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Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
[
Rundbrief

Eip Lacheln vielleicht

Meine Beine konnen nicht laufen,
sie liegen ganz still.

Meine Hande nicht greifen,
auch nicht, wenn ich will.
Meinen Kopf kann ich nicht halten,
die Statze halt ihp fdar mich.
Doch meine Augen konnen sehen,
sie sehen auch dich.

Ich frage mich, was du im Augenblick denkst,
ob du wegschaust, oder ein Lacheln mir schenkst.
Bleibst du jetzt stumm), oder sprichst du mit mir?

Ich unterhalte mich geme, auch mit dir.
Wenn ich dann spdre, dass du mich magst
und nicht nach meiner Behinderung fragst,

bekommt auch mein Leben einen Sinn,
es fallt mir leichter, dass ich anders bin.

www.rett-syndrom.at

Aus dem Buch "EIN LACHELN VIELLEICHT" von Doris und Bjérn Stommel-Hesseler

Ihre Spende ist nun steuerlich absetzbar—SO 2555
\ DANKE—Helfen Sie uns durch Ihre Spende! /
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Ruckblick und Vorschau—
Mutmacher

Das vergangene  Rett-
Familientreffen mit vielen
lieben Familien, Angehori-
gen, Betreuern und Be-
treuerinnen und unseren
Rett-Kindern hat mich wieder ermutigt,
weiter die besten Hilfestellungen flr un-
sere Kinder zu suchen. Die internatio-
nale ,Rett-Welt" vernetzt sich immer
besser und gewinnt dadurch an Einfluss
und Bekanntheitsgrad in der Gesell-
schaft. Dies fuhrt wiederum dazu, dass
mehr Mittel zur Erforschung des Rett-
Syndroms zur Verfi-
gung gestellt wer-
den. Fur die Zukunft
dirfen wir hier einige
positive Aspekte er-
warten. Aber auch
schon im Heute gibt
es vieles was den All-
tag von am Rett-Syndrom betroffenen
erleichtert. So haben wir gelernt, wel-
che MaBnahmen wir im Alltag setzen
kédnnen, damit die Wirbelsaule fit bleibt.
Die im Umgang mit Rett-Kindern sehr
erfahrene Physiotherapeutin Sabine Lai-
mer hat auf diesem Gebiet ihr Wissen
weitergegeben. Unter der fachkundigen
Anleitung von Frau Mag. Wilbirg Beni-
schek wurden rund um das Hotel hei-
lende Wildkrauter gesammelt und er-
klart. Die anschlieBenden Kostproben
der verarbeiteten Wildkrauter haben
wiederum gezeigt welche Kraft in der
Natur liegt. Einige Informationen dazu
findet man in dieser Ausgabe des Rund-
briefes.

Als Vorschau finde ich interessant, dass
in diesem Jahr ein Forschungs- und Me-
dikamentenentwicklungsprojekt gestar-
tet wird, um die Wirksamkeit von Can-
nabidiol zur Behandlung von refraktarer
Epilepsie zu testen. Ich hoffe, dass die

:_ ® ORSG
: Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Sieh immer das:Positive im Menschen, denn

jeder hat'seine eigene:Geschichte: Niemand

ist:perfekt, doch perfekt:ware es, wenn:jeder
so akzeptiert wird; wie er ist.

Liebe Leserin, liebe Leser!

Forschung gerade auf diesem Gebiet et-
was findet, dass unseren Kindern helfen
kann.

Im Jahr 2016 haben wir ein besonderes
Jubildaum. Im September 1966 hat Dr.
Adreas Rett das erste Mal eine Beschrei-
bung des Rett-Syndroms verdéffentlicht.
Zu diesem 50. Jahrestag der Erstbe-
schreibung des Rett-Syndroms wird es
von 15. bis 17. September 2016 ein spe-
Zielles Programm im Tagungszentrum
Schénbrunn geben.

Wir haben also einiges
fir die Zukunft zu er-
warten, das macht
Mut, das Beste flir am
Rett-Syndrom betroffe-
ne zu tun!

Schreiben Sie uns Ihre persdnlichen Er-
fahrungen und Herausforderungen im
Umgang mit vom Rett-Syndrom be-
troffenen Kindern. Auf ihre Antworten
freuen wir uns und wunschen viel Freude
beim Lesen der Beitrage in diesem Heft.

info@rett-syndrom.at
Herzlichst euer
Gunther Painsi

Prisident der Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft

Seltene Erkrankung heifst:
von 10.000 Menschen
sind nur 5 davon betroffen.

Rett-Syndrom gehért dazu!
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Im Rahmen des Rett-Familienwochenendes in Hippipg (00) im Juni 2015
wurde die alljahrliche Generalversammlung der Osterreichischen Rett-
Syndrom Gesellschaft abgehalten.

-Bericht unseres Kassiers Karlheinz Hohm und
Kassaprifung: Der genaue Kassabericht wur-
de Vorgelegtl gepruft und e|nst|mm|g ange_ einigen Punkten d|e Statuten deS Vel‘einS ZU én'
nommen. Der Kassier merkte an, dass nur dern und die Anpassungen wurden einstimmig

wenige Mitglieder den Mitgliedsbeitrag von

EUR 35,00 noch nicht bezahlt haben und dies
bitte jahrlich einzuzahlen ist. ORSG steuerlich fir Jedermann/frau abzugsfa-

aufgenommen werden zu kénnen. Daflir sind in

angenommen. Dadurch sind die Spenden an die

Herr Hohm mochte auch darauf hinweisen, hig.

dass er aufgrund seiner beruflichen und fami- o
lidren Situation, seine langjéhrige ehrenamtli- -Sponsorensuche: alle Mitglieder werden aufge-
che Tatigkeit als Kassier, gerne einen Nachfol- fordert sich daran zu beteiligen, es wurde auch

ger Uibergeben machte. Wer méchte die Tatig-  auf die Wichtigkeit der Gelderbeschaffung hinge-
keit des Kassiers libernehmen? wiesen, da der Weiterbestand des Vereines in

_ ] B _ dieser Form davon abhangt und so Veranstal-
An Karlheinz sagen wir Danke fir sein ehren-  ,ngen wie das Rett-Familienwochenende finan-

amtliches Engagement und flr seine groBt- ziert werden kénnen.
mogliche Sorgfalt als Kassier. Was ist das Ein diesbeziiglicher Sponsoring
Rett-Syndrom?  _Folder zur Vorstellung der

Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft und seinen Aufga-
ben ist beim Prasidenten des
ORSG jederzeit erhéltlich bzw
auf der ORSG Homepage als
PDF zum Downloaden.

ORSG Konto/Spendenkonto
Postsparkasse
IBAN: AT15 6000 0000 7177 2800

BIC: OPSKATWW

Zahlungszweck: ,MB “ mit Jahr und Fami-
liename

Zusatzliche Spende: ,Spende EUR x)
Steuerlich nun abzugsfahig

- Bekanntgabe von Terminen
wie nachstes Herbsttreffen,
- s | Hipping und Erinnerung an das

Rett Folder Jubildumsjahr 2016: 50. Jah-
Es restag der Erstbeschrei-
bung des Rett-Syndroms, zu der jetzt schon
eingeladen wird.

wurde an alle Mitglieder bekannt gegeben,
dass der Vorstand beschlossen hat, den Ver-
ein ORSG von einem Wirtschaftspriifer priifen
zu lassen, um in die Liste der spendenbe-
giinstigen Emfanger fir mildtatige Einrich-
tungen gemdB § 4a Abs 2 7 3 lit a bis ¢ EStG

Dabei koénnen Sie die Elternhilfe aus Deutschland fir Kinder mit Rett-
Syndrom unterstiitzen. -

T

Wie? Ganz einfach, die Elternhilfe hat eine Partnerschaft mit Amazon.
Das bedeutet, dass die Elternhilfe flir jeden verkauften Artikel eine Pro-
vision von Amazon erhalt.

Voraussetzung ist allerdings, Sie klicken Uber die Website www.rett.de al'l'lﬂzﬂllde
auf den Link

PARTNERPROGRAMM

Fir diese Unterstiitzung entstehen dem Kaufer keine Mehrkosten. S 3
eite
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Tod von Dr. Bengt

Hagberg

Das Rett-Syndrom hatte auch Hagberg-Syndrom heiBen kédnnen. Denn unabhangig von
Prof. Dr. Andreas Rett beforschte ziemlich zur selben Zeit dieser schwedische Arzt diese
(damals noch namenlose) seltene Erkrankung von Madchen mit den handewaschenden

Handbewegungen.

Dr. Bengt Hagberg war Kinderarzt an
der Universitatsklinik (Kinderneurologie)
in Uppsala und Professor flr Padiatrie an
der Universitat Goteborg sowie Berater
der Kinderklinik am Krankenhaus Ostra in
Goteborg.

Der Forscher, Arzt und Verfechter des

Rett-Syndroms, Dr. Bengt Hagberg ist im
Jahr 2015 verstorben. Im Jahr 1960 wur-
de Dr. Hagberg auf
junge weibliche Pati-
enten aufmerksam,
mit wiederholenden
Handewasch-
- | Bewegungen, die in
seine Praxis kamen.
=== Frst 1983, als Dr.
Hagberg und seine
e Kollegen einen Arti-
4 kel in der englischen
Zeitschrift "Annals of
Neurology" verof-
fentlichten, wurde die medizinische Ge-
meinschaft auf dieses (damals noch unbe-
nannte, heute als Rett-Syndrom bekann-
tes) Syndrom aufmerksam. Der Artikel
war ein Durchbruch in der Vermitt-
lung von Informationen iiber die
Krankheit an ein breites Publikum.

