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Wie doch die Zeit vergeht

~Wie doch die Zeit ver-
geht" diesen Satz hort
man jetzt ofters, da sich
das Jahr wieder dem En-
de zuneigt. Auch als
ORSG haben wir in die-
sem Jahr, im Rahmen un-
serer Veranstaltungen,
darlber gesprochen. Da-
bei haben wir erfahren, dass wir aus der Ver-
gangenheit viel gelernt haben und guten Mu-
tes in die Zukunft blicken kdénnen. Viele Ex-
perten beschaftigen sich zurzeit mit dem Rett
-Syndrom.

Vor genau 50 Jahren wurde in Wien von Dr.
Andreas Rett am 10. September 1966 in der
+~WIENER MEDIZINISCHE WOCHENSCHRIFT"
unter dem Titel ,10 Jah-
re Kinderabteilung der
Stadt Wien in Lainz" ein
Artikel veroffentlicht, der
als Erstbeschreibung des
Rett-Syndroms gilt. Da-
bei berichtete er uber
eine Gruppe von 22 Madchen mit sehr ahnli-
chen Verhaltensweisen. Diese erste Beschrei-
bung gilt als Basis der heute als Rett-
Syndrom bezeichneten seltenen Erkrankung.
Im Jahre 1998 wurde am Baylor College of
Medicine in Houston und an der Stanford-
University die Ursache des Rett-Syndroms
lokalisiert. Ursachlich ist eine Mutation des
MECP2-Gens. Man kann das Rett-Syndrom
seit Oktober 1999 mittels eines schon sehr
frih in der Entwicklung des Kindes einsetz-
baren Gentestes diagnostizieren.

Aus diesem Anlass fand im September die-
ses Jahres die internationale Rett-Syndrom
Konferenz RTT 50.1 in Wien statt. Das Motto
lautete ,Live-Love-Learn". Bereits bei der

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Nicht jeder Wunsch l3sst sich sogleich erfil-
len. Verliere trotzdem nicht den: Mut! Behalte
jedes Ziel im'Auge. Hast du es heute nicht er-

reicht;, dann:vielleicht morgen:

Liebe Leserin, liebe Leser!

5. Internationalen Jahreskonferenz der
IRSA, an der Dr. Andreas Rett damals teil-
nahm, wurde dieses Motto festgeschrieben.
Es wurde der Wunsch zum Ausdruck ge-
bracht, dass die weltweite Rett-Familie ge-
meinsam leben-lieben-lernen sollte um den
betroffenen Kindern und Angehérigen eine
bestmdgliche Zukunftsperspektive zu er-
madglichen. An der Konferenz RTT 50.1 in
Wien nahmen etwa 180 internationale Teil-
nehmerlnnen, bestehend aus Wissenschaft-
lerInnen, Eltern, BetreuerInnen, Therapeu-
tInnen und Rett-Kindern, teil und bildeten
so eine weltumspannende Rett-Familie.

Wie doch die Zeit vergeht - doch die Hoff-
nung und der Glaube an die Zukunft bleibt,
sowie die Liebe zu unseren tapferen Rett-
Kindern. ,Die Kraft, wel-
che von unseren Rett-
Kindern ausgeht, gibt
uns allen die Starke,
weiter gegen  diese
Krankheit zu kampfen®.
So haben wir es in un-
serem Bericht Uber die RTT 50.1 Konferenz
festgehalten. Die Zeit mag vergehen, doch
wir blicken zuversichtlich in die Zukunft.

Schreibt uns von persénlichen Erfahrun-
gen und Herausforderungen im Umgang mit
von Rett-Syndrom betroffenen. Auf Antwor-
ten freuen wir uns und winschen viel Freu-
de beim Lesen der Beitrége in diesem Heft.

info@rett-syndrom.at
Herzlichst euer

Gunther Painsi
Prisident der Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft
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Generalversammliung 2016

Im Rahmen des Rett-Familienwochenendes in Hippi!'_lg (00) im Juni 2016
wurde die alljahrliche Generalversammlung der Osterreichischen Rett-

Syndrom Gesellschaft abgehalten.

