RUNDBRIET

Ostewreichische Rett-Syndwem Gesellschaft

Hipping 2010 - NEUER VORSTAND IN DER ORSG

Auch abseits des Attersees gingen in Hipping

Jahrgang 2010

am Familienwochenende der ORSG die Wo-
gen hoch - der komplette Vereinsvorstand

Rusgabe Dezember

samt Obfrau Eva Thaler-Klingraber legte sei-
ne Aufgaben zuriick. ,,.Der Vorstand ist miide“

erklarte die Obfrau und die Obfraustell-
vertreterin Stella Peckary erganzte: ,,Durch

diesen geschlossenen Riicktritt des gesamten

Vorstandes soll in der ORSG ein wirklich fri-
scher Wind ermdglicht werden*.
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Generalversammlung

Im Rahmen des Familienwochendes in Hipping
(O0) am 16./17. Oktober 2010 fand die alljghrliche
Generalversammlung der ORSG statt. Hier kam es
zu einem echten Knalleffekt - der gesamte Vorstand
(dh Obfrau Eva Thaler-Klingraber, Obfrau-Stv. Stella
Peckary, Kassierin Martha Dworschak, Kassierin-Stv.
Birgit Berger und Schriftfiihrer Andreas Wirth) legte
seine Funktionen zuriick.

Dem ersten Schock folgten dann aber sehr kon-
struktive Gesprache und es wurden dabei konkrete
Wahlvorschlage ausgearbeitet. So wahlten die an-
wesenden Familien dann am Sonntag Giinter
Painsi einstimmig zum neuen Praisidenten, Anita
Garber und Christa Mayr zu den zwei Prasi-
dent-Stellvertreterinnen, Karlheinz Hohm zum
neuen Kassier, Esther Gritsch zur Schriftfithrerin,
Sabine Hohm zur Schriftfiihrerin-Stv.; und als Kas-
sier-Stv. bleibt Birgit Berger dem Verein erhalten.

%Die Ausrichtung der ORSG

= ,Alle” Rett-Syndrom-Madchen in Osterreich erfassen.

: = Unseren Bekanntheitsgrad in Osterreich weiter erhéhen.
: © Forschungsprojekte innerhalb Osterreichs, in dem uns méglichen Rahmen unterstiitzen.
: = Unsere Mitglieder férdern, speziell die betroffenen Familien mit ihren Rett-Madchen.

Die detaillierten persoénlichen Vorstellungen sowie
ein Foto des gesamten neuen Teams samt den
kooptierten Mitgliedern (Stella u. Gerhard Peckary,
Martha und Peter Dworschak, Andreas Wirth, Roma-
na Malzer) finden Sie ab Seite 11. Ewald Hammer
konnte in Hipping leider nicht persénlich anwe-
send sein (fehlt deswegen auch am Foto) gab aber
telefonisch seine Zustimmung auch weiterhin als
kooptiertes Mitglied in der ORSG mitzuarbeiten.

Finanziell bilanzierte der Verein auch im Jahr 2010
wieder positiv. Auf Anfrage kann den Vereinsmit-
gliedermn die Zwischenbilanz zugesandt werden.
Diesbeziiglich bitte einfach ein formloses Mail an:
info@rett-syndrom.at

Mitgliedsbeitrag:

Dieser betragt auch dieses Jahr 30,- Euro, fiir
eine zusitzliche Spende ist die ORSG jedoch
sehr dankbar!

2 Romana Malzer

= Gemeinsame Veranstaltungen und Unternehmungen des Vereins finanziell unterstiitzen.
. = Weiterhin eine eigene Homepage unterhalten (www.rett-syndrom.at).

Prasident Painsi Giinther
Prasident-Stv. Garber Anita
Prasident-Stv. Mayr Christa
Kassier Hohm Karlheinz
Kassier-Stv. Berger Birgit
Schriftfithrerin Gritsch Esther
Schriftfiithrerin-Stv. Hohm Sabine

Der neue Vorstand dexr ORSG:

Kooptiertes Mitglied Binder Claudia
Kooptiertes Mitglied Dworschak Martha
Kooptiertes Mlitglied Dworschak Peter
Kooptiertes Mitglied Hammer Ewald
Kooptiertes Mitglied Peckary Gerhard
Kooptiertes Mitglied Peckary Stella
Kooptiertes Mitglied Wirth Andreas
Rundbrief /Archiv Malzer Romana

(Die Nennung der kooptierten Mitglieder erfolgt
in alphabetischer Reihenfolge.)
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Dem Leben Richtung geben ...
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Liebe Leserin, lieber Leser!

Wie soll es weitergehen?
Was kann ich machen? Wo soll
ich mich hinwenden? - Solche
und &ahnliche Fragen hat sich
sicher schon jeder von uns ge-
stellt. Alleine ist man oft hilflos
und orientierungslos.

Hat man aber jemanden, den man um
Rat fragen kann oder eine Gruppe, die einem
neue Impulse gibt, ist dies etwas Wunderba-
res. Es war beim letzten Familien-
Wochenende in Hipping, wo wir als Familie
neue Impulse fiir ein Leben mit besonderen
Herausforderungen erfahren haben. Ein Com-
puter mit Augensteuerung hat auch uns die
Augen ,,geodffnet”. Es war klar, das miissen wir
gemeinsam mit Mareike ausprobieren. Gese-
hen, gesagt, getan... seit einer Woche haben
wir einen Testcomputer mit Augensteuerung
zuhause - jetzt machen wir neue Erfahrungen.

Warum schreibe ich das? Weil ich da-
von iberzeugt bin, dass Kinder mit Rett-

Syndrom besondere Aufmerksamkeit und For-

: derung brauchen. Neues und Hilfreiches habe

ich immer wieder bei den Familien-
Wochenenden und durch die Artikel in unse-
rem Rundbrief erfahren. Ein Dankeschon an
alle, die in der ,Osterreichischen Rett-
Syndrom Gesellschaft“ einen Beitrag fiir be-
troffene Eltern leisten!

Wenn wir fiir unsere ,,Rett-Madchen*
handeln und uns fiir sie einsetzen, diirfen wir
uns selbst nicht vergessen. Wir brauchen Mut
und Kraft fiir sie und auch fiir uns, damit wir
»dem Leben Richtung geben* kénnen.

Und woher nehmen wir diese Kraft? —
Aus dem Wissen, dass wir nicht alleine sind,
sondern Menschen haben, die uns unterstiit-
zen. Solltest Du mal nicht weiter wissen,
dann ruf uns an oder schreib uns, denn ge-
meinsam koénnen wir etwas bewegen.

Euer

Gunther Painsi
Prasident der ,,Osterr. Rett-Syndrom Gesellschaft*

In eigener Sache: Liebe Eva ein o -liches Danke-schon!

Ein ganz herzliches DANKE-
SCHON fiir Deinen Einsatz
der letzten Jahre fiir die Os-
terreichische Rett Syndrom
Gesellschatt.

Seit der Ubernahme
des Vereines von Irmgard
Wenzel im Jahre 2004 hast
Du durch Dein besonderes
Engagement die 6sterreichischen Rett-Familien
einander ndhergebracht. Danke auch fiir Deine
Einfithlsamkeit bei den Rett- Familien, die sich
mit ihren Sorgen und Néten an Dich gewandt
haben und Deine Bereitschaft, stets fiir die ORSG
da zu sein.

Durch den von Dir hergestellten Kontakt
mit diversen Sponsoren, im Besonderen den
Wiener Philharmonikern, konnten die neu ins
Leben gerufenen und wirklich tollen Familienwo-

chenenden in Oberdsterreich finanziert werden.
Dadurch wurde auch ésterreichweit den Familien
ermoglicht, sich persénlich kennenzulernen und
untereinander auszutauschen.

Auch das Treffen in Wien konnte durch
Deine Entschlossenheit beibehalten werden und
wurde sogar fiir kiinstlerische Aktivititen der
Rett-Madchen genutzt. Wir haben die Zeit Deiner
Leitung der ORSG sehr geschitzt und wiinschen
Deiner Familie und Dir weiterhin alles Gute!
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Familien-Wochenende 2010 in Hipping, 00

Das diesjahrige Rett-Familientreffen fand an
einem Wochenende im Oktober 2010 in Hip-
ping (0O) statt. Nach einigen Jahren Ausset-
zung nahm uns das Hotelpersonal in Hipping
wieder sehr freundlich auf. Das neu ausge-
stattete Hotel Lohninger-Schober verfiigt
iber groBziigige, gemiitliche Zimmer, eine
bodenstandige Kiiche und reichhaltige An-
gebote. Vor allem die Aufenthaltsraume fiir
unsere Madls sind optimal eingerichtet.
Auch fir die Geschwisterkinder gibt es ein
umfangreiches Unterhaltungsprogramm
(Hallenbad, Kegelbahn und Billardtisch).
Erster Tag:

Nach dem Friihstiick wurden die Madchen
an die Betreuer iibergeben und um 10 Uhr
erfolgte die BegriiBung durch die Vereins-
obfrau Eva Klingraber-Thaller. Gleich am
Beginn teilte sie uns mit, dass der Vorstand
,miide" sei, und dringend Ersatz dafiir ge-
sucht wird. Fiir eine neue Obfrau/Obmann,
eine KassiererIn, einen Schriftfiihrer sowie
deren Stellvertreter mussten an diesem Wo-
chenende neue Freiwillige gesucht werden.
Es wurde viel hin und her iiberlegt, wer fiir
welche Position in Frage kommen wiirde.
Am nachsten Tag fiithrten wir die Diskussion
fort.

Zum Ausgleich kam dann Frau Martha Irn-
dorfer (Vital Coach der Fa. Uniqa) gleich
als nachster Programmpunkt und lockerte
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xen fiihrten wir einige Auflo-
ckerungsiibungen durch. Da-
nach brachten wir bei einem
komplizierten Ballspiel Koér- .f
per und Geist in Schwung.
Aber dadurch konnten wir uns |
auch viele Vornamen der teil-
nehmenden Eltern ganz
»Spielend" einpragen. Denn - obwohl sich
viele der Familien untereinander schon lan-
ge von den Rett-Treffen kennen, war der
Vorname oftmals ein echter ,,Lerneffekt.

Fir das gemeinsame Mittagessen
standen drei leckere Meniis zur Auswahl.
Die Speisen schmeckten ausgezeichnet und
fiir jeden war etwas dabei.

g Gestarkt ging es dann in den

/@l & OMBUDSMANN Dberichtete
% S dliber das wichtige Thema
psSachwalterschaft. Dieser
Bericht war sehr interessant, aber fiir jede
Familie miisste eine separate Lésung gefun-
den werden (Bericht auf Seite 7 - 8).

Danach stand erstmals ein gemeinsamer
Ausflug zum Attersee am Programm. Die Fa-
milien fuhren mit dem eigenen Auto zum
Schiffsanlegeplatz, dann bestiegen wir unser

|t
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gechartertes Schiff, mit dem wir eine wun-
derbare Rundfahrt auf dem Attersee mach-
ten. Insgesamt 75 Personen konnten im ein-
geheizten Schiff die herrliche Herbstland-
schaft in vollen Ziigen genieBen und alle-
samt hatten Zeit fiir ausgiebige Gesprache
untereinander. Wie im Flug war das wun-
dervolle Vergniigen auch schon wieder vor-
bei und es ging zuriick ins Hotel. Bei einem
gemiitlichen Abendessen konnte man den
schonen Tag noch einmal gemeinsam Revue
passieren lassen.

Zweiter Tag:

Nach einem ausgiebigen Friihstiick und der
Ubergabe der Midchen an die Betreuer
wurde dann weiter intensiv iiber den neuen
Vorstand diskutiert. Es gab viele offene Fra-
gen zu den einzelnen Vorstandspositionen
und Hintergrundarbeiten der einzelnen Mit-
glieder. Einige der Anwesenden erklarten
sich nun bereit, aktiv im Vorstand mitzuar-
beiten, damit die Osterreichische Rett-

Gesellschaft auch
weiterhin so aktiv
sein kann, wie in
den letzten Jah-
ren.

Nach einiger Ver-
spatung hielten-
dann Birgit Crepaz u. Asita Monshi einen
Vortrag tiber Ergotherapie u. Marte Meo®
bei Rett-Kindern (siehe Seite 8). Durch eine
kleine Aktion zur Selbsterfahrung spiirten
wir am eigenen Leib, wann Ergotherapie
zum Einsatz kommt. Anhand von eindrucks-
vollen bewegten Bilder wurde uns ein klei-
ner Einblick in die Marte-Meo®© - Methode
gewahrt.

Nach einer kurzen Kaffeepause mit lecke-
rem Kleingeback gingen wir in den nachs-

ten Vortrag.

I3 BetreuerInnen

g
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Herr Knees (Ambulatorium Wiental der
VKK]) berichtete tiber den ,,MyTobii P10*“ —
einen Augensteuerungscomputer. Romana
Malzer (Rett-Mama u. Mitarbeiterin bei
Fa. Llfe-Tool) stand ihm tatkraftig zur Seite.
b Sie préasentierte die
Variante eines Com-
puters mit Kopfsteue-
o rung mit der Isabella
seit ca. 2 Jahr schon
sehr erfolgreich kom-

: muniziert. Die anwe-
senden Rett- Madchen konnten die zwei ver-
schiedenen Systeme vor Ort ausprobieren
und bei manchem Mé&del konnte man sofort
Erfolge mit dem Umgang am PC erkennen
(naheres ab Seite 9)

Nach einem ausgezeichneten Mittag-
essen setzten sich die freiwilligen Personen
zur Vorstandswahl zusammen. Nach intensi-
ver Diskussion und manch guter Zusprache
waren unsere neuen Vorstands Mitglieder
gefunden.