Dr. Hagberg wirdigte auch den bahnbre-

N\

dreas Rett, und so kam es zum Namen "Rett
-Syndrom"”. Die Auswirkungen von Dr. Hag-
berg auf das Rett-Syndrom sind auf der
ganzen Welt zu spliren. Er trug so viel zu
dem Wissen Uber diese schwere Behinde-
rung bei und vorallem auch wie man fir
Madchen mit Rett-Syndrom sorgen kann
und wie uns als Familien geholfen werden
kann.

Mit diesem Link (http://cc.readytalk.com/
play?id=29I1hk) gelangt man auf einen Clip
von Dr. Hagberg anlasslich des siebten Rett-
Syndrom-Weltkongress. Bei Minute 02:05 ist
Dr. Hagberg in einer einminltigen Aufnahme
zu sehen.

Dr. Hagberg, vielen Dank flr die vielen
Jahre, die Sie der Erforschung des Rett Syn-
droms gewidmet haben!

Romana Malzer, Mutter von Rett-Madchen Isabella
http://www.isabella-online.blogspot.co.at/

chenden Forscher der Krankheit, Dr. An-

Notfallausweis - schon erstellt?

s
Notfallausweis frmomre
- i uf
www.rett-syndrom.at 'i*;"i::o ;;'n'::j“

- hat Zéhneknirschen

- hat Skoliose

- hat Atemauffilligkeiten
- hat Handstereotypien

Muster Maria
01.01.1900, VsNr 1234
Neulassing 169

8900 Selzthal

(03616) 44 555
(0676) 83344 - 123

Muster Kurt und Luise
Neulassing 169, 8900 Selzthal
(0676) 833 44123 oder (0676) 833 44 - 456

[ Medikaments M Allergien ]
Die Person, die diesen Ausweis mit keine |
sich fiihrt, ist auf Hilfe angewiesen.
Sie hat das RETT-SYNDROM
(ICD-10 | F84.2) und kann nicht
fiir sich selbst sprechen.
Bitte beachten Sie die

Informationen auf der Riickseite!

[ Soostiges ]
Dr. Muster Max Blutgruppe: A positiv
8786 Musterort Behinderung: 100 %
(03614) 22 123 Versicherung: StGKK

Da unsere Kinder nicht fir sich selbst spre-
chen kénnen, haben wir in Anlehnung und
mit Genehmigung der "Elternhilfe fir Kinder
mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V." ei-
nen Notfallausweis erstellt. Dieser sollte

Dieser Ausweis kann {iber die ORSG bestellt
werden und steht auch als ausflllbare PDF-
Datei fir den Selbstausdruck auf unserer
Homepage zur Verfligung.

www.rett-syndrom.at

Seite 4
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Familienwo

A

Das diesjahrige Fami-

: lientreffen der Osterrei-

+ B %/ chischen Rett-Syndrom
"ng Gesellschaft fand wie

.’":. .;b7 & schon die letzten Jahre
b g - '¢”é,5’0ﬁ7 lauch, im Hotel Lohninger

“ -Schober in Hipping am
Attersee statt. Vom 12. bis 14. Juni 2015
freuten wir uns, dass 19 Familien mit ihren
Rett-Kindern an dem Treffen teilnahmen. Flr
je ein Rett-Madchen und auch fur Rett-Bub
Lukas aus Wien waren jeweils ein Betreuer/
In zustandig, damit wir Eltern den interes-
santen Vortragen lauschen konnten. Auch
die Geschwister waren optimal versorgt und
hatten viel SpaB beim Malen, Schwimmen
und Musizieren.

Aus organisatorischen Grinden und da die
Vorstandsmitglieder des ORSG &sterreichweit
verstreut sind, fand
am Freitag Nach-
mittag die Vor-
standssitzung

statt. Aufgrund der
doch weiten Anrei-
se flr einige Mit-
glieder, sei an die-
ser Stelle fur ihr

Kommen gedankt.

Nach dem ersten gemeinsamen Abendessen
am Freitag und der herzli-
chen BegriiBung vom ORSG-
Prasidenten Giinther
Painsi, gabs einen kurzen
s Uberblick Gber das Wochen-
endprogramm.

chenende in Hipping

LY ORSG

Danach kamen die Neuigkeiten aus der
~Rett-Welt". Stella Peckary gab uns einen
kurzen Uberblick (iber die Tatigkeiten ver-
schiedener Rett-Syndrom Vereine von Eu-
ropa, als auch Informati-
onen Uber weltweite
-Organisationen. Die
Peckary’s sind immer auf
dem Neuesten Stand
Uber internationale Tatig-
keiten und Forschungen.
Vielen Dank flir euer eh-
renamtliches und zeitin-
tensives Engagement.

Wadahrend die Kinder am Samstag den mit-
gereisten Betreuer/innen lUbergeben wur-
den, gings flur die Eltern zum ersten Vor-
trag. An dieser Stelle gilt der Dank an Birgit
Berger fur die Organisation des Betreuer-
stabs.

Am Samstag hatten wir
einen sehr interessanten
Vortrag von der Physio-
therapeutin Sabine
Leimer.

Das Thema, Einfluss von
FuBfehlstellungen und
Sitzverhalten auf die Wir-
belséule war sehr lehr-|
reich und praktisch g
gestaltet. Wir ha- =
ben die verschiede-
nen Krimmungen
der Wirbelsaule ak-
tiv ausprobiert und

so gespurt wie sich

Seite 5
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diese in verschiedenen Sitz-
positionen verhalt. Diese
Turndbungen brachten auch
den einen oder anderen La-
cher hervor. So lernten wir,
dass die Wahrnehmung der FlBe aktiviert
werden kann, indem man verschiedene Ma-
terialien unter die FuBe gibt. Auch gewan-
nen wir einen guten Eindruck Uber die Aus-
wirkungen von Stereotypien im Hinblick auf
die Wirbelsaule, speziell bei unseren Rett-
Kindern mit Neigung zu Skoliose. Es wur-
den auch Fragen bezliglich Operationen der
Wirbelsaule und der FliBe gestellt.

In der Kaffeepause, welche von Christa Ma-
yr wieder liebevoll mit gutem Kaffee und
Keksen ausgestattet war, gab es einen re-
gen Austausch zwischen den Familien.

Nach dem Mittagessen gings dann zu ei-
nem fachkundigen Verdauungsspaziergang
mit Frau Mag. Wilbirg Benischek. Die
Krauterexpertin und Krauterpadagogin
zeigte uns rund ums Hotel die faszinie-
rende Welt der Wildkrauter. So lernten
wir, so manches ungewollte Unkraut nun |
als wertvolles Heilmittel in der Klche o-
der Hausapotheke kennen. Wir erfuhren
Uber Brennesselwurzel oder Weiden-
roschen in Schnaps eingelegt hilft der Pros-
tata. Jede weibliche Teilnehmerin war nur
mehr auf der Suche nach Ganseblimchen,
da diese lebensverjungernd sind, in
Schnaps angesetzt flir Wunden gut ist.

Danach gab es sogar von Frau Beni-
scheck mitgebrachte Kostproben
von Pesto (verschiedene Krauter mit
'Ol mixen, Niisse und Parmesan),

Aufstriche (Topfen, Joghurt, essbare
Blliten, Eier) und Krauterschnecken.

Am Nachmittag genossen wir eine Mode-
vorfihrung unserer Kinder. Der ,Catwalk®
wurde rasch vor dem Hotel improvisiert.
Die Madels und Lukas als fescher Bub, bo-
ten uns eine richtig tolle Modenschau. Un-
ter tosendem Applaus und zahlreichem

Fotografieren wurde die modischer Beklei-
dung nach MaB speziell fir Menschen mit
BedUrfnissen

~knallbunt®

besonderen
(www.knallbunt.co.at) von

Géanseblimchen ist

lebensverjliingernd

” vorgefuhrt. Bei der Klei-
dung wird groBen Wert auf eine einfache
Handhabe beim An- und Ausziehen ge-
legt. Bequemlichkeit,
Funktionalitat und hip-
pes Design vereinten sich
zu einem knall.bunten Mo-
W deerlebnis nicht nur auf
dem Catwalk.

Ab 20:00 Uhr nach dem
Abendessen gab es ein Gi-
 tarrenkonzert. Die zwei
Al Mann Gruppe JRRS (Zwei
Gitarren ein Klang) hat

knall.bunt

Seite 6
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unsere Ohren mit ein

paar besonderen Schmankerln verwoéhnt.
Es gab Lieder zum Mitsingen, aber auch
welche zum nachdenken. Einigen unserer
Madchen hat es besonders gut gefallen. Sie
haben dies auch ganz toll zum Ausdruck
gebracht. Danach wurde noch das eine o-
der andere Glas gemeinsam bei einem gu-
ten Gesprach auf der Hotelterrasse getrun-
ken.

Der Sonntag startete mit dem beliebten

Thema ,Steuern und Behinderung". Un-
ser Kassier Karlheinz Hohm gab uns wie-
der einen Uberblick und beantwortete aus-
fihrlich und geduldig unsere Fragen zu den
komplizierten steuerrechtlichen Mdglichkei-
ten bei Behinderung.

