffen

Der Vorstand




ORSG

OSTERREICHISCHE RETT-
SYNDROM GESELLSCHAFT

Wihringerstrasse 94/23

A-1180 WIEN

Telefon: (+43 1) 47-93-622

Fax: (+43 1) 47-93-622
Mobil: (+43 676) 43-38-150
eMail: info@rettsyndrom.at

WWW.RETTSYNDROM.AT

Was ist die ORSG?

Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft (ORSG) ist ein
Selbsthilfeverein von - gréBtenteils - selbst betroffenen Eltern (aber

auch Arzten, Angehorigen, ...), der sich als Erstanlaufstelle fiir be-

troffene Familien versteht. Wir versuchen zu trosten, Angste und
Sorgen ein wenig zu verkleinern, wo maglich zu vermitteln (an
Arzte, an Therapeuten, an andere Familien), wir leisten Aufkli-
rungsarbeit, kiimmern uns um internationale Kontakte (Eltern und
Wissenschaft) und wir wollen - in bescheidenem Rahmen - auch

finanziell unterstiitzen.

An wen kann ich mich fiir weitere Informationen wenden?

Obfrau-ORSG: Eva Klingraber-Thaller
Tel.: 01 /4793622
Mobil: 0676 / 43 38 150

oder
Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde
im AKH-Wien

1090 Wien; Wihringer Giirtel 18-20
Tel.: 01 / 40400 - 3258

Unser Spendenkonto:

Osterr. Postsparkasse

BLZ 60000 - KtoNr. 71772800

Mit einer Spende wird die internationale Rett-
Forschung, aber auch kleinere Projekte der
Osterr. Rett-Syndrom Gesellschaft unterstiitzt.

(= , 41
*3, Achtung - Mithilfe gefordert!

Damit unser Rundbrief weiterhin lesenswert bleibt, benétigen wir von Thnen persénliche Berichte, Lebenslaufe,
chcnscrfahrungcn, Bcschrcibung von Lebensraumen (Kindcrgartcn, Schule, Tagesheim, Wohngcmcinschaftcn, Behinder-
tenwerkstétten, etc.) und vor allem das, was sie selbst interessiert, aber auch bewegt. — Die Form, in der wir Thre Beitra-
ge crhalten, ist uns gidnzlich egal (ob handgeschricben, gedruckt, per eMail, Word-Dokument auf Diskette, ...).
Nur bitte kein Steno!

Erzéihlen Sie uns doch allen, ihre netten Pointen und Erlebnisse, mit ihren Tochtern. Jeder lichelt nun einmal

gerne @!

Da die alltigliche Routine immer wieder mit kleinen Hiirden verbunden ist, wiinschen wir uns auch Beitrage zum The-
ma ,,Tips & Tricks“ (z. B.: Essen, Trinken, Pflege, Behorden etc.) bzw. auch zu Fragen, bei denen Sie die Antwort
wissen und uns allen zukommen lassen mochten! Unsere Anschrift finden Sie auf Seite 1 im Impressum. — Bereits jetzt:

Vielen Dank !