Diese wurden dann mit groB3er Freude von
Eva Klingraber-Thaller vorgestellt und von
den anwesenden Familien ganz herzlich

willkommen geheiBlen. Das gesamte neue
Team stellt sich auch hier im Rundbrief vor -
alle Details der Vorstellungen ab Seite 11.
Ein groBler Dank gilt natiirlich dem
palten® Vorstand fiir die bisher geleistete
Arbeit - DANKE fiir alles, was ihr in den
letzten Jahren fiir die ORSG geleistet
habt!!

Alles in allem war das Treffen fiir uns
wieder eine groBe Bereicherung und wir
konnten viele neue Informationen mit nach
Hause nehmen und freuen uns schon auf ein
Wiedersehen mit den Familien im kommen-
den Jahr.

B3 Birgit Berger
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Sachwalterschaft u. Umgang mit Behorden

00 00 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Tipps und Infos fiir Familien mit Rett-
Syndrom Kindern: Ein SACHWALTER
wird friithestens dann bestellt, wenn die
Betroffene das 18.Lebensjahr vollendet
hat! Zunachst wird geklart, ob es eine
Alternative zur Sachwalterschaft gibt.
D.h. kann ein Mensch trotz geistiger Be-
hinderung seine Angelegenheiten
selbst meistern - etwa mit Hilfe seiner
Familie - darf kein Sachwalter bestellt
werden! Dasselbe gilt auch, wenn der
Betroffene von einem nachsten Angeho-
rigen vertreten wird. Gibt es keine Al-
ternative, kann ein Sachwalter bestellt
werden. Er ibernimmt die Vertretung
des Betroffenen in den Bereichen, in de-
nen der Betroffene sich selbst nicht ver-
treten kann.

Solange Thr Kind in der Familie versorgt
wird, ist eine Sachwalterschaft nicht n6-
tig. Sie ersparen sich Berichte, jahrliche
Rechnungslegung u.a. Tipp: Legen Sie
Ihrem Kind aber noch vor Erreichen der
Volljdhrigkeit ein Konto an, auf dem auch
Sie zeichnungsberechtigt sind. Ihr Kind
wird ein Konto brauchen um Zahlungen
aus Mindestsicherung, Pflegegeld o.4.
empfangen zu kénnen. Ist dieses Konto
bei Erreichung der Volljahrigkeit vor-
handen, ersparen Sie sich Fragen der
Bank nach Vertretungsbefugnis oder
Sachwalterschaft.

Fur grof3e medizinische Eingriffe
gibt es die Méglichkeit der Einholung
einer gerichtlichen Genehmigung (das
Verfahren dauert aber erfahrungsge-
maf oft mehrere Wochen). Bei Gefahr in
Verzug kann ein Arzt dringende medizi-
nische Behandlung auch ohne Zustim-
mung eines Sachwalters oder pfleg-
schaftsgerichtliche Genehmigung vor-
nehmen.

Wichtiger Tipp: Eine Sachwalterschaft ist
jedoch ratsam, wenn Sie ihr Kind in einer
Institution unterbringen! Denn nur als

Sachwalter haben Sie die Moglichkeit
einzugreifen, und miissen Sie gehort
werden, wenn Sie Einwande, den Um-
gang mit lhrem Angehoérigen betreffend
haben!

Die Sachwalterschaft wird beim
Pflegschaftsgericht angeregt und be-
ginnt mit Beschluss des/der Richterln.
Das Verfahren ist kostenlos.

Die '"leichtere" Variante ist die
VERTRETUNGSBEFUGNIS. Sie muss mit
Unterlagen, die die Behinderung der
betroffenen Person betreffen, bei einem
Notar erfolgen. Sie sollte nicht mehr als
€ 100,- kosten. (Preis der Eintragung ins
Register unter € 20,-!!) Akzeptiert der
Notar Thre vorhandenen Befunde nicht,
sondern verlangt er aktuelle - wechseln
Sie bitte den Notar, die Vorlage von ak-
tuellen Befunden ist nicht notwendig!!
Vorsorgevollmacht und Patientenverfii-
gung betreffen unsere behinderten Kin-
der nicht!

Mit der VORSORGEVOLLMACHT
kann jeder von uns fiir sich selbst
bestimmen, von wem er, wenn er seine
Geschafte nicht mehr ohne Nachteil fiir
sich selbst besorgen kann, vertreten
werden mochte (Naheres dazu finden
Sie in den in Hipping ausgeteilten Unter-
lagen).

Mit der PATIENTENVERFUGUNG
kann jeder selbst bestimmen, wie weit
die medizinische Behandlung reichen
soll, auch wenn er sich zum Zeitpunkt
der anstehenden Behandlung nicht
mehr selbst duBern kann (Naheres in
den Unterlagen dazu!)

Noch einige generelle, WICHTIGE TIPPS:
Unterlagen in Ordnern sammeln!

Eingaben auf einer Kopie bestatigen lassen!
Ein wichtiges Gerdt fiir Sie ist ein Kopie-
rer, er macht sich bezahlit!
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Am Wochenende in Hipping gelernt: Be-
vor Sie auf ein Amt gehen: Geist wach
machen (Kopf klopfen) und Ohrlapp-
chen reiben, und - Brust klopfen und tief
durchatmen. Lachen Sie nicht - es hilft!!!
Informieren Sie sich genau, was Sie wol-
len bzw. brauchen. Sie sollten besser in-
formiert sein als der Beamte! Gibt es dazu
Gesetzestexte bzw. §, diese bitte ausdru-
cken und mitnehmen, das wirkt immer!!
Zu jedem Amt, auch zu Gericht konnen
Sie sich eine Person des Vertrauens mit-
nehmen. Glauben Sie, diese wirkt oft
Wunder, auch wenn sie nichts spricht!
Sie sind kein Bittsteller! Fordern Sie fiir
Ihr Kind, Thren Angehoérigen. Sie be-
kommen sowieso nicht, was Ihnen nicht
zusteht. Aber, das was Ihnen zusteht, be-
kommen Sie eher, wenn Sie bewusst auf-
treten und sich nicht verunsichern lassen.

« Denken Sie daran: DAS GEHT NICHT,
GIBT'S NICHT! Sie sind gezwungen, ei-
ne brauchbare Lésung zu finden, der Be-
amte muss Sie dabei unterstiitzen!!!

Ich hoffe, Sie alle haben die in Hipping
ausgeteilten Unterlagen inzwi-
schen gelesen und fiir sich Lésungen
gefunden. Sollten Sie noch Fragen dazu
haben, stehe ich gerne zur Verfiigung!

"% Mobil : 0650/ 408 58 12
9 Gerda Ressl

©000000000000000000000000000000000000000000°0000000000000000000000000000000000000000000

Ergotherapie und die Marte-Meo©-Methode bei Rett-Madchen

Frau Birgit S. Crepaz, Ergotherapeutin in Neu-
siedl /See (Bgld.) und Asita Monschi - Ergothera-
peutin in Wien — freuten sich anlasslich des Rett-
Treffens in Hipping iiber die Moéglichkeit zum The-
ma ,Ergotherapie und Marte Meo© bei Rett-
Kindern* referiert zu haben.

Thr Wunsch war es, einen Einblick in die Ergothe-
rapie im Allgemeinen sowie ihre Erfahrungen im
Speziellen bei der Arbeit mit Kindern mit Rett-
Syndrom zu teilen.

Anhand einer konkreten Handlung — Mandarine
schilen — wurde der Prozess der Intermodalitat
(das Zusammenarbeiten der Sinneswahrnehmun-
gen) des Wahrnehmungsprozesses veranschau-
licht. AuBerdem wurden Schwerpunkte der Ergo-
therapie bei Kindern mit Rett-Syndrom beleuchtet
wie: Wahrmehmungsférderung (zB des Beriih-
rungssinnes, des Kraftsinnes, des Gleichgewichts-
sinnes), Unterstiitzung der Entwicklung sowie Er-
haltung von Bewegungsmodellen, Regulierung der
Muskelspannung, ADL-Training (zB Waschen, An-
und Ausziehen, Essen), Férderung der Kommuni-
kation sowie emotionalen Entwicklung.

« AnschlieBend stellte Asita Monschi Marte- Meo©
. mittels zweier Videobilder vor. Der Begriff
«kommt aus dem Lateinischen und bedeutet
E »etwas aus eigener Kraft zu erreichen”. Es ist ein
. Modell, das von Maria Aarts einer Niederlande-
erin zur Entwicklungsunterstiitzung im alltagli-
¢ chen Umgang mit Kindern entwickelt wurde.

. Sollten Sie nidhere Informationen zu einem der
. genannten Inhalte haben, wenden Sie sich ent-
. weder an:

E Birgit S. Crepaz
+ 0660/65 68 166
: bix.sal@gmx.at

o
s oder

E Asita Monschi
© 0676/ 84 21 35 220
+ glueckskind@yahoo.de

Eweiterfiihrende Informationen finden Sie auch
. unter: www.ergoburgenland.at

5 B. Crepaz, A. Monschi



Seite 9

Computer mit Augenstenerung bzw. Kopfsteuerung

Beim diesjahrigen Familienwochenende in
Hipping stellte Hr. Knees vom Ambulatori-
um Wiental der VKK]J den tobii P10 vor. Dies
ist ein Gerat, das es Menschen ermdglicht,
einen PC nur mit den Augen zu steuern, es
ist daher keine Tastatur oder Maus notwen-
dig. Ein herzliches Danke an Lifetool Linz,
diese stellten uns einen tobii P10 leihweise
und GRATIS zur Verfiigung! DANKE!

Wir erfuhren einige Details liber die
Funktionsweise des Gerats, seinen Einsatz
und seine Kosten.

Als besonders wichtig hervorzuheben
ist, dass diese Gerate nur anfangs spiele-
risch eingesetzt werden. Denn nach einer
gewissen Lern- und Ubungsphase verwen-
den die Madchen dieses Gerat wirklich zur
Kommunikation.

Vor und nach dem Vortrag konnten die
Madchen das Gerat ausprobieren, zum Teil mit
wirklich iiberraschenden Ergebnissen.

e
Life@ ool

Computer aided Communication

Besonders betont wurde in diesem Zusam-
menhang auch, dass die Anschaffung eines
tobii ohne Beratung und begleitende Betreu-
ung nicht sinnvoll ist.

Fr. Malzer Romana , Mitglied des Ver-
eins und Mitarbeiterin von Life-Tool Linz
zeigte erganzend dazu eigene Anwendun-
gen fiir ihre Tochter Isabella, die anschau-
lich zeigten, wie lebensnah das Gerat mit
seiner Software verwendet werden kann.

Zum Vergleich stand auch Isabellas PC
(ausgestattet mit gleicher Software aber mit
Kopisteuerung) zum Testen zur Verfiigung.

Wie funktioniert nun eine Kopfsteuerung?

Eine kleine Kamera am PC sendet Infrarot-
Licht aus, ein Klebepunkt auf der Stirn re-
flektiert dieses Licht, der
PC rechnet diesen Reflexi-
onen in Mausbewegungen |
um und damit kann der
Mauszeiger am Bildschirm
gesteuert werden. Mithilfe
der gleichen Software
(tobii Communicator) wie
am tobii P10 kénnen Sym-
bole ausgeldst werden,
die dann von einer Com- @&

- N
w

puterstimme gesprochen 'S
werden.

Auch diese Moglichkeit wurde von eini-
gen Madchen ausprobiert und auch hier
erlebten die Familien zum Teil erstaunli-
che Ergebnisse.
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Fragen der Eltern sowohl zur Kopf-
als auch zur Augensteuerung wurden gezielt
behandelt und Beratung in allen Beratungs-
stellen der Fa. Life-Tool angeboten
Weitere Informationen zu den Geraten bzw.
Termine fiir Beratungen erhalten sie bei Fa.
Life-Tool, Mechatron ua ... (www.life-tool.at,
www.mechatron.at ).

84 Hans. Knees, Romana Malzer

,» Wow, was ist das? Cool, da fliegt ein Punkt
auf dem Bildschirm. Endlich mal was ver-
niinftiges. Und jetzt? Sterne? Mit einem
Punkt drinn, der sich bewegt. Jetzt ist er
weg! Da, da kommt noch einer. Der ist ja
ganz woanders. Und noch einer. Echt inte-
ressant. Das sind ganz schén viele Sterne
hintereinander. Aber ich steh voll drauf.
Keine Zeit fiir irgendwas anderes, wie zB
Héande waschen oder Zdhne knirschen. Mein
Kérper wird auch ganz warm. Ist echt ange-
nehm. Ich glaub das ist vom Konzentrieren.
Aber wisst ihr was? Ich bin jetzt echt total
fertig. Das genaue Hinsehen und Sehen was
passiert macht echt miide.”

So haben wir es empfunden als Sarah
beim Rett-Treffen den augengesteuerten
Computer ausprobieren durfte. Sie war
total fasziniert davon. Volle Konzentration
hatte man ihr angemerkt. Sie war aber
auch schnell miide.