Danach fand in der groBen Runde Uber
Hilfsmitteln, Finanzierung und Erfolg von
Hilfsmitteln unserer Kinder ein reger Aus-
tausch statt. Manche hatten auch kurzes
Videomaterial und Fotos mitgebracht. Von
Familie Lang wurde ein sehr emotionales
Video Uber ihre Tochter Sophie gezeigt und
sie stellten auch den Upsee
(www.fireflyfriends.com) vor, eine Unter-

stitzung flr Kleinkinder bis ca. 10 Jahre,
um die Gehfahigkeit zu erhalten bzw zu
trainieren. Therapiefahrrader sowie -
Anhanger flUr unsere Kinder waren weitere
interessante Themen.

Zum Abschluss wurde noch die General-
versammlung abgehalten, bei der wir
Uber die allgemeine Tatigkeiten, zukunftige
Projekte und Termine, Entlastung des Kas-
siers und den finanziellen Status informiert
= Wurden. Die Fotoprasentation -
® unserem verlasslichen Fotogra-
b fen Gernot Rosenkranz sei
k£ Dank- vom Wochenende war
& wieder beeindruckend.

Da der Sonntag dieses Jahr auf

den Vatertag viel, erhielten Sie
eine kleine siiBe Uberraschung, von unse-
ren Kindern und Betreuer gebastelt. Die
Freude war sehr groB. Danke an Romana
Malzer, die uns wieder ihre Literatur und
Blcher zum Schmoékern zur Verfligung
stellte.

Rlckblickend war es wieder ein tolles Wo-
chenende und es tut gut, mit Gleichgesinn-
ten problemlos Uber die Sorgen und Erleb-
nisse sprechen zu kdénnen. Jeder versteht
jeden. An dieser Stelle mdchten wir uns
noch flr die geniale Planung und den gro-
Ben Einsatz der vielen Beteiligten bedan-
ken.

Allen voran,
Gunther Painsi
und Christa
Mayr - DAN-

Es wird
sehr viel Zeit

Seite 7
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und Kraft investiert um dieses
Wochenende zu einem Erfolg zu
machen. Es ist nicht einfach all *
die Bedlrfnisse abzudecken die (i
es mit sich bringt und unsere#

Mitglieder setzen sich wirklich ™
voll daflir ein. Auch sollte erwahnt werden,
dass es flr die Akteure schon einen gewis-
sen Stress bedeutet damit alles rund lauft.

3. Elterntreffen in St. Marien

-Syndrom.

Der erste Beitrag von Univ. Ass. Flori-
an Pokorny von der Med. Univ. Graz,
informierte uns ausfahrlich und an-
schaulich Uber die Forschungsarbeit:

~Frihkindliche LautduBerungen und ihre
Bedeutung fir die frihe Erkennung von
Rett-Syndrom".

Die Forschungseinheit iDN - interdiscip-
linary Developmental Neuroscience -
der Med. Univ. Graz, (in Zusammenar-
beit mit dem Rett Expertise Center,
Maastricht), unter der Leitung von Dr.
Peter Marschik, beschaftigt sich ,,.... Seit

Bereits zum 3. Mal fand am 17. Oktober 2015 das diesjah-
rige Rett-Elterntreffen wieder am sehr schén und ruhig ge-
legenen Kletzmayrhof in St. Marien /00

statt. Dieses Herbsttreffen ist zur Weiter- .
bildung und zum Erfahrungsaustausch fir
Eltern und Betroffene von Kindern mit Rett

. erZuaved

vielen Jahren mit der normalen Entwick-
lung des jungen Nervensystems und mit
der Friherkennung von Entwicklungs-
stérungen , (vgl.

P. Marschik, Brief .
an die Eltern, Graz
17.07.2015).

Das von betroffe-
nen Eltern und An- |
gehdrigen einge-
sandte Videomate- g
rial von ihren Rett- QD
Kindern im frih- s

kindlichen Alter,

Medizinische Universitit Graz

Seite 8
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wird aus den unterschiedlichsten Syste-
men so aufbereitet, dass sie eine
Grundlage zu einer retrospektiven Vide-
oanalyse bilden. Ziel dieser Analyse von
LautduBerungen ist es, ein besseres
Verstandnis fur die frahkindli-

AnschlieBend informierte uns Gulnther
Painsi Uber die kommenden Aktivitaten
unseres Vereines, wie den Benefizabend
der Goldhaubenfrauen des Bezirks Linz-
Land. Das nachste Rett-Familientreffen
findet vom 10. - 12. Juni

chen motorischen, sprachli- Mein Kind ist ANPERS— 2016, in Hipping statt. Stel-
chen und kommunikativen “uuses Leben ist eine Berg-- 1@ und Gerhard Peckary be-
Stérungen in der Entwicklung und Talfahrt richteten kurz Uber den
ZU gewinnen. demnachst stattfindenden

In einer speziellen Datenbank
~GUARDIAN" werden scheinbar unauf-
fallige sowie auffallige LautauBerungen
(inhalat-orische, gepresste, schrille und
schreiende) gesammelt. In einem aktu-
ellen Pilotversuch der iDN wurden 363
LautduBerungen der Lebensmonate 7-
11 von Patienten mit RTT und PSV flnf
Bewertern mit beruflicher Erfahrung im
Spracherwerb zur Auswertung gegeben.
Aus diesem Bewertungsverfahren sollen
Ruckschlisse oft es zu ,auffalligh,
Lhicht auffallig® ,weiB nicht" - Antwor-
ten bzw. Ubereinstimmungen in den
Antworten gaben.

Die nachsten Schritte der Studie sollen
zeigen, wie typische Signaleigenschaf-
ten darstellbar sind. Ziel der Studie ist
ein Klassifizierungsmodell bei Entwick-
lungsstérungen zur Identifikation von
Rett-Syndrom.

Nach dem gemeinsamen Mittag-
essen mit unseren Tdchtern, die
wahrend der Vortrage liebevoll
von erfahrenen Betreuerinnen be-
treut wurden, hatten wir auch
Zeit zu personlichen Plaudereien
mit anderen Rett-Familien.

4. Europaischen Rett-Syndrom Kon-
gress in Rom. Auch gab es seitens der
Eltern wertvolle Tipps zur Arbeitneh-
merveranlagung von Hilfsmitteln, und
Informationen flr etwaige Kurzzeitun-
terbringung unserer Kinder in betreuten
Einrichtungen.

Unter dem Titel ,Mein Kind ist ANDERS
- Unser Leben ist eine Berg- und Tal-
fahrt" bot uns Frau Ing. Mag. Martina
Hess, klinische Psychologin und selbst
betroffene Mutter, einen realitatsnahen
Vortrag Uber den Geflihlscocktail nach
der Diagnhose, Uber die Trauerarbeit im

Seite 9
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Phasen Prozess, Suchen und Finden
von positiven Aspekten wahrend der
Talfahrt, Ressour-
lcen- Aktivierung
und Reduktion der
I Belastung.

" In der Gruppe er-
~ g1 fuhren wir nicht
8 nur, dass durch
das gemeinschaft-
liche Denken uns
der Druck etwas
genommen wird. Unsere Kinder erwir-
ken einen positiven Effekt im Umgang
mit anderen Kindern / Erwachsenen.
Eben im sozialen Umfeld, wie Kinder-
garten, Schule, Institution, aber auch
im Freundes- und Bekanntenkreis.

Belastend seien auch die finanzielle Si-
tuation sowie der ewige Energieauf-
wand flr die notwendigen Therapien,
Hilfsmitteln, etc. an die Tldren der Be-
hoérden und Krankenkassen zu klopfen.
Auch die Kompromisse, die wir Eltern
mit Betreuern schlieBen missen, um
unserem Kind einen ruhigen, gut be-
treuten Tagesablauf in der jeweiligen
Einrichtung zu sichern.

Zum Abschluss gab uns Frau Hess noch
wertvolle Tipps:

ABC Ubung: Suche mir einen Buchsta-
ben aus, zB ,M"“ -> positiver Gedanke
,Milka Schokolade"

Sich Fragen stellen: woflr war ich heu-
te dankbar, was ist gut und neu,...

Gute Bucher:

Martin Seligmann: , Mein Kind kraftvoll
begleiten"

Barbara Frederickson: ,Die Macht der
guten Geflihle" (positive Psychologie)

Erika Schuchardt: ,Warum gerade ich?"

g

A

0

-

Achtsamkeitstraining: ein
Blick auf diese Homepage
lohnt sich:
www.achtsamleben.at A

Vielen Dank an die Organisatoren Gun-
ther Painsi und Christa Mayr, so flhlten
wir uns und unsere Kinder sehr wohl
und konnten einen schénen Tag in 00
verbringen.

Bericht von Stella Peckary

Toller Tag, zur Weiterbildung und
Erfahrungsaustausch!

WILDKRAUTERSALAT

1 Teil Lowenzahnblétter

1 Teil Spitzwegerichblitter

1 Teil Spitzen vom Labkraut

1 Teil Vogelmiere

1 Teil Sauerampfer/Scharbockskraut

Génseblimchen- und Lowenzahnbliiten zum Verzieren

Fiir die Marinade:1 Teil Essig, 1 Teil 61, Salz, Pfeffer, ev.
Prise Zucker oder Honig, 1 EL geriebene Niisse, Senf, 1/2
Apfel

Tipp:— Wer mag, kann auch noch hart gekochte Eier unter den
Salat heben

—ev Kiirbiskernol anrichten

Seite
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FuBBstellung und Sitzverhalten -

Ihre Auswirkungen auf die Wirbelsaule

Beim Rett-Elterntreffen im Oktober durften wir

wieder einen besonders interessanten und lebhaf-

ten Vortrag von Frau Leimer Sabine,

Physiotherapeutin von Theresa Mayr, aus Steyr,
zuhoéren. Auch mussten wir Erwachsenen bei di-

versen Ubungen ordentlich mitmachen, damit wir die Aus-
wirkungen unserer FuBstellung auf die Wirbelsaule und de-
ren Auswirkung auf die Wirbelsaule verstehen. Im Folgen-
den ist eine kurze Zusammenfassung vom Vortrag.