-Bericht unseres Kassiers Karlheinz Hohm und
Kassaprifung: Der genaue Kassabericht wurde
vorgelegt, geprift und einstimmig angenom-
men. Der Kassier merkte an, dass nur wenige
Mitglieder den Mitgliedsbeitrag von EUR 35,00
noch nicht bezahlt haben und dies bitte jahrlich
einzuzahlen ist.

- Einstimmig wurden die vorgeschlagenen Vor-
standsmitglieder wieder gewahlt. Als neuer
Kassier wurde Josef Haider gewahlt. Wir win-
schen Josef alles Gute flir diese Funktion.

An Karlheinz sagen wir Danke flir sein ehren-
amtliches Engagement und fir seine gro3tmaog-
liche Sorgfalt als Kassier.

-Es wurde an alle Mitglieder bekannt gegeben,
dass der Verein ORSG von einem Wirtschafts-
prufer geprift wurde und nun in der Liste der
spendenbegiinstigen Emfanger flir mildtati-
ge Einrichtungen gemaB § 4a Abs 2 Z 3 lit a bis
¢ EStG aufgenommen wurde. Dadurch sind die
Spenden an die ORSG steuerlich fir Jeder-
mann/frau abzugsfahig.

-Sponsorensuche: alle Mitglieder werden aufge-
fordert sich daran zu beteiligen, es wurde auch
auf die Wichtigkeit der Geldbeschaffung hinge-
wiesen, da der Weiterbestand des Vereines in
dieser Form davon abhdngt und so Veranstal-
tungen wie das Rett-Familienwochenende finan-
ziert werden kénnen.

Ein diesbezliglicher Sponsoring-Folder zur
Vorstellung der 6sterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft und seinen Aufgaben ist beim Prasi-
denten des ORSG jederzeit erhéltlich bzw auf der
ORSG Homepage als PDF zum Downloaden.

- Festlegung von Terminen wie nachstes Herbst-
treffen, Hipping.

- Auch wird um Themenvorschldge und Ideen
fur die diversen Treffen und/oder auch um Be-
richte fir die Homepage, Rundbrief von allen
Mitgliedern gebeten. Nur ein aktives Miteinander
bringt dem Rett-Syndrom mehr Beachtung in
der Offentlichkeit.

5. European Rett Syndrome Congress
02.-04. November 2017 | Berlin

to connect people - to share knowledge
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Liebe Vereinsmitglieg_ler, liebe Unterstiitzer und Un-
terstiitzerinnen der Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft!

. Gut sechs Jahre habe Die wesentlichsten Einnahmen ohne die
' Q ich die Finanzen unseres unsere Tatigkeit nicht funktionieren kénn-
~ | Vereins verwaltet und so te, stammten wieder wie jedes Jahr aus
gemeinsam mit den Ubrigen Vor- Spenden. Mit groBem Engagement ist es
standsmitgliedern flir eine voraus- dabei einigen Mitgliedern gelungen , un-
schauende gesicherte Finanzlage un- seren Verein so positiv zu prasentieren,
seres Vereins gesorgt. dass unsere Unterstltzer Uber EUR
22.000,00 spendeten. Ein herzlichen
Dankeschon an alle Helfer und Spen-
der.

Bei unserm Verein, der bis auf die Mit-
gliedsbeitrage mit keinen fixen und
kalkulierbaren Einnahmen rechnen| Wasistdas
kann, war es uns, und ist es immer| Rett-Syndrom? Die wesentlichsten Aus-
wichtig, anfallende Ausgaben genau gaben im Jahr 2015 ent-
zu planen und jeweils an unsere finan-{ .. fielen auf die Familien-

Rett-Syndrom Gesellschaft

ziellen Mdglichkeiten anzupassen. treffen in Hipping und
Herbsttreffen. Insge-
samt hatten wir erfreu-
licherweise 2015 hohere
Einnahmen als Ausga-
ben, sodass weiterhin
unsere jahrliches Zu-
sammentreffen ermdg-

i | |licht werden kann.