Als wir den Bericht von Romana Malzer

gehort haben, ist uns erst bewusst gewor-
den, was fiir Méglichkeiten sich damit fiir
unsere Prinzessin erdffnen. Klar war uns
schon immer das Sarah viel versteht. Sie
hat auch immer schon mit ihren Augen ge-
sprochen, zB Essen aussuchen, Spielsa-
chen aussuchen, der starre Blick zum Bad
wenn sie baden wollte ... Wir hatten auch
versucht, sie dazu anzuregen auf die Din-
ge zu '"zeigen". Das funktioniert schon,
dauert aber sehr lange. Sie tut sich
wahnsinnig schwer, die Hand endlich dazu
zu bewegen, das zu tun, was der Kopf will.
Durch die vielen Anfalle mussten wir auch
immer wieder von Null anfangen. Sehr
mithsam. Mit den Augen jedoch muss sie
nie von vorne anfangen. Sie kann auch
nach extremen Anfallsserien mit ihren Au-
gen sprechen.

Fazit: Wir miissen unbedingt zusehen das
wir so ein technisches Wunderwerk zu
Hause haben. Wir sind wirklich total be-
geistert! Wie gut das es diese Treffen gibt,
auf denen wir zu solchen Erkenntnissen
kommen kénnen.

3 Esther Gritsch
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Vorstellung des neuen Vorstand-Teams

Ginther Painsi

Prisident der ,,Osterr.
Rett-Syndrom Gesellschaft*

Fir all jene, die mich noch nicht
beim Familientreffen in Hipping
kennen gelernt haben, moéchte ich
ein paar Worte zu meiner Person
schreiben. Zusammen mit meiner Frau Gerti ha-
be ich drei Kinder, die unser Leben sehr berei-
chern und die wir lieben und schéatzen. Kerstin
ist dreiundzwanzig und studiert in Graz Psycho-
logie, Mareike hat das Rett-Syndrom und ist nun
schon bald einundzwanzig Jahre alt, Jannik ist ¢
dreizehn und besucht die Haupt- und Realschule
in Liezen. Wir wohnen in Neulassing, einem
Ortsteil von Selzthal.

Nach der Grundschulausbildung habe ich
eine Lehre als Elektroinstallateur begonnen und
abgeschlossen. Im zweiten Bildungsweg bin ich als
Softwareprogrammierer tatig geworden und habe
viele Jahre in Graz in einem Softwarehaus gearbei-
tet. Vor nun neunzehn Jahren begann ich mein
Theologiestudium in Bogenhofen (Oberdsterreich)
und habe es nach vier Jahren erfolgreich beendet.
Seitdem arbeite ich als Pastor und Seelsorger an
verschiedenen Orten in Osterreich. Zur Zeit bin ich

« in der Steiermark, im Bezirk Liezen, tatig. Im Janner
. dieses Jahres habe ich zusammen mit Gerti eine
+ zweieinhalbjahrige Ausbildung zum Dipl. Lebens-
E und Sozialberater abgeschlossen. Meine freie Zeit
¢ verbringe ich gerne in der Natur oder beim Arbei-
¢+ ten am Computer. Am liebsten esse ich Apfelmus
+ mit Nockerln. PS: Bin Jahrgang 1963.

¢ Als Prasident der ,Osterreichischen Rett-
+ Syndrom Gesellschaft” méchte ich meine Aufga-
« ben nach AuBen und gegeniiber Behérden ernst
« nehmen und mich innerhalb unseres Vereines,
E zusammen mit dem Rett-Syndrom Team, um die
¢ Betreuung und Hilfestellung von betroffen Eltern
kiimmern und die organisatorischen Aufgaben
wahrnehmen.

Ich freue mich, dass wir fiir unsere Kinder
und fiir uns als Eltern durch den Verein gegen-
seitige Unterstiitzung erfahren. Fiir die Gesell-
schaft werden wir einen Beitrag dazu leisten,
dass das Rett-Syndrom und die Bediirfnisse und
Wahrnehmungen unserer Kinder in der Offent-
lichkeit bekannt gemacht werden.

So verbleibe ich mit lieben GriiBen und
einem Spruch von Antoine de Saint-Exupéry
»,Bejahe den Tag, wie er dir geschenkt wird, statt

ich am Unwiederbringlichen zu sto3en”.
S Giinther Painsi

1987 nach der Diagnose unserer Tochter Carina
setzte ich mich mit der ORSG in Verbindung.
(Infobroschiire habe ich von der Klinik Inns-
bruck erhalten). Die Neuigkeiten der Rundbrie-
fe verfolge ich mit groBem Interesse.
Die Treffen in Wien waren fiir uns leider immer
zu weit entfernt.
Doch nach unserem ersten Treffen in Ebensee
waren wir sehr begeistert. Es ist fiir uns sehr
¢ hilfreich und informativ mit anderen betroffenen
« Familien die Erfahrungen auszutauschen - und
das Gefiihl haben, nicht allein zu sein.

Bis jetzt hatte ich noch keine Erfahrungen

Anita Garber

Prasident-Stellvertreter

Ich wohne mit meiner Familie im
Zillertal (Tirol). Anita (1963) Jo-
hann (1962) Tochter Daniela
(1988) und unser Rett- Madchen
Carina (1993). Nach dem Haupt-
schulabschluss machte ich eine
Lehre im Einzelhandel es hat mir viel Spal3 ge-
macht da ich gerne mit Menschen arbeite.

Seid der Geburt unserer Kinder bin ich Hausfrau
und Mutter. Da wir in einem Tourismusort woh-

nen vermiete ich in unserem Einfamilienhaus 2
Ferienwohnungen. Es ist fiir unsere Familie ideal
denn ich habe meine Arbeit zu Hause.

Meine sind Hobbys sind Nordic walken, schwim-
men, Rad fahren, wandern, Schi fahren, mit
Freunden treffen, lesen.

mit Vereinstatigkeiten. Mit kleinen Aufgaben in
Sonderschule und Caritas war ich bereits ver-
traut.
Ich werde mich bemiihen - und hoffe, dass es
mir gelingt.

&S Anita Garber
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Christa Mayr

Prasident-Stellvertreter

Ich wohne mit meiner Fa-
milie in der Gemeinde
Schiedlberg, im Bezirk
Steyr-Land in OO.
Mit meinem Mann Alfred
habe ich 3 Kinder. Theresa ist 17 Jahre und ist
unser Rett-Madchen, Anna-Maria ist 13 Jahre
und Frediist 11 Jahre alt.
Nach der Volks- und Hauptschule besuchte ich
eine dreijdhrige Fachschule. Im Anschluss be-
gann ich als kaufméannische Angestellte zu ar-
beiten. Im Jahr 1990 wechselte ich zum Ver-
band der Bio-Bauern ,,Bio Austria‘“.

Seit der Geburt von Theresa im Novem-
ber 1993 bin ich zu Hause, betreue meine Kin-
der und arbeite im landwirtschaftlichen Be-

Karlheinz Hohm

Kassier
Hallo liebe ,,Rettfamilien‘!
Als ich im Oktober 2010 nach Hip- (¥
ping gefahren bin ahnte ich noch ="}
nicht, dass ch dort das Amt des Ver-| *
einskassiers tibernehmen wiirde.
Wahrscheinlich assoziierten
Vereinsmitglieder mit meinen Beruf als Finanz-
beamter, dass ich fiir diese Tatigkeit beson-
ders geeignet ware und so wurde ich dort er-
sucht, diesen verantwortungsvollen Posten zu
iibernehmen.
Nun zu meiner Person: Ich bin 53 Jahre alt und
mit Sabine verheiratet. Die weiteren Familien-
verhaltnisse konnte Ihr aus der Vorstellung
meiner Frau (Schriftfithrer Stv.) entnehmen.
Nach der Pflichtschule habe die Han-
delsakademie in Spittal (Ktn) absolviert. Wah-
rend der Schulzeit hatte ich einige Praktika in
der Privatwirtschaft absolviert. Obwohl ich ei-
gentlich nie auf einen Staatsposten aus war,
wollte es wahrscheinlich der Zufall, dass ich

andere

trieb, den mein Mann und ich bewirtschaften,
mit. Mir bereitet die Arbeit in der Natur und
auch der Umgang mit Kindern viel Freude,
darum biete ich bei uns am Hof auch ,,Schule
am Bauernhof*‘-Unterricht an.
In unserer Pfarre und in einigen Vereinen bin
ich ehrenamtlich tatig. Wenn noch freie Zeit
iibrig bleibt, verbringe ich diese sehr gerne in
den Bergen beim Pilgern und Wandern.
Als bei Theresa das Rett-Syndrom diagnosti-
ziert wurde, hatten wir dariiber nur sehr weni-
ge Informationen. Damals war das Zusammen-
treffen mit anderen betroffenen Eltern und der
Austausch eine grof3e Hilfe fiir uns. Deshalb
liegt mir der Fortbestand des Vereins am Her-
zen.
Durch meine Mitarbeit méchte ich dazu beitra-
gen, dass auch in Zukunft Eltern Unterstiitzung
bekommen kénnen.

&S Christa Mayr

wahrend des Grundwehrdienstes eine Aufnah-
mepriifung bei der Finanzverwaltung machen
konnte und dann dort auch eine Anstellung er-
halten habe. Nach vielen Jahren im Auflen-
dienst bin ich seit sechs Jahren fiir das Infocen-
terteam im Finanzamt Spittal Villach zustandig
und koordiniere dort die Hilfe fiir Biirger und
Unternehmer.

Meine Hobbies sind im Winter das Schi-
fahren, im Friihjahr und Sommer Radfahren und
Schwimmen. Im Herbst genie3e ich es, durch
meine wunderschone Heimat Karnten zu wan-
dern. Fiir mein ehemals gro3tes Hobby Motor-
radfahren und Reisen bleibt leider immer weni-
ger Zeit. Besondere Vorliebe habe ich fiir auch
fiir gutes Essen und Geselligkeiten.

Fir die Zeit meiner Funktionsperiode
werde ich alles daran setzen, die perfekte fi-
nanzielle Fithrung des Vereins meiner Vorgan-
gerin fortzufithren und ich freue mich im neuen
Team dabei sein zu kénnen.

S Karlheinz Hohm
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Birgit Berger

Kassier-Stellvertreter

Hallo, mein Name ist Birgit Ber-| 4 "-\ .‘ é

ger und ich bin Kassier-
Stellvertreterin. Weiters bin ich in Zusam-
menarbeit mit Claudia Binder fiir die
Versendung der Rundbriefe zustandig und
ich archiviere einen Teil unserer Rett-
Folder, die ihr auch bei mir bei Bedarf je-
derzeit anfordern kénnt.

Birgit Berger

Lindenweg 20

3950 Ehrendorf

Tel.:0664/1771689
E-mail:birgit.bergert@al.net

Ich bin 34 Jahre alt, verheiratet mit meinem
Mann Wolfigang und wir haben 2 Kinder.

R

Esther Gritsch '

Schriftfiihrerin 7
Unsere Familie ist eine P&
Klassische Patchworkfami- [
lie. Ich habe eine Tochter
Corinna (13 Jahre) und mein Mann Joachim
hat eine Tochter Sandra (16 Jahre). Gemein-
sam haben wir unser Rett-Madchen Sarah.
Sie ist 10 Jahre.

Ich habe die HAS abgeschlossen und bin
dann ein Jahr im Ausland (Schweiz) gewe-
sen. Habe dann alle méglichen Arbeitsplat-
ze gehabt. Da war eigentlich alles dabei,
von Retourenbuchhaltung, Kellnerin, Zahn-
technik, Putzfrau, Einzelhandel.

Die Arbeitsstellen habe ich nicht aus
Langeweile so oft gewechselt, sondern weil
ich immer so viel Zeit wie mdglich bei mei-
nen Kindern sein wollte. Geld verdienen ist
fiir mich "Mittel zum Zweck" und daher nur
zweitrangig.

Unsere alteste Tochter Lisa (12 Jahre) geht in
die dritte Klasse der Kreativhauptschule. Un-
ser Rett-Madchen Julia (10 Jahre) ist im For-
derzentrum Gmiind sehr gut untergebracht.

Nach Abschluss der Fachschule fiir
wirtschaftliche Berufe fing ich eine Lehre in
der Apotheke Gmiind Neustadt an, wo ich
heute noch meinen Beruf als PKA
(Pharmazeutisch-kaufmannische Assistentin)
fiir 20 Stunden mit viel Freude ausiibe.

Meine Hobbys sind mein Garten, Schwim-
men und Nordic walken.

Ich freue mich schon auf eine erfolgreiche
Zusammenarbeit mit euch!

Liebe Griif3e Birgit.
A Birgit Berger

Seit 3 Jahren arbeite ich eigentlich nur

mehr im Winter, da mein Mann dann zu Hau-
se ist.
In meiner Freizeit bin ich immer in der Na-
tur. Ich liebe die Berge. Gehe gern moun-
tainbiken, joggen, wandern, tanzen. Aul3er-
dem mag ich’s nicht ungern auch mal allein
zu sein.

Als typischer Tiroler habe ich mir die
Rett-Treffen erst einmal "angesehen". Inzwi-
schen bin ich aber davon iiberzeugt, dass es
eine sehr hilfreiche Sache sein kann. Wir ha-
ben schon verschiedene Sachen in unseren
Alltag iibernommen, die wir dort erfahren
haben. Auf die meisten waren wir nie alleine
gekommen.

Sehr hilfreich ist auch, dass man aus
den Umsetzungen der anderen Eltern lernt.
Aus diesem Grund freue ich mich als Schrift-
fiihrer meinen Teil dazu beizutragen, dass
der Verein auch weiterhin eine Hilfe und Un-
terstiitzung sein kann. .

S Esther Gritsch
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Sabine Hohm

Schriftfiithrer-Stellvertreter

und habe drei Kinder.