Die Wirbelsaule hat sehr groBen Einfluss
auf weitere Korperabschnitte bzw. Bewe-
gungen/Haltung oder Lagerungsmaglichkei-
ten.

Umgekehrt wirkt sich eine Fehlstellung (zB
vom FuB) bzw eintdniges Verhalten wie
beim Sitzen zum Beispiel GENAUSO inten-
siv auf die Wirbelsaule aus. Und dies nicht
immer zu ihrem Wohle. .

Damit einem bewusst wird,
ab wann eine Position un-
glunstig wird, ist es notwen-
dig die optimalen Bedingun-
gen zu kennen.

1. Wirbelséaule

A) Gunstige Bedingungen
fir die Wirbelsaule:

Die Knochen, Muskeln, Bander, Nerven und
Bandscheiben arbeiten gezielt zusammen.
Es hat aber jeder seine vorgesehene Positi-
on und LAGE:

Dadurch sind auch die Krimmungen der
Wirbelsaule so vorgesehen und sollten so
eingeHALTen bzw. wieder eingenommen
werden kénnen.

Durch diese Krimmungen sind die Bewe-
gungen der Wirbelsaule (Beugen, Strecken,
Seitneigen und Drehen) auch vorgegeben.

Ein weiterer Punkt ist die Ausrichtung des
Kérpers im LOT: bei Veranderungen AUS
dem Lot kommt es zu Reaktionen zB
Schutzschritt, mit Handen abstitzen = Ein-
fluss auf die Haltung.

B) Unglnstige Bedingun-
gen bei Menschen mit Rett-
Syndrom:

Skoliosen = WS verformt
sich in die verschiedene
Richtungen. Was passiert
hier?

‘Durch Gewohnheit etc ent-
steht Einseitigkeit= Verformung und Ver-
drehung der Wirbelsaule vom Becken Uber
jeden anderen Abschnitt

Diese Informationen - egal, ob glinstig oder
eben unglinstig - kommen auch von der Ba-
sis her = also den FuBen.

Wie schaut dies mit optimalen Bedingungen
beim FuB3 aus?

A: die Sakralkyphose (Krummung nach hinten)
B: die Lendenlordose (Krummung nach vorne)
C: die Brustkyphose (Kriummung nach hinten)
D: die Halslordose (Krimmung nach vorne

2. FuB3

Das Knochengerist besteht aus
den Zehen, MittelfuBknochen,
FuBwurzelknochen und eben
den Auslaufern des Unterschen-
kels.

Seite 11
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Diese faszinierende Bauweise formt die
Woélbungen = Quer- und Langswolbungen.
Am wesentlichsten sind hier die vordere
Quer- und die innere Langswolbung.

Die Bander sichern kurze und intensive Be-
lastungen, die Muskeln sind flr Dauerbe-
lastung zustandig.= glnstige Wolbungen
bleiben erhalten.

Durch Koordinationssteigerung werden die-
se Woélbungen noch besser gehalten.

Nun noch die Bedeutung der FuBsohle: Bei
der StoBdampfung (Verhinderung eines
Aufpralles) kommt natirlich der FuBsohle
die notwendige Aufmerksamkeit zu.

Die FuBsohle ist namlich unsere integrierte
Einlage = sie dampft den StoB funktionell
so gut wie es flr den Koérper notwendig ist.
Beim Aufsetzen bleibt die Haut (ent-
sprechende Infotrager) stehen, Ferse be-
wegt gering weiter = Info an die weiteren
Gelenke Uber das optimale Einsetzen.

Haufig gibt es aber Fehlstellungen, Muskel-
schwachen, Belastungsschwierigkeiten.

zB Gewicht auf Langswélbung = Fehlstel-

lung.

Bei Muskelschwachen unbedingt an Sprei-
zer (Abduktoren) und Zehenstrecker appel-
lieren.

Bei Abschwachen der Wélbungen kommt es
gerne zum Verordnen von Schuheinlagen.
Wenn nun die Einlage die volle Unterstut-
zung bietet

= keine Muskelaktivitat notwendig.
= Die FuBwoélbung legt sich auf die Einlage
= noch inaktiver.

Dies bedeutet: NIE voll ausgleichen = Ein-
lagen sollen das Schlimmste verhindern
und kleine Aktivitaten zulassen. Variationen

J (2":3 o Y ol =
\ i 1’!) }«Q "l’;( I;" =
4 UNRDY

mit sensomotorische Punkte setzen
(zur Stimulation der FuBmuskeln)
oder Einlagenmaterial. AuBerdem
sind mind. 2 Paare (zum Wechseln)
notwendig.

Langswdélbung va. unter Belastung
anschauen = im STAND!! und von
weiterer Person durchgefiihrt

% Aufrechter Stand mit mdglichst gleicher
Belastung der FiBe

% Blick ist nach vorne gerichtet (die weitere
Person kann das schon ©)

% Mit 2-3 Finger unter innere Langswélbung
greifen

% Sollte bis ca Mitte des FuBes kommen

% = tolle Langswoélbung ©

Jede Korrektur = Einfluss auf Knie- Hlfte -
Becken = Wirbelsaule

Aktivierung vor allem im ALLTAG durch:

» Wahrnehmung = verschiedene Oberfla-
chen

» Abwechslung = Gleichgewichtsiibungen,
Kniestand, Krabbeln inkl. Aufrichtung,
unterschiedliche Gehhéhen (versch.
Schuhe, Unterlagen, Gehweg - auch mal
seitlich)

Hilfsmittel = Socken, Schuhe

v v

Korrektur = Einlagen bzw. Schuhe

» Im Alltag durch fixe unterschiedlich
gestaltende Gehstrecke

Schuherhéhung
ist bei Skoliose § |
wenig sinnvoll!!

3. Sitzen = AB-
WECHSLUNG!!!

a) Bedingungen
beim gunstigen
Sitz:

- Wirbelsdulenkrimmungen einnehmen
- Sitzhoéhe: Hufte hdher als Knie

- Beinstellung: Knie gedffnet und gebeugt

Seite 12
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Sprunggelenkstellung beachten (gerade am
Boden) und Schultern/Kopf plaziert

Entlastungsstellungen: Abstitzen des Kopf-
es mit der Hand (HWS-Erleichterung), Ses-
sel umdrehen und auf Rlckenlehne stiit-
zen, Sitzkeile, Sitzballe etc verwenden.

b) Sitzverhalten: damit es optimal ablauft:

- Gemutliches Sitzen: ganz nach hinten und

anlehnen

- Sitz beim Schreiben am Tisch : Sessel-
kante sitzen und Beine unterstellen

- Schneidersitz (WS - Becken): Polster/
Material zum Draufsetzen

- Fersensitz : nach vorne beugen

- Langsitz: so selten wie mdglich

c) Allgemein beim Sitzen va im Alltag

durch:

e Sitzhéhe Uberdenken - Beginn mit nor-
male Bedingungen (im Rolli)

e Unterlagerung am Sessel (einseitig,
rickwartig, etc) bzw am Becken

e Gewichtsabnahme der oberen Gewichte

U
&E\/ >
SWA

Die FuBe sind die Basis beim
Stehen = im Sitz ist die Stel-
lung des Beckens.

e Abwechslung - freier Sitz, Bo-
denkontakt , Sitzflache = labile Flache

e Korrektur - Lendenkissen/ Sitzkissen etc

e Hilfsmittel = Rolli Absichten klaren -
Riickneigung inkl. LENDENSTUTZE!!,
Sitztiefe, FuBstlitzen, seitliche Flihrung
zur Gewichtsabnahme, Kopf-Frisieren

Sollten noch weitere Fragen auftauchen,
stehe ich gerne zur Verfligung

Ich hoffe, einige Anregungen oder Gedan-
kengange losgetreten zu haben und viel Er-
folg bei so mancher Umsetzung.

Licbe Grdile,

Sabine Leimer

Leimer-Sabine
Physiotherapeutin
Pergernstr; 9:c
4400:Steyr/Garsten
Telefon 0676/77:290:48

leimer.sabine@aon.at
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Wer gekt, kann auch fallen

Das musste unsere Isabella im heurigen Februar leider wie-
der mal am eigenen Leib erfahren! Ein Stolperer beim freien
Herumgehen im Wohnbereich und schon war es geschehen.

Ein Bericht von Mama Romana Malzer, 0O

‘Und wenn Isabella stirzt, hat sie leider keine Reflexe, sich mit ih-
ren Handen anzufangen ... Daher fallt sie meistens rlcklings. In-
zwischen hat sie zwar gelernt, ihren Kopf einzurollen, damit ihr
Hinterkopf nicht am Boden aufschlagt. Doch diesmal war leider ein
Stuhlbein in ihrer ,Flugschneise™, welches sie auch mit voller Wucht getroffen hat ...

Ergebnis: blutige Platzwunde, also ab in die Unfall-Erstversorgung im Klinikum Wels.
Dort wurde die Wunde dann nach einem Schadelrétgen mit vier Klammerln versorgt, und
nach der stationaren Aufnahme auch ein CT vom Kopf gemacht. Phu, DAS war ein ein
riesen Schreck fir alle!