Jedes Jahr beim Familientreffen in
Hipping erhalten alle anwesenden Mit-
glieder detaillierte Informationen Uber
die wichtigsten Einnahmen und Ausga-
ben unseres Vereins des letzten Jah-
res. Alle die nicht dabei waren kénnen
mit diesem Bericht einen kurzen Uber-
blick tGber die finanzielle Lage unseres
Vereins erhalten. Rett Folder |Im Jahr 2016 verlieren

Aufgrund des vorjihrigen Vorstands- wir mit der Einstellung des Giftmatching-
beschlusses wurde der laufende jahrli- Programms unser groBtes bisheriges

che Mitgliedsbeitrag mit EUR 35,00 Spendenpotenzial. _Umso wichtiger_wi_rd es
je Familie festgelegt. Da- sein, dass alle Mitglieder

mit konnten wir 2015 EUR ORSG Konto/Spendenkonto mithelfen unseren Ver-

2.130,00 an Einnahmen Postsparkasse ein und -zweck bekannt
IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346 7, machen um auch

erhalten Ich moéchte an
BIC: EASYATW1 ¥
; ; neue Unterstutzer anzu-
dieser Stelle wieder alle Zahlungszweck: ,MB “ mit Jahr und . .
sprechen. Nun ist ja

Vereinsmitglieder ersu- Familiename _ -
chen den vereinbarten Z2usétzliche Spende: ,Spende EURx auch die steuerliche

Absetzbarkeit der

Jahresbeitrag zu Jahresbe- =
Spenden an uns bestatigt.

ginn verlasslich einzuzahlen.
M

-
-

O Osterreichische Rett- yndrom Gesellschaft
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Die Rechnungsprifung fur das vergan-
gene Jahr erfolgte ohne Beanstandun-
gen.

Auf meinen Wunsch hin konnte ich
meine Tatigkeit im Vorstand mit dem
Abschluss des Vereinsjahres und der
Kassenprifung 2015 beenden. In der
Generalversammlung in Hipping wurde
dann der neue Kassier Herr Haider Jo-
sef vorgeschlagen und gewahlrt. Ich
habe Josef bereits wahrend meiner Ta-
tigkeit als Kassier als gewissenhaften
und genauen Rechnungsprifer kennen
gelernt und bin sicher, dass er seine
Aufgabe zum Wohle unseres Vereins
bestens erledigen wird.

Im Namen des gesamten Vorstands
und der Familien méchten wir dir Karl-
heinz flr deine langjahrige gewissenhaf-
te Tatigkeit als Kassier vom ganzen Her-
zen danken. Dieses ehrenamtliche En-
gagement nimmt viel Zeit in Anspruch
und erforderte gréBte Sorgfalt. Danke
auch fur deine diversen steuerlichen
Tipps und dass du dem Verein immer mit
Liebe Griiffie Rat und Tat zur Seite stehst.

Kassier: Josef Haider

. Gemeinsam mit meiner Frau Hermine, zwei von drei

| Sohnen (Florian 24 Jahre, Stefan 23 Jahre) und Rett -

Tochter Lucia (22 Jahre) wohne ich seit 2008 im neu er-

richteten und behindert gerechten Haus in Haidershofen. Der alteste

™ Sohn Josef (29 Jahre) ist bereits in einer eigenen Wohnung, verhei-

ratet und zur Zeit beruflich in China. Ich besuchte von 1963 - 1967
- die Volkschule in Ternberg und von 1967 - 1971 das bischéfliche
N Gymnasium Petrinum in Linz. Von 1972 - 1976 absolvierte ich eine

Lehre als Betriebselektriker bei Steyr Daimler Puch AG und anschlieBend gleich

meinen Wehrdienst. Seit 1987 arbeite ich als Schichtelektriker (3 Schichtbetrieb)

bei BMW - Motoren Steyr.

Meine Hobbys sind die Feuerwehr, Jagd und meine neue Leidenschaft das Wan-

dern. Ich bin Lehrbeauftragter der NO - Landesfeuerwehrschule, Ausbilder und

Bewerter beim NO - Funkleistungsabzeichen und Ausbilder auf Feuerwehr-, Ab-

schnitts- und Bezirksebene. Die Jagd kommt momentan aus zeitlichen Grinden

(Feuerwehr) etwas zu kurz. Beim Wandern versuche ich wieder Kraft und Energie

zu tanken. Bei der ORSG war ich bereits zwei Perioden lang als

Kassaprifer tatig, was mir jetzt die Funktion als Kassier bescher-

te, nachdem mein Vorganger diese Funktion aus privaten Grin-

den zurlck gelegt hat. Ich bin mir dieser verantwortungsvollen

Tatigkeit bewusst und bedanke mich beim Vorstand und den Rett

- Eltern flr das entgegen gebrachte Vertrauen.