Daniela, unser Rett-Madchen ist
17, Florian 14 und Katharina 8
Jahre alt. Ich habe die Handelsakademie in
Spittal abgeschlossen. Danach war ich 7 Jahre
bei der Radex-Austria in der Verkaufsabtei-
lung tatig. Seit der Geburt von Daniela bin ich
Hausfrau.

Meine Hobbys sind meine Familie, Gi-
tarre spielen (habe ich vor zwei Jahren erst
angefangen), Stricken, Wandern, Schwimmen,
ab und zu Italienisch-Kurse besuchen (etwas
fiirs Gehirn machen), ...

Daniela besucht seit 2 Jahren die Sonderschule

Martha u. Peter Dworschak

Kooptierte Mitglieder
Hallo, aus Wien Donaustadt! S
Unsere Kinder sind Alexander =
(Verwaltungsassistent), gebo-|
ren 1993 in Wien und Sonja |
(Schulmadchen und unser Rett-
Engerl), geboren 2000 in Wien.

Ich, Martha, 43 ]Jahre,
(Bankangestellte) geboren in London. Nach
meiner abgeschlossenen kaufmannischen
Ausbildung, habe ich 1984 bei der PSK als
Sachbearbeiterin begonnen und bin noch
immer dort beschaftigt. Meine Hobbys sind
Lesen, Musik und vieles mehr. Da meine El-
tern gehorlos sind, hatte ich immer einen
Zugang zu Menschen mit besonderen Be-
diirfnissen.

Ich, Peter, 44 Jahre (Beamter) gebo-
ren in Wien. Nach der Grundschulausbil-
dung und bestandener Lehrabschlussprii-
fung als Hafner, begann ich 1988 meinen
Dienst bei der Osterr. Post AG. Anschlie-
Bend absolvierte ich im 2.Bildungsweg die
B-Matura, welche mir meine Arbeit zundchst

in Seebach. Zuvor war sie vom Kindergarten bis
zur Hauptschule immer ein Integrationskind. Die
Umstellung, plétzlich ,,nur* mit nichtsprechen-
den Kindern in einer Klasse zu sein, war fiir Da-
niela sehr schwer. Doch dieses Jahr geht es ihr
sehr gut. Ich glaube, sie hat einen Weg gefun-
den, mit ihren Mitschiilern zu kommunizieren.
Dies ist ihr letztes Schuljahr und wir wissen noch
nicht, ob sie in einer Tagesstatte unterkommen
wird. Sie ist auf der Warteliste. Es sieht aller-
dings bei uns im Oberkarntner Raum sehr
schlecht aus.

Florian besucht derzeit die 1. Klasse der
HAK in Spittal, Katharina geht in die 3. Klasse der
Volksschule in Millstatt.
Ich bin Schriftfiihrer-Stellvertreterin und freue
mich, im Team dabei sein zu diirfen.
Ganz liebe Griif3e aus Millstatt

S Sabine Hohm

im Umleitepostamt 1150 Wien und ab 2002
im Briefzentrum Wien Inzersdorf als Sachbe-
o | arbeiter Logistik im Backof-
{ fice-Bereich erst erméglichte.
Meine Hobbys sind Bowling,
Lesen und FuB3ball (im Fernse-
hen ©)

Mit meiner angebore-
nen Schwerhorigkeit und als
beidseitiger Hoérgeratetrager
habe ich schon frith gemerkt, was es heil3t,
etwas anders als die anderen zu sein und
kann mich daher auch in die oft schwierige
Lage von beeintrachtigten Personen hinein-
versetzen.

Wir freuen uns sehr dabei zu sein und
wollen tatkraftig unterstiitzend mitwirken,
denn nur gemeinsam sind wir stark und kon-
nen dadurch bestimmt noch einiges bewe-
gen.

Frei nach dem Motto: Geht's unseren Kin-
dern gut, dann geht’s uns allen gut.

Liebe Grii3e Familie Dworschak

S Martha u. Peter Dworschak
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Ewald Hammer

Kooptiertes Mitglied
Ich wohne mit meiner Frau

in Waldburg bei Freistadt/
0OO. Seit 21 Jahren arbeite
ich im AuBlendienst bei der Umqua Versi-
cherungs AG.

Vor 11 Jahren erfiillten wir uns den Traum,
und kauften uns eine kleine Landwirtschaft

Stella u. Gerhard Peckary

Kooptierte Mitglieder

Wir heiBen Gerhard und
Stella Peckary, sind beide
53 Jahre alt, schon seit 27
Jahren verheiratet und ha-
ben vier Téchter. Rebek-
ka mit 26 Jahren, Clarissa _
mit 19 Jahren, Riccarda hh
mit 17 Jahren und unsere
Vanessa mit knapp 12 Jahren. Als sie ca. 2 2
Jahre alt war, haben wir die Diagnose RS erhal-
ten. Rund 2 Jahre spéter stieBen wir zur Osterr.
Rett-Syndrom Gesellschaft.

Ich, Stella, in Wien geboren, maturierte
an der HAK und studierte erst Handelswissen-
schaften. Nach langeren Reisen in den USA und
Australien wechselte ich die Studienrichtung
auf Publizistik und Anglistik. Nach drei Semes-
tern Uni Salzburg ging ich wieder zuriick auf
die Uni Wien. Gerhard und ich kannten uns
schon einige Jahre wahrend vieler Ferialjobs
beim Fermamt Wien, bis es endlich ,,funkte®.
Nach der Karenzzeit von Rebekka begann ich
in der Bankbranche zu arbeiten. Nunmehr
seit 20 Jahren in der heutigen UniCredit Bank
Austria, die iiber das sogenannte,,gift matching
programm* die ORSG unterstiitzt. Wir wohnen
seit 16 Jahren in Neusiedl am See, Burgenland.
Unsere wenige Freizeit richtet sich hauptsach-
lich nach den Aktivititen der Kinder, dennoch
bleibt manchmal Zeit zum Segeln, Lesen, ...

Mein Name ist Gerhard Peckary. Ich bin

im schonen Miihlviertel und bewirtschaften
diese nun mit viel Freude.

Unsere 3 Tochter sind Claudia (23), Nicole
(19) und Laura (9), wobei unsere besondere
Aufmerksamkeit unserer kleinen Laura gilt.
Laura besucht die S-Klasse der Volksschule
in Freistadt.

Meine groBe Leidenschaft gilt der Jagd so-
wie unseren Tieren (Hunde, Katze, Pferde).

S Ewald Hammer

ebenfalls in Wien geboren und absolvierte das
naturwissenschaftliche Realgymnasium BRGS.
AnschlieBend begann ich ein Lehramtsstudium
in den Fachern Mathematik und Darstellende
Geometrie und eine Dissertation in Tieftempe-
raturphysik am Physikalischen Institut Wien.

Mit Griindung meiner Familie und Ab-
leisten des aufgeschobenen Wehrdienstes be-
gann ich meine BankauBendiensttatigkeit bei
der Girozentrale Wien. Entsprechend meiner
Ausbildung aber wechselte ich nach einigen
Jahren in den Vertrieb von hochauflésenden
Prazisionswaagen fir Labor und Industrie.
SchlieBlich machte ich mein Hobby zum Beruf
und wechselte 1995 in die Autobranche, wo ich
bis jetzt tatig bin. Unsere wenige Freizeit
verbringen wir entsprechend den Anforderun-
gen unserer Kinder oder mit lesen und soweit
Zeit verbleibt, segelnd am Neusiedlersee.

Seit Irmgard Wenzel die Leitung des
Vereins an Eva Klingraber-Thaller abgegeben
hat, sind wir beide im Verein tatig gewesen. Als
Obfrau Stellvertreterin iibernahm ich (Stella)
auch die Kontaktpflege zu anderen internatio-
nalen Rett-Gesellschaften. Weiters nahmen wir
als Vertreter der ORSG 2008 beim Rett-Welt-
Kongress in Paris und 2009 beim ersten Euro-
paischen Rett-Syndrom Congress in Mailand
teil. Es bereitete uns viel Freude iiber die wis-
senschaftlichen Errungenschaften und For-
schungsergebnisse auf dem Gebiet des Rett-
Syndroms unseren Mitgliedern berichten zu
diirfen.

S Stella u. Gerhard Peckary
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Romana Malzer

Redaktion Rundbrief/Archiv
Gemeinsam mit meinem Mann %
Markus und unseren drei Ma- B &
dels (Rett-Madchen Isabella 7], |&
Flitze-Maus Magdalena 5]. und &
Lause-Maus Valentina 2,5 ])EE
wohne ich in Pichl/Wels (OO). Der Erstkontakt
mit der ORSG erfolgte gleich nach der Diag-
noselegung im Sommer 2006 (Isabella war da-
mals 2,5 Jahre alt) und im Oktober 2006 iiber-
nahm ich das Amt der Archivarin der ORSG.
Seit dem Ausscheiden von Andreas
Thaler habe ich auch die Redaktion des Rund-
briefes iibernommen. Das layouten der Zei-
tung macht mir gro3e Freude und passt auch
gut zu mir, denn fiir das Arbeiten am Compu-
ter habe ich mich schon immer interessiert.

Andreas Wirth

Kooptiertes Mitglied
Mein Name ist Andreas
Wirth und ich lebe in
Wien. Obwohl ich beruf- &
lich viel herumkomme, ist
Wien doch die schonste ®

Stadt und ich konnte nirgendwo anders le-
ben.

Meine Prinzessin habe ich 1996, als
ich Zivildiener in der Heilstattenschule war,
kennen gelernt. Ich erinnere mich an den
Tag, wo ich Daniela zum ersten Mal begeg-
net bin, als ware es gestern. Die Lehrerin
stellte mir alle Kinder der Reihe nach vor.
Bei Daniela wusste sich nicht viel mehr zu
sagen als: ,,Das ist Daniela, sie mag es nicht
wenn man ihre Hande angreift”.

Die Dienstzeiten in der Heilstatten-
schule waren sehr angenehm. Um 11 Uhr
war der ,,Unterricht” vorbei und der Nach-
mittag stand mir zur freien Verfiigung. In
den 9 Monaten meines Zivildienstes lernte
ich Daniela besser kennen, wir verbrachten
jeden Nachmittag zusammen. Ein wenig spa-

Nach der Matura an der HAK II in Wels
war ich im Klinikum Wels als Schreibkraft ta-
tig. Wahrend der Karenzzeit (insgesamt 7 Jah-
re) habe ich immer stundenweise gearbeitet,
das letzte Jahr war ich als Schreibbiiro selb-
standig tatig .

Meine aktuelle berufliche Tatigkeit ver-
danke ich Isabellas groB3er Motivation im Be-
reich der Unterstiitzten Kommunikation. Durch
ihren Ansporn wurde ich zu einer Spezialistin
auf diesem Gebiet und kann dies auch bei der
Fa. Life-Tool in Linz seit 1. Dezember beruflich
umsetzen. Naheres zu Isabellas Kommunikati-
on unter (www.isabella-online.blogspot.com).

Ich freue mich schon auf die neue be-
rufliche Herausforderung, aber vor allem auf
die Zusammenarbeit mit dem neuen Team der
ORSG - packen wir‘s an!

& Romana Malzer

ter lernte ich ihre GroBmutter kennen, die
mich sehr unterstiitzt hat. Leider ist sie viel
zu frith gestorben.

Als Daniela 19 Jahre alt wurde, habe
ich mich um die Sachwalterschaft bemiiht.
Als das Gericht zugestimmt hat war ich
ibergliicklich, jetzt war ich fiir sie verant-
wortlich und konnte mich fiir sie auch
,,offiziell“ einsetzen.

In den 14 Jahren, seitdem ich Daniela
kenne, ist viel geschehen. Viele gemeinsa-
me Erlebnisse haben uns verbunden,
schwierige Zeiten und schéne Momente ha-
ben wir miteinander verbracht. Was mir be-
sonders wichtig ist: das gemeinsame Entde-
cken. Wir machen viele Ausfliige und fahren
oft zusammen weg. Daniela fiihlt und ich se-
he, sie spricht mit den Augen und erzahlt
mir, ob ihr das Erlebte gefallt.

Durch die ORSG habe ich viele nette Famili-
en kennen gelernt. Es ist etwas Besonderes
mit einem Rett-Madchen zu leben und das
versteht nur, wer in derselben Situation ist.
Liebe Grii3e aus Wien

&S Andreas Wirth



Claudia Binder

Kooptiertes Mitglied
Ich wohne gemeinsam mit
meinem Mann Charly, un- |8
serer Tochter Lea (14 Mo-
nate) und unserem Therapiehund Balu in
Gmiind (NO) und arbeite seit 2002 bei der
Gesellschaft fiir ganzheitliche Foérderung
und Therapie NO im Férderzentrum Gmiind,
wo u. a. zwei Rett-Madchen betreut werden.
In meiner Freizeit beschiftige ich
mich mit tiergestiitzter Heilpddagogik, wo-
von ihr auch in diesem Rundbrief einen se-
paraten Artikel lesen konnt (siehe Seite 25)

Seite 17

Nach meiner Ausbildung zur Kindergartne-
rin habe ich nebenberuflich Padagogik mit
der Facherkombination Heil- und Sonderpa-
dagogik studiert und mich in meiner Dip-
lomarbeit mit den Kommunikationsméglich-
keiten bei Rett-Madchen befasst.

So kam auch der Kontakt zur ORSG
zustande. Vor meiner Schwangerschaft habe
ich bei den Familientreffen der ORSG die
Betreuung der Rett-Madchen organisiert und
selbst aktiv mitgeholfen. Nun kiimmere ich
mich um den Druck des Rundbriefes und be-
reite diesen gemeinsam mit Birgit Berger fiir
den Versand vor.