Wir muBten dann zwei Nichte stationadr bleiben bei voller Uberwachung ihrer Vitalzei-
chen: ein Sattigungssensor mit Kabel am rechten groBen Zeh, Blutdruckmanschette mit
Kabel zum Monitor am linken FuBB, Namensschild an der rechten Hand und Venflon (flr
intravendses Antibiotikum) am linken Handgelenk. Also echt, alle Kdrperteile irgendwie
belegt und am Kopf diese seltsame juckende Mitze mit Verband drunter - diese Mitze
fand Isabella am nervigsten (ihre Aussage mit dem tobii dazu: "Kopf - jucken - bléd"!).

Isabella ging es aber schnell wieder recht gut. Beschaftigt mit HokusPokus und Puzzle-
Klick am iPad, quatschen und Bilderblchern und Videos ansehen am tobii und ihrer heil3-
geliebten Andreas-Gabalier-Musik am Ohr.

Am dritten Tag fand sie das dann alles wohl nicht mehr soo aufregend, denn da erklarte
sie mir schon morgens: ,ich - du - wir — weggehen - bléd - langweilig"

Dem Primar der Kinderabteilung erklarte sie
dann noch: "ich will - fernsehen - daheim",
und so konnten wir nach kurzer Verhandlung
Imit dem Primar nach Hause gehen. So eine
Aufregung, aber zum Gllck ging es halbwegs
glimpflich aus.

'Danke an alle Schwestern und Arzte der Un-
fall-Erstaufnahme und der Kinderstation des
Klinikum Wels, die Isabella alle bestens und liebevoll betreut haben. Ein ganz besonderes
Danke dem Herrn Primar Dr.Eitelberger, der sich daflir eingesetzt hat, dass Isabella
rasch wieder in die gewohnte Umgebung heim durfte.

Seit diesem kapitalen Sturz haben wir Isabella dann ein komplettes Alleine-gehen-
VERBOT erteilt, es war uns einfach zu gefahrlich.

Aber hatte sie einen Kop-Schutz-Helm auf, ware das eventuell eine Mdglichkeit. Na-
turlich hatten wir vor allem sicherheitstechnische Anspriiche, wie gut gepolstert, leicht
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und SICHER - aber: wir haben naturlich auch einen
gewissen stylischen Anspruch, dem bei weitem nicht
~ alle dieser speziellen Helme entsprechen.

Dann wurden wir von Harry (unserm Orthopadietech-

niker vom Sanitatshaus Neumann) auf dieses tolle Modell aufmerk-
sam gemacht: Der maBgefertigte Kopfschutzhelm Integral, zu
beziehen bei jedem Sanitatshaus/Bandagisten (die Kosten ulber-
nahm die GKK 0O véllig problemlos).

Drinnen wie drauBen - so ist das gehen sicher
und macht allen gute Laune!

Wer Ubrigens ganz genau wissen will, welcher Helm das ist, es ist¥
der Kopfschutzhelm Integral von der Firma Georg Egger (der wird maBge-
fertigt), bitte hier entlang: http://www.georgegger.at/
kopfschutzhelmintegral.1326.html

Flr unsere Isabella ist dieser Helm ein wirklich guter Schutz, wir - L
sind sehr froh, den entdeckt zu haben und wollten diese Information M
gerne mit anderen Rett-Familien teilen.

Werde Teil des Rundbriefes -:5@

Erzahlen Sie uns doch Ihre nette Pointen, Erlebnisse, Therapieerfahrungen, ...
mit Ihren Kindern, mit Rett-Syndrom.

Die dsterreichische Rett Syndrom Gesellschaft mdchte eine informative und abwechs-
lungsreiche Mitgliederzeitung sein

Damit immer wieder neue Informationen dabei sind, bitten wir um persénliche Erfah-
rungsberichte Gber Therapien, Hilfsmitteln im Alltag, Lebenslaufe, Beschreibungen von
Lebensraumen wie Kindergarten, Schule, Tagesstatten, lUber tolle Urlaubsmdéglichkeiten,
selbst adaptierte Spielgerate oder Hilfsmitteln, Férderungen, Tipps und Tricks im Alltag
(zB beim Essen, Trinken, Pflege, Schlafstérungen, ..).

Alles, was sie selbst interessiert, kann fiir jemand anderen von groBer Hilfe
sein.

Zogern Sie nicht uns zu schreiben (als Word-Dokument ev mit Digitalfoto) an:

Sonja Lang—Rundbrief: sonja.lang@rett-syndrom.at

ORSG: info@rett-syndrom.at

LY ORSG
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Internationale Rett-News

(RSE) ist der Dach-
verband der Europdischen Rett-Syndrom Ge-
sellschaften. Vertreter der Rett-Syndrom Vereine und
y Organisationen sind bei RSE registriert. Ziel von RSE ist
es, Menschen mit seltenen Krankheiten zu verbinden.

AT
rett syndrome

»Wir freuen uns, diesen Augenblick der ganz be-
sonderen Ehre mit der Rett-Syndrom Gemein-

schaft zu teilen. Frau Monica Coenraads wird die =
Ehre zuteil, den Ehrendoktor der University Mas- A
sachusetts Medical School bei den Akademischen
Abschluss Feierlichkeiten 2015 verliehen zu be-
kommen. Ihr Fachwissen, ihre Leidenschaft und ihr Mut unterstreichen nicht nur ihre
Charakterstarke sondern auch den Geist unserer Institution. Wir kénnen uns keine Per-
son vorstellen, die diese Auszeichnung mehr verdient als Monica Coenraads ........ Sie
ist wahrlich ein Vorreiter und unser erbittertster Kampfer, fihrend und leitend im Kampf
gegen das Rett-Syndrom" (Auszug aus der Rede des Rektors der UMass Medical School).

University of
Massachusetts
UMASS Medical School

Im Blickpunkt der

INTERNATIONALI steht die Familie, welche mit dem
RETT SYNDROME Rett-Syndrom lebt. Informationen werden von Be-
FOUNDATION troffenen, von Wissenschaftlern, von Arzten an die

Familien direkt weitergegeben. Unzdhlige Benefiz
Veranstaltungen werden fir die Rett- Familien organisiert und damit die Forschung ge-
sponsert. Das Schlagwort “Rett-Familie” gewinnt hier eine besondere Bedeutung. Die IRSF
hat hochdotierte Preise fur ihr Engagement flir den Kampf gegen das Rett-Syndrom erhal-
ten.

Nachste Termine:
4. Europaischer Rett-Syndrom Congress World Rett Syndrome Congress
30. Oktober - 1.November 2015 in Rom in Kazan, Russland,13.- 17. Mai 2016

Rett
s EUROPEAN
4" CONGRESS \WQ& Syndrome

. ON RETT SYNDROME m
i

Together above the dream

Save the date 50. Jahrestag Erstbeschreibung Rett-Syndrom,
15.-17. Sept 2016 Wien
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Therapien

Hippotherapie

L Seit ich 3 Jahre alt bin, darf ich einmal wéchentlich rei-
® ¥ ten. Meine Mama nennt es ,Hippotherapie®, fir mich
d ist es SpaB, Bewegung in der Natur mit dem gutmitigsten Haflinger
Nobel und nebenbei — ohne dass ich es merke - wird mein ganzer
Kdérper gefordert.

Dabei sitze ich gemeinsam mit meiner Therapeutin Judith auf ®
dem Pferd, welches von einer Pferdefiuhrerin geflihrt wird. Ich :
bin stets motiviert und liebe es besonders, wenn Nobel fiir kurze >
Strecken sogar Uber die Feldwege trabt. Dabei lache und juchze
ich. Die Schritt und Trabimpulse, welche das Pferd gibt, bewir-
ken bei mir eine gute Kdrperspannung, die ich sehr brauche.

Sogar im Winter nutzen wir als Therapiestrecke die Wiesen-
und Waldwege. Wenn Schnee liegt und die Sonne scheint ist |
dies ein ganz besonderes Erlebnis.

Bei Judith sind auch noch zwei weitere Madchen mit Rett-
Syndrom, die es genau so lieben, wie ich.

Diese Hippotherapie wird im Nachbarsort unter der Lei-
tung der Physio-und Hippotherapeutin Judith Putschégl durchge- .-
fihrt. Sie hat als Hippotherapeutin eine Ausbildung vom Oster-
reichischem Kuratorium fiir therapeutisches Reiten www.oktr.at, “5<§
in Zusammenarbeit mit dem Land Oberdsterreich, absolviert.

Hippotherapie ist Physiotherapie auf einem speziell ausgebilde-
ten Therapiepferd und ist eine Heilbehandlung. Hippotherapie
ist eine neurophysiologische Bewegungsbehandlung und dem
Reiter individuell angepasst.

Die dreidimensionalen Bewegungen des Pferderlickens wirken
positiv auf das Gleichgewicht, die Aufrichtung des Rumpfes, die
Kdrperspannung und die Muskulatur. Dabei wird der Mensch
ganzheitlich geférdert, das heiBt koérperlich, emotional, geistig
und sozial.

Menschen mit koérperlicher Beeintrachtigung, und/ oder Mehr-
fachbehinderung, MS, Schlaganfall, ADS/ADHS oder auch mit
Rett Syndrom haben durch den Einsatz des Pferdes die M6g-
lichkeit neue Bewegungserfahrungen zu machen.

Das Erleben mit allen Sinnen, besonders bei dieser Therapie-
form, wirkt sich nachhaltig auf das allgemeine und speziell auf
das seelische Wohlbefinden aus.