2 Mag. Claudia Binder

WuBlten Sie schon ...

... dass 1965 der Wiener Kinderarzt Andreas Rett die typischen Handbewegungen entdeckte
(waschende Bewegungen, ,,washing movements‘), als zwei junge Madchen im Wartesaal seiner
Praxis auf dem Schof3 ihrer Miitter saBen und diese die Hande ihrer Téchter zufallig gleichzeitig
loslieBen? Diese Handstereotypien gelten heute als das typischste Kriterium fiir das Rett-Syndrom.

... dass 1998 durch Wissenschaftlerinnen des Baylor College of Medicine in Houston und der
Stanford-University die Ursache des Rett-Syndroms lokalisiert werden konnte? Sie entdeckten ei-
ne Mutation des MECP2-Gens und erméglichten damit einen schon sehr friih in der Entwicklung

des Kindes einsetzbaren Gentest.

... dass die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft am 11.10.1993 von Prof. Rett person-

lich gegriindet wurde?

... dass inzwischen insgesamt ca. 100 Familien mit Rett-Madchen in der dsterreichischen Rett-

Syndrom-Gesellschaft gemeldet sind?

... dass sich der Mitgliedsbeitrag aus ,,tidglich 1 Schilling* also ,tiglich ca. 8 ct*“ fiir die ORSG

zusammensetzt?

... dass die ORSG nicht gewinnorientiert arbeitet, sondern sich nur REIN iiber Spenden finan-

ziert?

... dass unser arztlicher Beirat Dr. Michael Freilinger im AKH Wien ist?

... dass in der Erstellung des Rundbriefes jedes Mal ca. 50 Arbeitstunden stecken? Und das
sind nur die Stunden von Romana Malzer, der Redaktion (da sind die Stunden der fleiB3igen
Autoren, die die Mehrheit der Artikel schreiben nicht eingerechnet!!)

of Vorstand der ORSG
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2. Europaische Rett Syndrom Konferenz

T.— 10. Okt. 2010 Edinburgh (Schottland) NR i) Qi 3 IRSE e R

Die diesjahrige 2. Europai- ASSTEIAZIONE HALIANA Sl

sche Rett Syndrom Konfe- onen im CDKL5 Gen (Cyclin-dependent
renz wurde von Professor Kinase-like 5 Gen) fallen (bis auf wenige

Adrian Bird und Dr. Gerard | &% | e Ausnahmen) durch das Auftreten einer
: - ' g schweren Epilepsie innerhalb der ersten 3

y =5 Ao . w427y Lebensmonate auf (auch BNS-Epilepsie

Syndrome Europe, Adrian = = | oder West-Syndrom genannt), die auf eine
-, - +1 antiepileptische Therapie schlecht an-

i spricht. Bei den betroffenen Mé.dchen fallt

Syndrom; zu nennen sind s et '-_ : i potome auf, sowie wenig Augenkontakt.
wesentliche Arbeiten zur ' : ¥ Neben dieser atypischen Variante und der
Funktion von Gen und Ei- i g audi8es  Variante mit erhaltener Spra-
weil MECP2 und die be- — r === che“ (Zappella Vanant) ist noch die soge-

Reversibilitat  frither Rett - - .~ bei der in allen Fillen eine deutliche Hy—
Symptome. Interessant der L i ‘@™ potonie (geringe Muskelspannung), we-
Zusammenhang  zwischen nig gegenseitiger Kontakt und ein sehr
Adrian Bird und Andreas hohes MaB an Irritabilitit in der Neugebo-
Rett in Wien. Bird forschte renenperiode beschrieben sind. Es entwi-
Anfa.ng der 90-er Jahre in ckelt sich eine ausgpragte Mikrozephalie
Wien bereits an MECP2, wo bei normalem Kopfumfang bei Geburt. Deutliche
Rett das Syndrom beschrieb, { grobmotorische Defizite, kein Handgebrauch und
doch erst 1999 wurde der Zu- ¢ fehlender Augenkontakt zeichnen den Verlauf, im
sammenhang zwischen der Er- Gegensatz zum klassischen Rett Syndrom findet
krankung Rett-Syndrom und . man bei der Magnetresonanz-Untersuchung des
MECP2 bekannt. . Gehirns einen kleiner ausgebildeten Balken
Die Tagung leitete ein Uber- (Corpus callosum).

blick {iber die aktuellen Klini- Der Gastgeber, Professor Adrian Bird, leitete die
schen und genetischen Updates ein: Die klinischen molekulargenetischen Vortrige, die Mehrzahl
Diagnosekriterien wurden in den letzten Jahren auf-  { ges Kongresses, ein. Es zeigte sich wieder, dass die
grund der neuen Erkenntnisse von einer grof3en Forschungen zum Rett Syndrom fiir eine Vielzahl
internationalen Expertengruppe neu definiert und anderer Erkrankungen eine ,Modellerkrankung*
werden in Kiirze publiziert. Dabei wird der stadien- wurde und deshalb die Forschungen sehr breit und
hafte Verlauf der Erkrankung eine zentrale Rolle : yjelseitig auf der ganzen Welt laufen. Trotzdem ist
einnehmen und die Nebenkriterien evaluiert. Das noch immer nicht klar, was zwischen MECP2 und

Rett Syndrom bleibt eine klinisch zu diagnostizie- den Auswirkungen an der Entwicklung, der Rett
rende Erkrankung, auch wenn die Rate der Patien- Syndrom spezifischen Symptomatik, passiert.

tipnen mit gefundener Mutation immer mehr zu- { D} man weiB sehr genau Bescheid iiber das
nummt. ' MECP2 Gen und seine méglichen Mutationen, man
Adrian Bird Buchanan Professor of Genetics weilB sehr genau Bescheid iiber das durch das Gen
Director, Wellcome Centre for Cell Biology geplante MECP2 Protein (EiweiBstoff), man weiB
http://birdlab.bio.ed.ac.uk auch welche vielen Funktionen dieses Eiweil3 hat,

Es wurden neue Félle der atypischen Vari- : ;her den oder die Schritte von der globalen Funkti-
anten mit Mutationen im CDKLS und FOXG1 on zu der Erkrankung ist nicht bekannt. Hier nimmt
Gen prasentiert; insgesamt bleibt die Haufigkeit man an, dass andere Gene und EiweiBstoffe (target
der Gruppen jedoch sehr gering. Kinder mit Mutati- genes & proteins) dazwischen geschaltet sind




00 00 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Gene
silencing

Gene
expression

Die Abbildung zeigt das komplexe Zusammenspiel vom
MECP2 Eiweiss mit vielen anderen EiweiBstoffen am
Chromosom (Erbgut).

(Quelle: http://www.epigenetics.ch/interplay.html )

Ein interessanter klinischer Beitrag vom Neuro-
physiologen Peter O. Julu zeigte die Bedeutung
der Atemstorungen im klinischen Alltag. Da-
bei werden drei Kategorien unterschieden, die
Form mit sog. Apnoen, also kurzen Atemausset-
zern, die Form mit starker, gepresster Atmung
und die Gruppe der Madchen mit schwacher At-
mung. Hier ist einerseits die Abgrenzung von
epileptischen Anfillen oft wichtig und auch
schwierig, andererseits kann medikamentds mit
Magnesium, Serotonin-Agonisten und Busperidon
eine Besserung erreicht werden.

Eine Sitzung widmete sich der Physiotherapie
und hier im speziellen den geografischen Unter-
schieden zwischen GroBbritannien und Italien
sowie der Intervention bei Skoliose und Osteopo-
rose.

Sowohl Daten der US-amerikanischen als auch
der australischen RETT Datenbank wurden
mit vielen Fragestellungen prasentiert — Epi-
lepsie und Handfunktion in Abhangigkeit von
der MECP2 Mutation zum Beispiel. Auch wir
waren mit unserer Arbeit zum Uberleben bei
Rett Syndrom gemeinsam mit der australischen
Gruppe aus Perth/Australien mit einem Poster
vertreten (siehe eigener Beitrag Seite ??).

Im Kapitel ,,Treatments & Trials* stellte Peter

Seite 19

Huppke aus Goéttingen den aktuellen Stand der
Moglichkeiten mit Gentamycin dar. Gentamy-
cin ist ein bekanntes, aber wegen seiner Neben-
wirkungen nur sehr eng eingesetztes Antibiotikum,
von dem bekannt ist, dass es dazu fithren kann, Mu-
tation ,,zu iiberspringen®. Das gleiche versucht man
in Israel mit einer anderen Gruppe Antibiotika. Es
gibt erfolgversprechende Ergebnisse im Labor, der
nichste Schritt soll der Tierversuch sein; ungewiss
ist noch ob nicht auch Gene ohne Mutation veran-
dert werden. Ein neuer Ansatz ist der Einsatz von
einem Wachstumsfaktor (IGF1), zu dem aktuell eine
Studie in Boston geplant wird. Natiirlich waren auch
wiederum Stammzellen und die ,,Gentherapie*
Thema, doch gibt es hier aufgrund der Erfahrung
bei anderen genetischen Erkrankungen erniich-
ternde Erfahrungen.

Zusammenfassend fand gegen Ende der Ta-
gung eine Round Table Diskussion zu den
News statt. Hauptdiskussion war wiederum die
Frage, was in dieser ,black box" zwischen
MECP2 und Erkrankung passiert, ob beispiels-
weise MECP2 in unterschiedlichen Nervenzel-
len unterschiedliche Funktionen hat und wa-
rum ein so ein spezifisches Krankheitsbild ent-
steht. Ein wichtiger Beitrag aus Sicht der Fami-
lien und betreuenden Arzte wie Therapeuten
war die Feststellung, dass es — wie man in
Edinburgh wieder eindrucksvoll sehen konnte
— eine sehr breite Forschungsbasis und Basis-
forschung gibt, ein wirklich therapeutischer
Ansatz aber nicht in Sichtweite ist. Trotzdem
sah man auch bei dieser Tagung die eindriick-
lichen Fortschritte im Verstandnis und auch
der Betreuung der Madchen mit Rett Syn-
drom, die sich auch in der zunehmenden Le-
benserwartung abbilden (siehe auch unsere
osterreichisch-australische Arbeit).

Dr. Michael Freilinger

Universitatsklinik fiir Kinder- u. Jugendheilkunde
Neuropéadiatrie
Medizinische Universitit Wien — AKH Wien
Tel +43-1-40400-3232, Fax -7471
michael.freilinger@meduniwien.ac.at
www.muw.ac.at/kinderklinik

24 Dr. Michael Freilinger
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Studie - Survival with Rett-syndrome (M. Freilinger u.a.)

DEVELOPMENTAL MEDICINE & CHILD NEUROLOGY

ORIGINAL ARTICLE

Survival with Rett syndrome: comparing Rett's original sample
with data from the Australian Rett Syndrome Database

MICHAEL FREILINGER' | AMI BEBBINGTON? | INES LANATOR' | NICK DE KLERK? | DANIELA DUNKLER? |

RAINER SEIDL' | HELEN LEONARD? | GABRIEL M RONEN*

1 Department of Pediatrics and Adolescent Medicine, Division of General Pediatrics and Neonatology, Medical University of Vienna, Austria. 2 Telethon Institute of Child Health
Research, Centre for Child Health Research, University of Western Australia, Perth, Australia. 3 Core Unit for Medical Statistics and Informatics, Medical University of Vienna,
Austria. 4 Department of Pediatrics, Faculty of Health Sciences, McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada.

Correspondence to Dr G M Ronen at Department of Pediatrics, Faculty of Health Sciences, McMaster University, 1200 Main St. W., Hamilton, Ontario, Canada. E-mail: roneng@mcmaster.ca

Zielsetzung der Studie

Rett Syndrom ist eine schwere Entwicklungsstérung,
die typischerweise Madchen betrifft. Man weill nur
wenig iiber den natiirlichen Verlauf und die Lebens-
erwartung dieser Madchen.

Methoden

Wir verglichen das Uberleben der von Prof. Andreas
Rett in seiner Originalpublikation 1966 beschriebenen
Patientinnen mit dem aller Rett Patientinnen der australi-
schen Rett Datenbank (Australian Rett Syndrome Data-
base). Die statistische Analyse bestand aus einer Kap-
lan-Meier Berechnung der Uberlebensfunktionen.
Resultate

Drei Patientinnen der 6sterreichischen Originalgrup-
pe sind noch am Leben. Das mediane Sterbealter der
osterreichischen Gruppe betrug 13 Jahre und 4 Mo-
nate. Die Wahrscheinlichkeit 25 Jahre alt zu werden
war damals (die Patientinnen wurden Ende der
1950er Jahre geboren) 21%. In der australischen
Gruppe (Geburtsjahr 1976 und spéiter) wurden die
Patientinnen mit einer Wahrscheinlichkeit von 71%
25 Jahre alt (siche Abbildung 1). Vergleicht man die
Geburtsjahrgangsgruppen (je 10 Jahre ab 1976) der
australischen Patientinnen, so findet sich kein statis-
tisch signifikanter Unterschied (siehe Abbildung 2).
Interpretation

Diese Studie zeigt einen deutlichen Anstieg der Lebenser-
wartung der Patientinnen mit Rett Syndrom in den letzten
50 Jahren. Dass die Uberlebenskurven (Abbildung 2) der
jingeren Geburtsjahrgange nicht deutlichere Unterschie-
de zeigt, liegt wahrscheinlich an der kiirzeren Nachbeo-
bachtungszeit aufgrund des jiingeren Alters.

Insgesamt sprechen diese Zahlen doch fiir eine deutli-
che Verbesserung der medizinischen Versorgung. In
Bezug auf Patientinnen mit Rett Syndrom sind hier si-
cherlich die Erndhrungssituation, Behandlung der Skoli-
ose und andere wichtige Interventionen zu nennen.
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Figure 1: Survival curve of the Austrian (historical) and the Australian
(current) group from the Australian Rett Syndrome Database.
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Figure 2: Survival curve by birth year group in the Austrian (historical)

and Australian (current) cohorts.

B4 Dr. Michael Freilinger
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Rett-News International

RETT-Syndrom EUROPE

1.-10. Oktober 2010
2. Europdischer RETT-Syndrome

Kongress in Edinburgh (Schottland)
Vom 7. - 10. Oktober fand der 2. Europdi-
sche RETT-Syndrom Kongress in Edin-
burgh (Schottland) statt. Hauptthema war
ein Update iiber Genetik des MECP2 fiir
das Rett Syndrom, CDLKS5 und FOXGI,
Therapeutische Ansdatze fiir das Rett-
Syndrom, u.v.m.: Vortragende: Adrian
Bird (Edinburgh), Jeff Neul (Houston),:
Nicoletta Landsberger (Mailand), Bruria
Ben Zeev (Israel),Walter Kaufmann
(Baltimore), Franco Laccone (Deutsch-

Rett Syndrome 2010

2nd European Rett Syndrome Conference

& " RETT-Syndrom Deutschland
<<\ B

ol

*QsE RS =

(Elternhilfe fir Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V.)

land/Osterreich). Die Osterreichische
Rett-Syndrom Gesellschaft freut sich, dass;
Dr. Michael Freilinger als Vertreter der.
ORSG daran teilnahm. Seinen Bericht fin-s
den Sie ab Seite 18. :
Es fand die Generalversammlung der RSE;
statt, zu deren Mitgliedern auch die ORSG:
zahlt. Ein neuer Vorstand wurde gewéhlt,:
der Jahresbericht 2009 sowie der bisheri-
ge von 2010 vorgelegt. Ebenso eine Vor-
ausschau fiir Ziele/Zielerreichung 2010 -
2012 zur Diskussion gebracht.

0000000 ococcco0o00000000000000O0COCC

..............O...O...O......................O...O...O......................O...O.....'

Die Jahreshauptversammlung 2010 fand vom
17. — 18. April in Bad Mergentheim (Baden-
Wiirttemberg) statt. Unter dem Titel ,,Neues aus
der Forschung® berichtete Dr. Franco Laccone
iber die neuesten Ergebnisse der Rett-
Syndrom Forschung. Sehr eloquent konnte er
den anwesenden Mitgliedern das schwierige
Thema der wissenschaftlichen Forschung naher
bringen, sowie auch wie weit man dennoch von
einem geeigneten Medikament entfernt ist. Au-
Berdem wurde der Antrag auf Unterstiitzung
seiner Forschungsprojekte fiir drei weitere Jah-
re bestatigt.

Ein Filmprojekt, eine Sammlung von Sequen-
zen, Alltagssituationen, Therapiestunden, ... soll
entstehen. Dieser Film ist jedoch nicht als typi-
scher Informationsfilm gedacht.

Weiters wurde eine Prasentation der AG Er-;
wachsene vom Neuropédiatrie Klinikum Kassel.
vorgestellt: ,Erwachsene mit Rett-Syndrom* ,E
welches bereits zum 6. Mal stattfand. Dabei.
wurde eine Studie von Prof. Hanefeld vorge-.
legt, die auf Basis von 115 Riickmeldungen (von°
213 ausgesandten Fragebogen) einer ersten;
Bewertung unterzogen wurden. (ndhere Infos:.

neurologie@Xklinikum-kassel.de )

Die neue Homepage [~
der Elternhilfe Rett-
Syndrom seit Okto-
ber 2010 online -
www.rett.de - Kkli-
cken Sie sich doch
mal rein - es lohnt
sich sicher!

B Stella Peckary
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Rett-News International

ONTARIO RETT SYNDROME ASSOCIATION CANADA (O.R.S.A.)

Run4Rett 2010

Am 16. Oktober 2010 war das High-
light in Ontario, Canada. Es wird
jedesmal ein volles Programm fiir
alle Familien, Freunde, Bekannte ...
angeboten. Fiir die Kleinen gibt es
Face Painting (Gesicht bemalen)
und verschiedene Aktivitaten, fiir Speis’ und
Trank war ebenfalls gesorgt. Spass gibt es
auf der ganzen Linie, wie die Fotos zeigen,
die mir K. Eubanks aus Canada freundli-
cherweise gemailt hat. (Ubrigens mit lieben
Griflen und R R
besten Win- |
schen fiir un-
sere Rett-
Familien in f§
Osterreich). |
Das Sponso- g
ring kam da- &
bei auch| [ a=
nicht zu kurz.

N\

T,

Osterreichische
Ratt-Syndrom Gesellschaft

Rattmidchen-Kiinstlerinnen 10.10.2009
Daniela:. Laura. Lisi. Susi. Vanessa.

Copyright; Meg.art Lioba-Angela Buttingsr

Rett-Klinik

AuBerdem wird berichtet, dass in London,
Ontario, endlich auch eine Rett-Klinik ge-
griindet wurde. Am Eréffnungstag, dem 10.
Marz 2010 kamen viele Familien mit ihren
Tochtern jeden Alters um die Klinik zu be-
sichtigen.

Vom 17.-19. September fand die schon tradi-
tionelle ,,Building-Bridges“-Konferenz
(Briicken schlagen) in Kingston, Ontario statt
und neben anderen international bedeuten-
den Arzten sprach auch Dr. J. Eubanks, To-
ronto Western Research Institute, iiber die
neuesten Forschungsergebnisse des Rett-
Syndroms und Therapiemoglichkeiten der
Patientinnen.

(2011 feiert die O.R.S.A. bereits ihr 20-
jahriges Bestehen. Vielleicht ist das ein Hin-
weis auf den im kommenden Jahr geplanten
1. Rett-Syndrom Weltkongress. )

B Stella Peckary

ft ;,LJ Weihnachtskarten der ORSG

Auch heuer besteht wieder die Méglichkeit, die
prachtvollen Weihnachtskarten (ca. 8x13), wel-
che die Rett-Mé&dchen voriges Jahr gestaltet haben
bei der ORSG kauflich zu erwerben.

Ser Pack Karten (samt Kuverts) 5€
10er Pack Karten (samt Kuverts) 10€

Ansprechpartner:

Stella Peckary (Tel. 02167/2625 od, Handy:
0650/9022876, stella.peckary@rett-syndrom.at),
Preise sind inkl. Porto, Erlagschein liegt bei.

Bitte niitzen Sie auch heuer wieder
die Gelegenheit mit diesen wunder-
baren zeitlosen Weichnachtskarten
die ORSG finanziell zu unterstiitzen!

B4 Stella Peckary
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Mariazeller Gesundheitsdialog

Erstmalig fand heuer am Wochenende
15./16. Oktober der Mariazeller Gesund-
heitsdialog statt. So benannt, da er in der
oststeirischen Gemeinde, im neu erbauten
Kongresszentrum ,,Europeum’ abgehalten
wurde.

Am weltweiten ,Dritten Tag der Seltenen
Krankheit* wurde in der Abschlussveranstal-
tung in der Hofburg in Wien, dieser Kon-
gress angeregt, um sowohl Medizinern, Ver-
tretern der Pharmaindustrie, als auch Vertre-
tern von Selbsthilfegruppen seltener Krank-
heiten, Patienten und deren Angehoérigen
die Moéglichkeit zu geben, gemeinsam in ei-
nem ,Dialog” zum Thema seltene Erkran-
kungen zu sprechen. Dazu fanden verschie-
dene Informationsveranstaltungen fiir spe-
zielle Bereiche statt, in denen auch Politiker
zu Wort kamen. Das Programm erstreckte
sich iiber die genetische Diagnostik bei sel-
tenen Erkrankungen, iiber Berichte von Be-
troffenen, als auch iiber Patientenrechte und
Konfliktmanagement. Zielsetzung war die
bislang unzureichenden Informationen tber
Rare Diseases und mangelndes Verstandnis
fiir die Situation der Betroffenen, einer Lo-
sung naherzubringen. Dazu war es notwen-
dig, daB alle Beteiligten ihre Interessen an
einem Tisch einbringen konnten. Leider gibt

es im Bereich des Gesundheitswesens natio-
nal wie international noch immer zuviel Hiir-
den auf dem Weg zu einer grundlegenden
Verbesserung der derzeitigen Situation.
Univ.-Doz. Dr. Till Voigtlander, regte Strate-
gien fiir die Starkung der Rare Diseases an,
und legte ein Konzept fiir einen Dachver-
band in Osterreich, fiir den Tag der Seltenen
Krankheit (Rare Disease Day) 2011, vor. Die-
ser Tag wird weltweit begangen, und wird
wieder am letzten Wochenende im Februar
mit einem Marsch in samtlichen Bundes-
hauptstiadten in Osterreich stattfinden.

Leider konnte von der ORSG kein
Vertreter teilnehmen, da an diesem Wo-
chenende unser jahrliches Familientreffen
stattfand. Frau Schragel, eine Mitinitiatorin
des Kongresses erbot sich auf meine Anfra-
ge, Folder der ORSG iiber das Rett Syndrom
an den Informationsstanden im Europeum
aufzulegen. An dieser Stelle sei ihr dafiir
herzlichst gedankt.

weiterfithrende Informationen:
www.gesundheitsdialog.at
www.orphanet-austria.at
www.orphanet.com
www.raredisease.com

S Stella Peckary

ORPHANET OSTERREICH

et

Ihre Mithilfe bei der ORSG!

N r .

Y Damit auch die kommenden Treffen und auch der nachste Rundbrief wieder fiir alle

@

interessant werden, bitten wir Sie, Vorschlage, Ideen und Wiinsche fiir Themen

bzw. Artikel fiir den Rundbrief an uns zu senden - entweder an: info@rett-
syndrom.at oder die Vorstandsmitglieder dariiber in Kenntnis setzen
(zB per Telefon)! Wir freuen uns auf Ihre Ideen!!
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Hilfsmittel im Fokus - Thema Autoumbau

Auf Grund des Alters bzw. Kérpergewichtes
unserer Tochter Theresa, war es fiir uns schon
sehr schwierig, sie vom Rollstuhl auf den Riick-
sitz unseres VW Sharans zu heben.

Daher machten wir uns auf die Suche
nach einem neuem Auto, bei dem es moglich
ist, eine Rollstuhlrampe einzubauen. Bei Citro-
en haben wir ein geeignetes Auto gefunden.
Wir haben uns fiir einen Citroen C8 entschie-
den, weil wir auch noch Platz fiir die anderen
beiden Kinder haben wollten. Bei diesem Fahr-
zeug wird der Kofferraum fiir den Rollstuhlplatz
geniitzt und die hintere Sitzreihe hat drei Sitz-
platze. AuB3erdem ist beim C8 der Tank weiter
im vorderen Bereich, sodass die Tieferlegung
fiir den Ausschnitt der Rampe leicht mdglich
war.

Durch Zufall sind wir auf die Firma Ka-
rosseriebau Kénigseder in Kremsmiinster (O0)
gekommen. Die Firma Kénigseder hat schon
Erfahrungen mit behindertengerechten Um-
bauten von Autos. Bei einem Gesprach mit
Herrn Kénigseder vermittelten wir ithm unsere
Vorstellungen. Wir wollten den Umbau so ha-
ben, dass Theresa wahrend der Fahrt im Roll-
stuhl sitzen bleiben kann.

Die Fa. Kénigseder hatte so einen Um-

bau bereits gemacht und so konnten wir uns
bei einer Familie diese Umbau-Variante anse-
hen.
Bei der StoBstange wurde der mittlere Teil aus-
klappbar gemacht. Bei ausgeklappter StoB3stan-
ge werden zwei Auffahrtsrampen eingehangt,
um ein leichtes Auffahren zu erméglichen. Die-
se Auffahrtsrampen sind wahrend der Fahrt
links und rechts neben dem Rollstuhl gut veran-
kert untergebracht.

Der Rollstuhl wird mit je zwei Gurten
vorne und hinten gesichert. Der vordere Gurt
ist elektrisch durch einen Schalter zu verrie-
geln, dieser ist von hinten bequem zu errei-
chen. Die zwei hinteren Gurte sind mechanisch
zu spannen. Zusatzlich wird iiber die sitzende
Person im Rollstuhl ein Beckengurt gespannt.

Theresa genieB3t die Fahrten mit dem Auto seit-
her sehr. Sie kann in ihrer Sitzschale im Roll-
stuhl sitzen bleiben und hat dazu noch eine gute
Sicht nach drauBBen und zu den Personen, die
im Auto mitfahren.

Fir genaue technische Details wenden sie
sich bitte an

Kkonigseder (>[>

Firma Kénigseder
Pochendorf 64,

4550 Kremsmiinster
07583/5055
www.koenigseder.at
office@koenigseder.at

Fiir Fragen, welche die Praxis betreffen, ste-
hen wir als Familie gerne zur Verfiigung.