Bericht von Sophie Lang mit Mama Sonja, OO Hellmonsédt
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ADELI Therapie

Gleich nach den Weihnachtsferien pack-
ten Mama und ich die Koffer und fuhren
nach Piestany in der Slowakei. Das
liegt ca. 1 2 Autostunden von Neusiedl
entfernt, nordlich von Osterreich. Beim
Hinfahren hat es schon geschneit, das
hatten wir ja gerne zu Weihnachten ge-
habt, aber leider...

Hier sprechen die Therapeuten slowa-
kisch, dass ich nicht verstehe, aber auch
Deutsch, Englisch, und Italienisch. Alle
sind sehr nett, und lachen oft mit mir.
Dieses Mal heiBen meine Therapeuten
Ludmilla, Jakob, Ivanka und Katarina.
Manchmal ist auch jemand Fremder dabei,
da merke ich mir die Namen nicht.

Und so schaut mein Tagesablauf aus:
Schlafen bis ich munter werde (haha!) bis
ca. 7 Uhr. Da holt mich Mama aus dem
Bett und wir machen Morgenwasche etc.
und gehen ausgiebig !! Frihsticken. Das
ist schon mal sehr lecker.
Dann geht es nochmal aufs
Zimmer, aber vorher muss
ich raus aus dem Rolli und
vom Aufzug den echt langen
Gang bis zum Zimmer zu

FuB gehen. Das sind flir mich ca. 110
Schritte.

Die Therapie beginnt meist um 9:40 Uhr,
mit den Kalt-Warm Kompressen

(Kryokontrastbehandlung). Das dauert 20
Minuten, da bleibt Mama bei mir, plaudert

mit Katarlna oder ich darf mit dem mp3 B

Player Mu5|k oder Geschichten horen.
Manchmal auch I-PAD spielen. Jakob und
Ludmilla
mich ab,
bringen mich in
den groBen
Turnsaal.

Da ziehen sie mir
dann einen
~Anzug" an. An-
schlieBend wer-
den schwere
Sandsackchen

.Ich werde gestreckt, gedehnt, gehoben,
gezogen, gedreht ..
das schon weh.*

holen &
und ¥

anessa Peckary hat im Janner 2015 eine

mehrwochige Adeli Therapie in der Slowa-
kei gemacht. Von diesem Aufenthalt gibt sie
uns nun einen Einblick .

Bericht von Vanessa mit Mama Stella Peckary, Neusiedl!.

auf meine Beine und Arme gelegt. Unter
meine Knie kommt -

eine Rolle. Ja, und ‘
so liege ich auf dem'
Bett, werde
.beplaudert®, ge-
streichelt und von
den FuBen bis zu
den Fingerspitzen
wird alles an mir
durchbewegt. Ge-
streckt, gedehnt,
gehoben, gezogen,
gedreht,.... Echt,
manchmal tut das
schon recht weh.
Dann muss ich auch noch gehen, oder bei
der Sprossenwand Ubungen machen. Das
gleiche dann noch auf dem Stehbrett. Das
nennt sich ,Neuro-physiologische Bewe-
gungsiibungen". Immer helfen mir drei
Therapeuten, und loben mich auch recht
oft. Zwischendurch
bekomme ich zu
Trinken.

Nach zwei Stunden
gehe ich in diesem
Raumanzug zum Massageraum. Dort werde
ich wieder ausgezogen und bekomme auch
warme Schlammpackungen auf die FlBe
und im Ricken. Katerina massiert dann von
den Zehenspitzen bis zum Hals meinen Kor-
per. Das ist sehr angenehm nach der An-
g strengung vorher.
& Mama kommt
dann meistens
und setzt sich fur
i) diese Stunde zu
mir.
Firs Mittagessen
haben wir nur ei-
ne halbe Stunde,
da laufen wir in
die Cafeteria, um
flott ein Omelett mit Schinken und Kase zu
essen.

Echt, manchmal tut
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Schon geht’s weiter zur Logopadin oder
zur Manual Therapie. Monika massiert mir
immer das Gesicht und versucht mich da-
zu zu bewegen, den Mund aufzumachen.
Immer gelingt ihr das nicht, obwohl sie es
sogar mit dem leckeren Nutella versucht.
Mama spricht mit ihr Englisch, und ich ki-
chere dazu. Auf alle Falle ist das sehr an-
genehm und ich bin wirklich gerne bei der
Logopadin.
Bei der Ma-
nual The-
rapie muss
ich auch

entweder
die Leggings
@ oder das T-
. Shirt auszie-
hen, damit
der Thera-
— . peut - Vla-
d|m|r - meine speziellen Punkte dricken
und an den Beinen und Armen ziehen
kann. Auch meinen Kopf dreht er nach
rechts und links, und das ist manchmal
schon recht unangenehm. Da hab ich kein
Foto, weil meine Mama mir die ganze Zeit
die Hand halt. Da lasse ich sie nicht aus!!
Ja und dann hab ich noch jeden Tag La-
sertherapie, das ist unangenehm, weil da
ein Staberl in die Nase gesteckt wird, und
die Spitze leuchtet rot. Immer wieder wi-
sche ich es mir heraus, aber immer wieder
steckt mir Ingrid das Staberl in die Nase
zurlick. Gut ist, dass ich dabei ,Mascha
und der Bar" sehen kann. Das ist zwar in
russischer Sprache, aber es macht nichts.
Ich verstehe trotzdem alles ([J). Anschlie-
Bend gibt es noch die Sauerstoff Thera-
pie, das geht wieder durch die Nase.
Manchmal protestiere
ich dann schon! Die
Therapeutinnen sind
aber alle ganz lieb
und halten mir auch
die Hand. Und Mama N
ist auch immer da-
beil
Um 15.00 Uhr sind
wir dann meist fertig.
Im Zimmer machen

wir noch einen ,Boxenstopp", ich bekomme
noch eine Obstjause, und dann geht’s schon
ab hinaus in die frische Luft.

Am Abend gibt es dann nochmal ein richtig
ausgiebiges Abendessen, da plaudern wir
meist mit Barbara und ihrer Mutter, die
auch hier auf Therapie sind. Und wieder
muss ich vom Lift bis zum Zimmer zu FuB
gehen! Mama ist aber jeden Tag mehr be-
geistert von mir. Am Abend liest sie mir
noch aus einem Buch vor, und dann schlafe
ich meistens dabei ein.

Am vorletzten Abend gab es noch eine tolle
Abschlussparty flr alle Teilnehmer, da wur-
den Diplome und Medaillen an alle Patienten
verteilt. Da wurde auch gesungen und ge-
tanzt! Nun bin ich aber froh, wieder zu Hau-
se zu sein. Mein Papa und meine Schwes-
tern haben mir schon sehr gefehlt. Und na-
turlich auch meine Freunde in der Schule!

Info: www.adeli-center.com
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(§§ 14c, 14d AVRAG)

Mit der Pflegekarenz hat der Gesetzge-
ber eine Mdglichkeit flr Arbeitnehmer
zur Uberbriickung eines Pflegebedarfes
eines nahen Angehorigen geschaffen.
Die Pflegekarenz kann zur Organisation
der Pflege oder zur Betreuung eines na-
hen Angehérigen ab der Pflegestufe 3 -
oder bei Demenz erkrankten oder min-
derjahrigen nahen Angehérigen ab Pfle-
gestufe 1 - fir maximal 3 Monate in
Anspruch genommen werden. Ein ge-
meinsamer Haushalt ist nicht erforder-
lich.

Die Pflegekarenz bedarf einer schriftli-
chen Vereinbarung zwischen Arbeitge-
ber und Arbeithnehmer, da kein Rechts-
anspruch darauf besteht.

Je Angehérigen kann die Karenz
grundsatzlich nur einmal in Anspruch
genommen werden. Bei einer wesentli-
chen Erhéhung des Pflegebedarfes
(zumindest eine Pflegestufe) ist einma-
lig eine neuerliche Vereinbarung der
Pflegekarenz mdglich. Es kdnnen aber
mehrere Angehoérige in unterschiedli-
chen Zeitraumen flUr denselben nahen
Angehdrigen diese Regelung in An-
spruch nehmen (zB Geschwister neh-
men sich hintereinander 3 Monate Pfle-
gekarenz flar einen Elternteil). Das Pfle-

gekarenzgeld gebihrt je-
doch nicht langer als maxi-
mal 12 Monate pro pflege-
bedirftigen nahen Angehd-
rigen.

Als Einkommensersatz kann in dieser
Zeit Pflegekarenzgeld bezogen wer-
den (grundsatzlich auf 3 Monate be-
schrankt). Dieses Karenzgeld wird in
derselben Hb6he wie das Arbeitslosen-
geld (55 % des Nettoeinkommens plus
Kinderzuschlage) ausbezahlt. Wahrend
des Bezuges werden die Kranken - und
Pensionsversicherungsbeitrage durch
den Bund Ubernommen.

Alternativ gibt es auch eine Pflege-
teilzeitregelung (mind 10 Wochen-
stunden), in der die Karenzgeldanspri-
che aliquot gelten.

Nahere Infos:
www.help.gv.at
www.arbeiterkammer.at
www.bmask.gv.at

Génsebliimchengelee

500 ml Apfelsaft

1 Handvoll Génsebliimchen

150 — 200g Gelierzucker

etwas abgeriebene Orangenschale

1 Teeloffel Zitronensaft

Die Génsebliimchen im Apfelsaft kurz autkochen und
tiber Nacht zugedeckt ziehen lassen.

Dann abfiltern und den Zitronensaft und die Orangen-
schale hinzufiigen.

Mit dem Gelierzucker zu einem Gelee einkochen.

In heifle Gléser fiillen und gut verschlieBen.