Fam. Alfred und Christa Mayr,
Tel. 0676/5213600 od. 07251/363

b Christa Mayr
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Julia und mein Therapiehund BALU

Da ich schon langer keinen Artikel fiir den
Rundbrief geschrieben habe, wird es wie-
der mal hoéchste Zeit... Diesmal habe ich
mich dafiir entschieden, meinen Hund
yBalu‘ vorzustellen!

Balu ist ein Labradormischling und

hat mit mir beim Verein ,,Tiere als Ther-
pie" (www.tierealstherapie.com) die Ausbil-
dung zum gepriiften Therapiehund gemacht.
Balu lasst sich (fast) alles gefallen. Das Rett-
Madchen Julia ist mittlerweile eine seiner
besten Freundinnen und kommt regelmaBig
zur Therapie. Das sieht dann so aus:
Zur BegriiBung wird
Balu mal ausgiebig
gestreichelt. Sein Fell
 fithlt sich  soooo
§ weich an! Dann darf
ihn Julia mit
,Lheckerlis®“ fiittern.
Das ist die Lieblings-
beschaftigung der
! beiden. ¥ Manchmal
macht es Julia meinem Balu richtig leicht und
steckt ihm die Leckerlis direkt in den Mund.

Hin und wieder wirft sie die Hunde-
kekse unter ihre Beine und ihr Gesal3 und
lasst Balu danach suchen. Das kitzelt dann
ganz lustig! Wenn Julia ganz grof3ziigig ist,
veranstaltet sie einen ,Leckerliregen®!
Wenn sie dieses Wort nur hoért, beginnt sie
schon loszulachen! Dabei wirft sie die Hun-
dekekse durchs ganze Zimmer und Balu
muss sie aufsammeln.

Ich verstecke
die Leckerlis auch oft
in wverschieden Be-
hiltern mit unter-
schiedlichen Ver-
schliissen, sodass
Julia zuerst einen
Zipp oder Druck-
knopf offnen muss,
um Balu fiittern zu kénnen. Das ist dann gaa-
aanz schon anstrengend!

Wenn Julia ihren
Step-by-Step (=
Sprechende Tas-§
te) mit hat, darf
sie Balu auch
dressieren: Sie
gibt dann quasi
per Knopfdruck
einfache Befehle

wie »Sitz,
,, Platz, oder
,,Gib Pfote*".

Damit wir fiir Balu auch ein-
mal ,, kochen” Lkonnen,
mochte ich mir demnachst
einen Powerlink mit zwei
Tastern anschaffen. So kann Julia dann mit
einem einfachen “Gemiisezerkleinerer*
Hundebrei zubereiten. Wenn wir diesen
,,Gatsch’ dann zB auf die Fiisse oder Hande
streichen, kann Balu diesen herunterschle-
cken wodurch Julias Kérperwahrnehmung
wieder super geférdert wird und sicherlich
beiden Spal3 macht...

Seeehr wichtig in unserer Therapieeinheit
ist natiirlich auch die Zeit fiirs Kuscheln. Da-
zu ziehen sich die zwei manchmal auch ganz
heimelig ins Béallebad meiner Tochter zu-
riick.

Das Arbeiten mit den beiden macht wirklich
grof3en Spal3 und es freut mich sehr, dass
sie so gute Freunde sind.

B Claudia Binder
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Wochenendbetreuung von Anja, 19 Jahre, Rett-Syndrom
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Mein Wochenende mit Birgit!

» Ich wusste Bescheid! ...Birgit hatte ich ja schon vor
einer Woche kennengelernt, da hat sie echt lang mit
Mama und Papa geredet ... eigentlich haben meine
Eltern alles ausgeplaudert... iiber mich!!! ...... Ob
das gut war? Naja, ein paar Geheimnisse hab’ ich
immer noch, die weil3 nur ich! Dass ich gern esse,
Gitarre spiele und dass ich die Lotto-Ziehung im
Fernsehen super finde, das ist schon gut, das sie das
weil3. Auch gut, dass sie weil3 was ich nicht will ...z.B.
zu Ful3 spazieren gehen, das halt ich nur ein kurzes
Stiick aus, dann reicht’s! Wenn ich mich nachts im
Bett umdrehe, dann schlag ich manchmal mit dem
Kopf gegen das Gitter, das kann sie auch ruhig wis-
sen.

Ich erzahl euch jetzt von meinem Wochenen-

de mit Birgit, als war es heute: ,,Es war ein Freitag:
Birgit sitzt neben mir und spricht mit mir ... ach ja,
jetzt fallt's mir wieder ein ... Mama und Papa machen
Urlaub fiir ein Wochenende ... stimmt. Trotzdem ganz
schén ungewohnt. Huch, was mach ich jetzt bloB?
Hey, da ist ja eine Gitarre, jippi ... Seit wann steht die
denn da? Sonst steht da keine. Birgit packt sie fiir
mich aus, als sie sieht, dass ich ganz wild drauf bin.
Mal spielt sie, mal spiel ich! So eine Aufregung!! Vor
lauter Freude muss ich dann auch 6fters aufstehen u.
umhergehen, dann kann ich mich wieder hinsetzen,
dann muss ich wieder aufstehen ... umhergehen ...
mich niedersetzen ...spielen ... zuhéren ... lachen ...
aufstehen ... weggehen ... hingehen ... spielen ...
weggehen ... lachen ... hingehen ... ich bin ja so auf-
gewtihlt!
Pause! Die vertreiben wir uns mit Weintrauben na-
schen, mhm! Das hat ihr sicher die Mama verraten,
sehr gut! Birgit liest mir dann eines meiner Lieblings-
Bilderbiicher vor, da kann ich eine Weile zuhoren,
bis mir dann wieder die Gitarre einfallt ... die ist jetzt
doch interessanter!

HAPPY BIRTHDAY TO YOU.....
ja das kenn ich.... ich hab zwar nicht Geburtstag,
aber mein Papa ... der feiert wahrscheinlich grad!

Da muss ich gleich wieder aufstehen vor lauter Freu-
de ... umhergehen ... und dann seh’ ich eines meiner
Lieblingsspiele: da muss man draufdriicken und dann
spielt es Melodien. Ich steh vor dem Spiel und ldchle
es an ... Birgit merkt, dass ich es haben will ... erst
muss sie mal draufdriicken, dann ich ... da muss ich
lachen! Hin und wieder driick ich drauf, es dauert nur
etwas, bis ich mich entscheiden kann, dann ist wie-
der Birgit dran ... lustig!

Nachdem wir so viel drinnen gespielt haben, gehen
wir uns ein bisschen die Beine vertreten ... schén
langsam, dann geht's gut! Als ich die Hangematte
sehe, habe ich auch schon das Bediirfnis mich auszu-
ruhen! Birgit legt sich dann auch zu mir, zum Gliick ist
die Hangematte so riesig, dass wir beide Platz haben.
Kasebrot zum Abendessen, lecker !

Zufrieden gehe ich dann ins Wohnzimmer und plau-
dere mit ... mit wem verrat ich nicht! Dann plaudert
Birgit mit mir, iiber alles, was wir morgen noch so
alles anstellen konnten. Als sie vom Spazierengehen
spricht, muss ich gédhnen ... das macht mich beim Zu-
hoéren schon miide! Also geht’s ab in’s Bad ... und
dann in’s Bett ... Gute Nacht!

Am nachsten Morgen werde ich erst spat wach, weil
ich nicht gut durchschlafen konnte. Birgit biirstet mir
die Haare und wascht dann noch meine Finger und
macht sie auf eine lustige Art munter (d.h. gegen die
Haarwuchsrichtung streichen und Druck spiiren las-
sen), sodass alles ein bisschen mehr kribbelt als
sonst.

Nach dem Friihstiick bin ich topfit und wir gehen
gleich raus, denn heute soll es sehr heil3 werden! Als
es dann immer schwiiler wird, gehen wir hinein.
Auch besser so, denn bei der Hitze muss ich mich
auch oft sehr kratzen, weil meine Haut so juckt.
Wieder Gitarre spielen und sonst alles was mir noch
SpaB macht, ist dann fiir die weitere Zeit angesagt.
Mittagsschlaf brauche ich heute keinen, weil ich ja eh
erst spat aufgestanden bin.

Am Abend schauen wir uns dann ,, Kommissar Rex‘
im Fernsehen an, der gefallt mir auch.

Zwar keine Lotto-Ziehung, aber die schauen wir uns
dann am ndchsten Abend an. Daneben naschen wir
auch eine Kleinigkeit ..... ein richtiges Heimkino!*

»Ja das war die Kurzfassung von meinem langen Wo-
chenende mit Birgit. Als Mama u. Papa dann wieder
bei mir waren, hab ich sie angeblinzelt, damit sie
wissen, dass es auch ein schones Wochenende fiir
mich war ... nicht nur fiir meine Eltern!!*
B R e e R R S R S S S S S S

Ich, Birgit Stoifl, biete dazu eine ganzheitliche Betreu-
ung fir Thr Kind an! Damit Sie IThre Akkus wieder auf-
laden kénnen und Ihr Kind gleichzeitig eine Zeit er-
lebt, welche behutsam, unterhaltsam und sehr indivi-
duell von mir gestaltet wird.

Birgit Stoifl
Kamegg 62
3571 Gars am Kamp
Tel.: 0664/1018995
kontakt@wochenendbetreuung.org
www.wochenendbetreuung.org
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Spielen wir Theater — iiber Kommunikation

00 00 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Was ist eigentlich Kommunikation?

Ein Gesprach oder der Austausch von Informa-
tion? Der urspriinglichste Sinn von Kommuni-
kation ist wohl aus der lateinischen Uberset-
zung ableitbar, namlich teilen oder etwas ge-
meinsam machen.

Oft setzen wir Kommunikation mit
»mitteilen gleich und haben sofort die Spra-
che im Sinn, als vorherrschendes Medium der
Kommunikation. Jedoch reicht das alleine nicht
aus, denn wer nur ruft und nicht gehoért wird,
der will zwar kommunizieren, es bedarf aber
eines Empfangers, der die Worte wahrnimmt.

Ein schreiendes Baby signalisiert, dass
es Hunger hat, ein Kapitan signalisiert mit dem
Horn, dass sein Schiff sich nahert. All das ist
noch keine Kommunikation, erst zielgerichte-
tes Signalisieren, wobei der Signalisierende
von einer bestimmten Person eine Antwort er-
wartet ist Kommunikation. Und dies kann auf
vielfaltige Art und Weise geschehen, nicht nur
iber die Sprache. Ein Polizist, der auf der
Kreuzung den Verkehr regelt, kann sich allein
durch Zeichen verstandlich machen.

Wie aber kommuniziert man mit einem
Menschen, der nicht sprechen kann und auf
Zeichen in ihrer allgemeinen Bedeutung nicht
reagiert? Die Antwort ist: wir spielen Theater,
oder wir fithren ein Stiick auf. Und dieses Stiick
kann auch ganz kurz sein und ist nicht dazu ge-
dacht aufgefiihrt zu werden, sondern ist nur fiir
die Darsteller gedacht.

Ein solches Stiick heif3t zum Beispiel
»Zahneputzen®. Jedes Theaterstiick hat einen
klar definierten Beginn und ein klar definiertes
Ende. Um beim Beispiel ,,Zadhneputzen* blei-
ben, so beginnt dieses Stiick mit einem Satz
der das Wort Zahneputzen beinhaltet, dann
zeige ich die Zahnbiirste und das Handtuch
wird unters Kinn gelegt. So weil3 Daniela ge-
nau was ich von ihr erwarte und was ich vorha-
be. Der zweite Akt, wenn man so will, ist dann
das Ausspiilen und abtrocknen. Daniela weil3
welche Rolle ihr in diesem Stiick zukommt, sie
kann sich orientieren und aktiv mitgestalten.

Viele Tatigkeiten kann man in ,,Theaterstiicke*
verpacken, eben welil sie sich immer wieder-
holen: das Aufstehen aus dem Bett, in den Roll-
stuhl setzen, das Mittagessen, das Fortfahren

. usw. Die Theaterstiicke wollen gut einstu-
diert sein und einen klaren Anfang und ein En-
de haben. Vor allem der Beginn eines Stiickes
dient der Orientierung, der Rest, ist er einmal
gut einstudiert, geht meist wie von alleine.

Mit Hilfe dieser kleinen Stiicke, kénnen
alltagliche Ablaufe erleichtert werden, Danie-
la ist aktiv und handelt, denn wenn ich mei-
nen Teil des Stiicks vorgetragen habe, warte
ich auf ihre Antwort (eine Handlung). Ahnlich
wie bei einem Nestroy Couplet hat der Schau-
spieler die Mdéglichkeit das Thema zu variie-
ren, das Stiick an die aktuelle Situation anzu-
passen. Dieses Variieren ist sehr wichtig,
denn es ermdglicht zum Beispiel Auffithrun-
gen als Gastspiel in ,,fremden Theatern®, also
in der nicht gewohnten Umgebung.

Neue Stiicke einzustudieren kann lange
dauern und der Aufwand lohnt sich nur wenn
sie im Alltag oft benétigt werden. Selten aufge-
fithrte Stiick laufen holprig ab, der Einflisterer
ist dann haufig gefragt und Daniela ist sich in
ihrer Rolle unsicher.

Manchmal kommt es zu Missverstand-
nissen und Daniela und ich sind uns nicht ei-
nig welches Stiick wir eigentlich auffithren
wollen. Das hat oft zu lustigen Szenen gefiihrt.
Nicht nur Worte kénnen missverstanden wer-
den.