Miickenschutzol

Lavendelzweigerl

Ungespritzte Zitrone (klein geschnitten)
Gewlirznelken

Oliven — oder Distel6l

Lavendelzweigerl und kleingeschnittenen
Zitrone, engmorserte Nelken in einem
Schraubglas mit dem Ol iibergieen

und fiir 5-7 Tage ausziehen lassen, dann abfil-
tern.

In dunklem Glas kiihl lagern
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Neben der taglichen Pflege, bestmdglichen Unterstlitzung und Betreuung unserer
besonderen Kinder mit dem Rett-Syndrom und der Bewaltigung unseres Alltags,
werden von einigen Mitgliedern viele ehrenamtliche Stunden fur die dsterreichi-
sche Selbsthilfegruppe aufgebracht. An diese Personen méchten wir an dieser
Stelle unseren Respekt und Dank aussprechen.

An dieser Stelle mdchten wir Sie informieren, dass die Osterreichische Rett-
Syndrom Gesellschaft mit Wirksamkeit ab 23.10.2015 den Spendenbegiinsti-
gungsbescheid flr mildtatige Einrichtungen gemaB § 4a Abs 2 Z 3 lit a bis c
EStG erhielt.

Der Verein ist nun auf der BMF Homepage (bmf.gv.at) unter der Registrierungs-
nummer SO 2555 in der Liste der beglnstigten Spendenempfanger abrufbar und
somit steuerlich absetzbar.

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

Ohne die Spenden ist die Tatigkeit
des Vereins nicht mdglich und kénnte die betroffenen Familien nicht unterstutzen.
Mit dem Spendenbegiinstigungsbescheid haben wir nun die Voraussetzungen ge-
schaffen, dass die Spenden in der Steuererklarung absetzbar sind.

Die ORSG ist auf finanzielle Unterstiitzung angewiesen, ein paar davon méch-
ten wir hier erwahnen und uns nochmals bedanken.

Unter dem Motto ,Man sieht nur mit dem Herzen gut. Das Wesentliche ist fir die
Augen unsichtbar.." beschloss die Stadtpfarre Melk anlasslich zum 1. Todestag von
Katharina Lintenhofer (verstorben am 12. Marz 2014 im 30. Lebensjahr), die Ein-
nahmen aus der Fastensuppenaktion an die ORSG zu spenden.

So konnten zum liebevollen Andenken an Katharina EUR 700,00 an die Osterrei-
chische Rett-Syndrom Gesellschaft zur Unterstitzung betroffener Familien und
zur weiteren Erforschung des Rett-Syndroms Uberreicht werden. Vielen herzli-
chen Dank dafr.

Danke allen Spendern—und allen Mitgliedern der ORSG, die immer wieder Spendengdel—
er
organisieren. DANKE schoén!

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Benefizveranstaltung der
Goldhaubenfrauen

Rett-Syndrom-Kinder veranstalteten die 23
Goldhaubenortsgruppen des Bezirkes Linz-
Land am Samstagabend, den 24. Oktober 2015 im
geschmuckten Bildungszentrum der Gartenbauschu-
le Ritzlhof in Ansfelden. Unter dem Motto:
~A lustige Eicht ... - gsungen und gspielt"

M sind zahlreiche Besucher gekommen. Die Weber-
hausimusi aus dem Flachgau in Salzburg, der Bezirksjagerchor Linz-Land, D'Wein-
bergschnecken aus dem Attergau, die Geigen- und Maultrommel Musi aus Wilhe-
ring und Peuerbach sowie die Ebenseer Pascher sorgten flir ein abwechslungsrei-
ches Programm und Begeisterung im ausverkauften Saal. Als kundiger Sprecher
war Volksmusik-Moderator Peter Gillesberger aus dem Salzkammergut am Mikro-
phon. Die Prasentation der einzelnen Ortstrachten der 6rtlichen Goldhaubengrup-
pen des Bezirkes war ein weiterer Hohepunkt des gelungenen Abends.

Bezirksobfrau Konsulentin Anna Baumgartner Gberreichte schlieBlich an Prasi-
dent Gunther Painsi der Osterreichischen
Rett-Syndrom-Gesellschaft (ORSG) einen
Scheck in der H6he von EUR 4.500,00,
den die Landesobfrau der Goldhaubenge-
meinschaft Martina Plhringer spontan auf
EUR 6.000,00 erhdhte.

ginen Benefiz-Volksmusikabend zugunsten der

€ 450000 ...

. el 0106 “Eelond
(Text und Fotos entnommen aus Bezirksrundschau _ | Aotk A005 T

Steyr)
/il

Vielen herzlichen Dank an die Organi- / |
satoren dieses tollen Volksmusikabends ‘
und fur die groBzlgige Spende.

Selte 22



Dezember 2015

Das Weihnachtsfest ist da und es wird klar
wieder ist ein Jahr vorbei.
Wie schnell das geht.
Nach hektischer und rastloser Zeit
die Hast und Oberflachlichkeit
ihren Hohepunkt nun erreicht.

Noch schnell ein paar Geschenke gekauft
und dann ist es vorbei mit dem Geschnauf.
Schnell noch wird resimiert,
was in diesem Jahr ist passiert.

Ruhe und Besinnlichkeit kehrt ein,
das Leben nun in einem anderen Lichte erscheint,
wenn auch nur far kurze Zeit,
aber so viel Zeit muss sein.

Ich wlnsche, es wird gelingen,
diesem Kreislauf zu entrinnen und
nicht nur zum Jahresende hin
sich Zeit zu nehmen zum Innehalten und
Uber die groBen Dinge des Lebens,
Recht und Unrecht,
Gerechtigkeit und Ungerechtigkeit
nachzudenken und
sich selbst und seinen Lieben,
sowie denen, die in Vergessenheit geraten sind
Zeit zu schenken.

Gedicht von Klaus Dahlke

rohe Weihnachten und ein gutes neues
Jahr 2016 wunscht die Osterreichische
Rett-Syndrom Gesellschaft

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Buchtipps 5
Das RETT-SYNDROM Handbuch

von Kathy Hunter, 2. Ausgabe

Das "Rett-Syndrome-Handbook" von Kathy Hunter, der Begriinderin und Prasidentin des
amerikanischen Rett-Elternhilfevereins IRSA. Selbst Mutter eines Rett-Madchen Stacie.

Ubersetzt von der Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom in
Deutschlang ist das Handbuch zum Preis von 25,00 € zzgl. Ver-
Sandspesen erhaltlich www.rett.de RETT'SYNDROM

HANDBUCH

Dieses Buch mit seinen 729 Seiten umfasst die Uberarbeitung
und Fortfihrung der ersten Ausgabe und soll als wertvolle Quelle
dienen. Es bietet Tipps fur alle Lebenssituationen einer Familie
mit einem Rett-Madchen und ist wieder eine wertvolle Mischung
aus Erfahrungsberichten von Eltern, professionellen Ratschlagen
und Erklérungen. Nicht jeder Aspekt wird auch auf jedes Kind
zutreffen, aber alle Aspekte des Rett-Syndroms werden detail-
liert behandelt.

Inhaltlich werden ua folgende Themen behandelt:

e Informationen lUber das Rett-Syndrominklusive Nervensys-
tem und Genetik
e Diagnose Rett-Syndrom - und dann? Familienangelegenheiten und haufige Probleme
Charakteristische Kennzeichen des Rett-Syndroms (Handfunktion, Verhalten,
Krampfanfalle, Orthopadie, motorische Stérungen ...)
Pflege und Pflegemanagement
Kommunikation
Erwachsene mit Rett-Syndrom
Forschung - Ein Blick in die Zukunft

Das Buch ist echt informativ, wunderbar gestaltet und liegt als Farbdruck vor. Besonders
die aussagekraftigen Fotos der Rett-Frauen und Rett-Madchen kommen so sehr gut zur
Geltung!

Literaturliste der ORSG—Biicherverleih

Zahlreiche Biicher und Medien sind im Besitz der ORSG und kénnen auf
Anfrage bei unserer Archivarin und Medienveralterin Romana Malzer
(romana.malzer@rett-syndrom.at) ausgeliehen werden!

Die Blcher werden per Post versandt (Porto tragt der Verein) — bei der
Ricksendung der Bicher/Medien Ubernimmt bitte der/die Ausleiherln
die Portokosten oder Riickgabe bei den Familientreffen - Danke!

Die aktuelle Biicherliste ist auf der Homepage der ORSG einsehbar / S
www.rett-syndrom.at. Darin befinden sich Rett-Syndrom spezifi- [ Pligaged
sche Blcher, besondere Kinderblicher, Blcher Gber UK, DVD's. ‘
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Buchrezession von Romana Malzer

Der Titel des Buches ist Programm. Das gilt nicht nur fir den Inhalt,
sondern fiir das gesamte Buch. Geschildert werden die ersten drei
Jahre mit Lotta, einem schwerst mehrfach behinderten Kind. Dabei
werden alle Sorgen, Entwicklungen, Erkenntnisse und freudigen Erleb-
nisse dem Leser mitgeteilt. Es wird nichts ausgelassen, was auch gut
so ist. So wird dem Leser ein realistisches Bild vom Leben mit behin-
dertem Kind vermittelt.

Sandra Roth

LOTTA

WUNDERTUTE

Unser Leben mit Bobbycar
und Rollstuhl

Besonders schon ist die nicht zensierte Sicht einer Mutter. Der Kampf
gegen mitleidige Blicke und Unverstandnis. Es wird gezeigt, dass auch
ein Leben mit behindertem Kind schon sein kann, dass sich alle Mihe
lohnt und dass man trotzdem eine normale Familie sein kann. Doch
die Realitat wird nicht verklart. Sehr ergreifend sind die Szenen in de-
nen es Lotta schlecht geht. Die Verzweiflung und die Angst der Mutter
sind beinahe greifbar. Das ist schlussendlich gleich. Jeder hat Angst
um sein Kind egal ob gesund oder mit Handicap.