Zum Schluss moéchte ich noch anmer-
ken, dass diese Stiicke auf die Schauspieler
zugeschnitten sind, eine Rolleniibertragung
also nicht funktioniert. Jeder muss sich diese
Stiicke selber erarbeiten, auch wenn das The-
ma des Sticks das gleiche ist, ein anderer
»ochauspieler” interpretiert die Rolle anders.
Daniela hat aber nie Probleme zwischen den
einzelnen Schauspielern zu unterscheiden.

Db Andreas Wirth
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Buchtipps fiir Jung und Alt

So lachen Engel

Eine Mutter erzahlt iiber ihre zwei
Kinder, die beide sogenannte | SelilETdi11)
PCH-2-Kinder sind. Die Engel
«Pontocere-belldre Hypoplasie | & W
Typ 2» ist eine Diagnose, die Eltern
erschiittert; wie es sein muss, auch
das zweite Kind mit dieser Erkran-
kung zu wissen, kann man sich
kaum vorstellen. Céline und Nico-
la, um die es hier geht, sind heute schon siebenein-
halb und sechs Jahre alt. Thre Mutter umsorgt sie
nicht nur, sondern kiimmert sich auch darum, dass
ihre Kinder geférdert werden, wo und wie es nur
geht. Doch bei aller Unterstiitzung, die ihr durch Fa-
milie und Freunde zuteil wird, 6ffentliche Einrich-
tungen erleichtern dieser Mutter nicht immer das
Leben, sie erschweren es tragischerweise auch.

Daniela Kolb

Diagnose PCH-2

WENN DU SPURST, ES GEHT NICHT MEHR

Eine junge Mutter entscheidet sich, ihr
schwerstbehindertes Kind wegzugeben. Sie
verstoBt dabei gegen alle Tabus — um ihre
Familie zu retten und trifft damit die harteste
Entscheidung ihres Lebens, fiir das Kind, fiir
die Geschwister, fiir den Erhalt ihrer Familie.

Das Buch basiert auf einer wahren Be-
gebenheit, und ist im losen Tagebuchstil ge-
schrieben. Sehr authentisch, offen und oft
schmerzhaft schonungslos beschreibt die
junge Mutter den langen Weg bis zur schlim-
men Diagnose ihrer kleinen Tochter Imogen.

Die schwierige Zeit der Akzeptanz der
Behinderung des kleinen Wesens, der Zu-
sammenbruch der Familie, und die vielen,
so schmerzlichen Erklarungsnotstinde an
das soziale Umfeld.

Viele Gedanken der Autorin sind den
eigenen ahnlich, und macht das Lesen zu ei-
ner Aufarbeitung der Umstande in denen
man sich mit einem behinderten, unheilbar
kranken Kind befand bzw. befindet.

Aber auch die gliicklichen, schoénen,
einmaligen Momente sind eingefangen, und

Thr sehr personliches Tagebuch gibt einen sehr inti-
men Einblick in das Leben mit einer solchen Belas-
tung wieder. Die Autorin zeigt auch die Freude, die
sie empfindet, wenn ihre Kinder lacheln, wenn sie
etwas erlermen, wenn sie ein wenig zeigen kdénnen,
dass es ihnen gut geht. Doch sie schreibt auch von
den anstrengenden Nachten, der Hilflosigkeit bei
sich wiederholenden epileptischen Anfdllen oder
zahllosen Infekten.
Dieses Buch miissen Sie gelesen haben, um die
Tragik einer Mutter zu erfassen, welcher mit ihren
beiden Kindern eine schwere Aufgabe liberge-
ben wurde.
(Daniela Kolb, ,,So lachen Engel“, Liebig-Verlag,
17 €, ISBN 978-3-9523569-5-1, oder direkt bei Fr.
Kolb unter CeliNico@gmx.ch bestellen)

& Romana Malzer

lassen die Angst ver- i e
Iia Hollapder -*

gessen, in denen sich /
Eltern von schwer be- Lol
eintrachtigten Kindern
befinden. Die Angst,
es nicht mehr schaffen
zu koénnen, und dass
die unendliche Liebe
fiir sein Kind nicht aus-
reicht, um es optimal
versorgen zu kénnen.
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Die Autorin gesteht
sich ein, dass eine Pflegemutter den Bediirf-
nissen ihres behinderten Kindes besser ent-
gegenkommen kann und sie mit dieser Ent-
scheidung allen Vorurteilen zum Trotz ihre
Familie — mit der beeintrachtigten Imogen
aus der Ferne - retten kann.

Wenn Du spiirst, es geht nicht mehr

Printed in Germany 2009 Buch-Nr. 104196
www.donauland.at, Originalausgabe erschien unter
dem Titel ,, When the Bough Breaks “

& Stella Peckary
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>, Dankeschon!

Viele Familien haben den Mitgliedsbeitrag sowie den Selbstbehalt fiir das Treffen in Hipping mit ei-
ner grofBziigigen Spende einbezahlt - DANKE!

Fiir das Benefizkonzert in Ebensee im Mai 2010 wurden dem Verein insgesamt 1.022 € von den Mu-
sikfreunden Ebensee iiberwiesen - DANKE schén!

' ®
Herzliches Dankeschén der Firma Otto-Bock, die auch diese 0% M

Ausgabe des Rundbriefes durch eine Spende von 200 € wie-
derum finanziell unterstiitzt hat! QUALITY FOR LIFE

Von der Wiener Forderung WIG haben wir heuer 1.000 € bekommen!

Auch heuer hat Stella Peckary in den letzten Wochen wieder eine
Spendengruppe fiir das Unidea Gift-Matching-Programm ins Le- >
ben gerufen. Bis Redaktionsschluss wurden von Stellas Kolleginnen d
und Kollegen wieder iiber 3.000 € gespendet! Liebe Stella - ein

ganz groB8es DANKE fiir Dein personliches Engagement fiir die-

se tolle und fiir die ORSG sehr wichtige Spendenaktion!!

UniCredit Foundation

Die Firma Kénigseder aus Kremsmiinster unterstiitzt diese Ausgabe des Rundbriefes mit einer Spen-

de von € 100 - den Bericht iiber den wirklich tollen Autoumbau s
finden Sie auf Seote 24 - Danke fiir [hren Beitrag! KSnigseder >>

DANKE herzlichst allen Spendern - und allen Mitgliedern der ORSG, die immer wieder Spendengel-
der organisieren, denn die ORSG lebt nur von Spenden - DANKE schoén!
& Martha Dworschak (Kassier)

Info-Folder der ORSG ! Fotos von den Treffen in 00

. sind erhaltlich bei Medien- Fmise

25.-26. Apri| 2009 b4

Was @J Seit April 2009 gibt es ihn nun,

. ) :
RETTIS&t‘.\e:ISDR on | den neuen Folder der Osterrei- V?rwz?.ltenn Bomana Malze:;. “’%";@'ﬂ
chischen Rett-Syndrom Gesell- + Fir einen kleinen Unkostenbei- g w8

trag (10 € pro CD fiir die ORSG)
schickt sie Thnen die Foto-CDs der Treffen in
Oberdsterreich (2007, 2008, 2009, 2010) zu.

schaft. Der neue Folder liegt nun
sehr ibersichtlich in gehefteter
Form vor.

Wenn Sie neue Folder benéti-
gen, wenden Sie sich bitte an
Claudia Binder (vormals Wink-
ler), die Folder werden per Post
an Sie versandt!

Tel.: 0650/8600097

Osterr. Postsparkasse, ltd. auf Osterrei-
chische Rett-Syndrom Gesellschaft
BLZ 60000 - KtoNr. 71772800

Romana Malzer

romana.malzer@rett-syndrom.at
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Kimba SPRING (94 B 4

QUALITY FOR LIFE
KIMBA SPRING - Auf einen Blick

(orthopddische Sitzeinheit auf bewdhrtem
gefederten StraBengestell)

. deckt groBen Bereich im
Versorgungsspektrum ab
tausendfach bewdhrter Klassiker
qualitativ hochwertig

robust

vieltaltige Einstellméglichkeiten

Holen Sie sich zu jeder Kimba Spring Neuversorgung
(Sitzeinheit + Untergestell) einen WINTERSCHLUPFSACK*
KOSTENLOS bei Ihrem Sanitdsfachhdndler ab!

* (Neupreis Winterschlupfsack Gr. 1 € 290,- inkl. Mwst. - Zubehor dieser Art ist keine Kassenleistung!)

Kimba Spring-Aktion einlosbar bis 31.12.2010
bei lhrem Sanitdtsfachhdandier!

Otto Bock Healthcare Products GmbH
KaiserstraBe 39 - 1070 Wien - Austria -Telefon (+43-1) 523 37 86 - Telefax (+43-1) 523 22 64 » e-mail:
vertrieb.austria@ottobock.com - www.ottobock.at Kundenservice: Telefon (+43-1) 526 95 48 - Telefax (+43-1) 526 79 85

bezahlte Anzeige
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Nachdenkliches

2™ Leben ist Zartlichkeit und Gefiihl,

Leben ist mehr

Leben ist mehr als Rackern und Schuften,
Leben ist mehr als Kohle und Kies.
Leben ist mehr als Warten auf morgen,
Leben ist jetzt, Leben ist dies.

Leben ist mehr als Hetzen und Jagen,
Leben ist mehr als nur Theorie.

Leben ist mehr als Zweifeln und Fragen,
Leben ist hier, jetzt oder nie.

Leben ist Traumen, Lachen und Weinen,

Leben ist Lust und Leben ist Lieben,
Leben ist Musik und Zeit fiir ein Spiel.

Leben ist miteinander zu reden,

Leben ist aufeinander zu bauen,
Leben ist fiir einander zu kampfen,
Leben ist Hoffnung, Mut und Vertrauen.

(Rolf Zukowski)

Frohe Weihnachten und
die besten Wiinsche

fir 201 1!

Die Osterreichische
Rett-Syndrom-Gesellschaft

Impressum
Der Rundbrief ist die Vereinszeit-

schrift der ORSG (Osterreichische
Rett-Syndrom Gesellschaft) und er-
scheint zweimal jahrlich.

Redaktion:

Romana Malzer

A-4632 Pichl, Schnittering 2
Tel.: (+43) (0)664/9517779

eMail: romana.malzer@rett-syndrom.at

Anschrift der ORSG:

A-1210 Wien, Ruthnergasse 20A
Tel.: (+43) (0)676/9670600
Fax.: (+43) (0)1/4793622
eMail: info@rett-syndrom.at
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Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft (ORSG) ist
ein Selbsthilfeverein von - gréBtenteils - selbst betroffe-

nen Eltern (aber auch Arzten, Angehorigen, ...), der sich

. als Erstanlaufstelle fiir betroffene Familien versteht. Wir

: versuchen zu trésten, Angste und Sorgen ein wenig zu

E verkleinern, wo moglich zu vermitteln (an Arzte, an The-

Osterreichische Rett- E rapeuten, an andere Familien), wir leisten Aufklarungsar-

Syndrom Gesellschaft * beit, kiimmern uns um internationale Kontakte (Eltern und
; Wissenschaft) und wir wollen - in bescheidenem Rahmen

Ruthnergasse 20A . . ) .

1210 Wien - auch finanziell unterstiitzen.

An wen kann ich mich fiir weitere Informationen wenden?

: + .o
Telefon: (+43) (0) 676/9670600 Prisident der ORSG: Giinter Painsi

Fax: (+43) (0)1/47 93 622 Mobil: 0676/9670600
e-mail: info@rett-syndrom.at oder
il info@rett-sy Universititsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde
im AKH-Wien

www.rett-syndrom.at 1090 Wien; Wahringer Giirtel 18-20

Tel.: 01/40400 - 3258

Jeder kann mitmachen bzw. mitschreiben!

Wir mochten fiir die dsterreichische Rett-Syndrom-Gesellschaft eine in-
formative und abwechslungsreiche Mitgliederzeitung herausgeben.
Damit immer wieder neue Informationen dabei sind, bendétigen wir von
IThnen personliche Berichte, Lebensldaufe, Lebenserfahrungen, Be-
schreibung von Lebensraumen (Kindergarten, Schule, Tagesheim,
Wohngemeinschaften, Behindertenwerkstitten, etc.) oder Informatio-
nen iiber besonders tolle brauchbare Hilfsmittel und vor allem das, was
sie selbst interessiert, aber auch bewegt. Die Form, in der wir Ihre Beitrage erhalten, ist uns
ganzlich egal (handgeschrieben oder gedruckt und per Post verschickt; per e-mail, oder als
Word-Dokument auf CD, oder per Fax) auch Fotos sind immer interessant zu den Berichten
(entweder als ,,echtes Foto* auf Papier oder auch als Digitalbild als .jpg)!

Erzahlen Sie uns doch allen Ihre netten Pointen und Erlebnisse mit Ihren Téchtern!

Spendenkonto: Jede/r lachelt nun einmal gerne ©1
BAWAG -P.SK. _ L o _ , _
BLZ 60000 - KtoNr. 71772800 Da die alltagliche Routine immer wieder mit kleinen
lautend auf Osterr. Rett-Syndrom-Gesellschaft Hiirden verbunden ist, wiinschen wir uns auch Bei-
BIC: OPSKATWW trage rund um das Thema ,,Tipps und Tricks* (z.B.:
IBAN: AT156000000071772800 Essen, Trinken, Pflege, Behorden etc.) bzw. auch zu

Mit Ihrer Spende unterstiitzen Sie kleinere | Fragen, bei denen Sie die Antwort wissen und uns
Projekte der Osterr. Rett-Syndrom Gesell- | gllen zukommen lassen mochten!
schaft, aber auch die Rett-Forschung. Vielen Dank!