Kiepenheuer
4 Witsch

Das Buch ist ein ehrlicher, zutiefst berlihrender Bericht (ber Familie,
Mut, Leiden und Lachen - und eine Antwort auf die Frage: Was zahlt im Leben?

Herbst 2009. Sandra Roth ist im neunten Monat schwanger. Mit Lotta, einem Wunschkind. Doch bei
einer Routineuntersuchung erfahrt sie, dass das Gehirn ihrer Tochter nicht mit ausreichend Blut
versorgt wird. Wird Lotta behindert sein? >Ihr Kind ist eine Wundertite: ,,Man weiB nie, was drin
ist", sagt ein Arzt. Authentisch und liebevoll erzéhlt Sandra Roth von den ersten vier Jahren mit Lot-
ta. Ein Buch voll groBer Fragen, das Mut macht, auch den schwierigen Momenten im Leben mit Op-
timismus und Humor zu begegnen.

Neben der persénlichen Geschichte wird auch ein Thema der Offentlichkeit behandelt: ,Ist es heut-
zutage noch erlaubt, ein behindertes Kind zu haben - insbesondere dann, wenn man schon vor der
Geburt weil3, dass das Kind behindert geboren werden wird?"

Sandra Roth hat mit der Geschichte ihres Kindes einen sehr groBen Beitrag zu einer sehr aktuellen
Diskussion geleistet und einmal mehr klar gemacht, dass unsere behinderten Kinder nicht krank,
sondern einfach nur anders sind. Jeder Mensch ist anders! Anders-Sein ist normal! Eine Behinde-
rung ist eine von vielen Variationen menschlichen Lebens - nicht mehr und nicht weniger. Es wird
hochste Zeit, dass unsere Gesellschaft das nicht nur lernt, sondern auch lebt!

Sandra Roths Buch ist etwas Besonderes, Lotta Wundertiite ist ein wunderbares Buch, das mir sehr
zu Herzen gegangen ist. Eine starke Familie, eine starke Frau. Wie schén, wenn ein kleiner Bruder
so natulrlich und stolz von seiner behinderten Schwester spricht. Ein Buch zum Hinschauen, Mut zu-
sprechen, Natirlichkeit, Offenheit, schonungslos.

Lotta Wundertite: Unser Leben mit Bobbycar und Rollstuhl

Autor: Sandra Roth
Taschenbuch: ISBN: 978-3596198771
Gebunde Ausgabe: ISBN-13: 978-3462045666
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Flokib—www.flokib.at

Flohmarkt flir Kinder mit besonderen
Bedurfnissen im Internet

Roman und Barbara Egger aus Berg-
heim bei Salzburg haben in Eigeninitia-
tive den Flohmarkt fir Kinder mit be-
sonderen Bedirfnissen auf einer Home-
page im Internet ins Leben gerufen: E/-
tern mit "besonderen Kindern" stehen
oftmals vor &hnlichen Problemen. Im-
mer wieder gilt es sich neu zu informie-
ren, durchzufragen und etwas zu er-
kdmpfen. Unsere Kinder haben beson-
dere Bedlrfnisse und so bendétigen sie
eben andere "Dinge" als "gesunde" Kin-
der.

LY ORSG
) 4
FL KI

kassen einen gewissen Beitrag leisten,
Pflegegeld bezogen werden kann etc.,
merkt man schnell, wie sehr diese be-

sonderen Bedurfnisse in"s Geld gehen
kdénnen.

Der Flohmarkt bietet die Mdglichkeit
online gebrauchte Rollstiihle, Steh-
und Gehhilfen, spezielles Spielzeug o-
der andere therapeutische Hilfsmittel
zu kaufen und auch zu verkaufen. Un-
ter der Rubrik Therapeutische Hilfsmit-

tel findet sich auch die Kategorie

Rollstiihle, Steh- und Gehhilfen, spezi-  Unterstitzte Kommunikation®.

elles Spielzeug oder andere therapeuti-
sche Hilfsmittel. Auch wenn wir in ei-
nem Sozialstaat leben indem Kranken-

Marsch der steltenen Krankheiten 2016

Am 27. Februar 2016 veranstaltet Pro Rare Austria anlasslich
des jahrlich weltweit ausgerufenen Rare Disease Days" den

9. Marsch der Seltenen Erkrankungen.

Wir bitten euch im Namen des ORSG und anlasslich zum 50. Jah-grestag der
Erstbeschreibung des Rett-Syndroms, kommt zahlreich und nehmt< auch Fami-
lie, Freunde, Bekannte mit, damit das Bewusstsein flr seltene Erkrankungen in
der Offenthchkelt und den Entscheidungstragern erhoht wird. Geben wir den
400.000 Menschen, die in Osterreich mit einer seltenen Krankheit - wie dem Rett-

Syndrom - leben, e|ne Stimme.

integra® 2016, Wels 27. bis 29. April 2016

Auf geht's
Marsch

Neue Marschroute: Treffpunkt Christian- Broda-
Platz 10:30 Uhr (Westbahnhof) --- Mariahilfer
StraBe --- MuseumsQuartier!

P10 rars ausiria

allianz fir seltene erkrankungen

Auch 2016 bildet die integra® als etablierte Leitmesse fir
Pflege, Reha und Therapie eine Plattform der Begegnung S
von Menschen mit Beeintrachtigung, Angehdrigen und MESSE '
professionellen HelferInnen. ,
Kurzweilige Beitrage auf der ORF-Bluhne, "Best Practice
Beispiele" und die Vorstellung von Produktinnovationen
laden zum Verweilen ein.

integra

Herausforderungen der Zukunft wie Bildung und Beschaftigung, Teilhabe, Praventi-
on, Demenz, Barrierefreiheit und neue berufliche Herausforderungen finden in den
Schwerpukten der integra besonderes Augenmerk. Seite 26
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Termine

0 Tag der seltenen Krankheiten 27.2.2016 in Wien, Salzburg

0 Rett Familientreffen vom 10. bis 12. Juni 2016 in Hipping, OO0, in
gewohnter Form

0 Rett Elterntag am 17. September 2016 im Zuge des RTT 50.1
0 15. -17. September 2016, Wien RTT 50.1 Konferenz

50. Jahrestag Erstbeschreibung Rett-Syndrom,
15.-17. Sept 2016 Wien

7
1060 =71} A i

Vom 15. - 17. September 2016 findet in Wien die internationale Konferenz

RTT 50.1 zum 50. Jahrestag der Erstbeschreibung des Rett-Syndroms
durch Dr. Andreas Rett statt. RTT 50.1 ist offen flr Patienten, Arzte, Wissen-
schaftler, Forscher und andere Fachleute des Gesundheitswesens. In Vortragen
und Prasentationen wird die Geschichte und Entwicklung des Rett-Syndroms dar-

gestellt. Weiters werden der gegenwartige Wissensstand und zukinftige Trends
und Entwicklungen erklart.

Organisationskomitee (Scientific & Local Organizing Committee)
Michael Freilinger (Wien, AT)
Peter B Marschik (Graz, AT - Stockholm, SWE)
Christa Einspieler (Graz, AT)

Alan Percy (Birmingham, AL, USA) 4 flmJ YR e
Walter E Kaufmann (Boston, MA, USA) R
Leopold MG Curfs (Maastricht, NL) @_ @

Wir freuen uns auf eine einmalige Veranstaltung!!

StaDty¥Wien

Seite 27



Dezember 2015 bRSG

Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Was ist die ORSG?

Die (")sterreic_hische Rett Syndrom Weitere Informationen unter:
Gesellschaft (ORSG) ist ein Selbsthil-
feverein von - groBtenteils - selbst
betroffenen Eltern (aber auch Arzten,
Angehdrigen, ...), die sich als Erstan-
laufstelle flr betroffene Familien ver-

www.rett-syndrom.at

steht. Wir versuchen zu trosten, Prasident der ORSG:
Angste und Sorgen ein wenig zu ver- Gunter Painsi
kleinern und bei Bedarf an Arzte, Neulassing 169
Therapeuten oder andere Familien zu A-8900 Selzthal

vermitteln. Wir leisten Aufklarungsar-

beit, kimmern uns um internationale tejefon: (+43) (0) 676/9670600
Kontakte (Eltern und Wissenschaft) E-Mail: info@rett-syndrom.at

und wir wollen - in bescheide-
nem Rahmen - auch finanziell unter-
stutzen.

Die Ausrichtung der ORSG

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

« den Bekanntheitsgrad von Rett-Syndrom u. ORSG in Osterreich weiter erhéhen
« Forschungsprojekte innert Osterreichs, in dem uns mdéglichen Rahmen unterstitzen
« unsere Mitglieder speziell die betroffenen Familien mit den Rett-Madchen férdern
« gemeinsame Veranstaltungen/Unternehmungen des Vereins finanziell unterstitzen
« weiterhin eine eigene Homepage unterhalten (www.rett-syndrom.at)

« auch internationale Kontakte pflegen

Helfen Sie durch Ihre Spende!

Steuerlich absetzbar—SO 2555 (Liste der begiinstigen
Spendenempfanger)

So hilft lhre Spende, so helfen wir:
- Therapie- und Forschungsforderung
- Rett-Familientreffen und Wochenenden
- personliche Beratung