Josef Haider
Seite 5
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RTT 50.1 Konferenzin W

6'
-

nIassllch des 50. Jahrestages der Erstbeschreibung des Rett-

Syndroms durch den &sterreichischen Prof. Andreas Rett fand vom
15.-17.September 2016 in Wien eine internationale Konferenz statt, die
ganz im Zeichen der Erinnerung an Prof. Rett, seinem Schaffen, seinem
Vermachtnis an die Wissenschaftler und Eltern, seiner Liebe zu den Rett-
Madchen (-Buben) und dem, was in den letzten 50 Jahren auf dem Ge-
' biet geforscht, wurde stand.

LIVE - LOVE - LEARN
LEBEN ~ LIEBEN - LERNEN

Auch diesmal war das Motto:

Dr. Andreas Rett

unter welchem es bereits bei der 5. Internationale Jahreskonferenz der
IRSA stand, an dem Prof. Rett damals teilnahm. Seinem Wunsch, einer groBen, weltweiten
RETT-Familie, dem gemeinsamen schweren Leben, der gemeinsamen Liebe und dem ge-
meinsamen Lernen, wurde Rechnung getragen. Etwa 180 internationale Teilnehmer der
Wiener Konferenz, die sich aus Wissenschaftlern, Eltern, Betreuern, Therapeuten und Rett-
Kindern zusammensetzte, bildeten so eine weltumspannende RETT-Familie.

Die BegruBung im Wappensaal des Wiener Rathauses unterstrich
den besonderen Anlass des Kongresses. Unter dem gediegenen,
historischen Ambiente wilrdigten Vertreter der dsterreichischen Re-
gierung und der Arzteschaft die Verdienste der Wissenschaft aber
auch der Elternvereine auf dem Gebiet des Rett-Syndroms.

Ein historischer Rilckblick vom ,Entdecken" des Rett-Syndroms, T
personlichen Erinnerungen an Prof. Andreas Rett, Ansatzen und Ergebnissen seines For-
schungsauftrages hinsichtlich der Genetik wurden vor allem von Alan Percy, aber auch von
Germaine Weber, Folker Hanefeld, Yoshiko Nomura um nur einige der vielen engagierten
Wissenschaftler zu nennen, geboten. Interessante Einblicke in die Erforschung der frih-
kindlichen Biomakers von Rett-Syndrom gaben Christa Einspieler, Peter Marschik und Flori-
an Pokorny von der Medizinischen Universitat Graz.

Wie viel unsere Kinder zu sagen haben, wurde durch das Thema Kommu-
nikation ,Sie sprechen mit den Augen" hervorgehoben. Mit Hilfe mo-
dernster Technologien (Augensteuerung - ,Eye Gaze") wird ihnen Stimme |
gegeben. ‘

Da auch Vertreter der Firma Tobii Dynavox und der gemeinnultzigen Or-
ganisation LIFEtool vertreten waren, konnte dies von anwesenden Rett-
Kindern vor Ort ausprobiert werden.

Seite 6
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RTT 50.1 LIVE - LOVE - LEARN

Gillian Townend vom Maastricht Expertise Center flhrt zurzeit eine weltweite
Umfrage mithilfe der Rett-Elternvereinigungen durch. Damit soll herausgefun-
den werden, welche Kommunikationsziele nun gesetzt werden mussen. Hinsichtlich der so-
zialen Faktoren, welche die Kommunikation beeinflussen, wird sie dabei von Anna Urbano-
wicz sowie Gerna Scholte unterstitzt. Gerna Scholte beschaftigt sich mit Annaherung an
Unterstlitzte Kommunikation von Rett-Syndrom Kindern im friihesten Kindesalter.

Unter dem Vorsitz von Franco Laccone wurde von Forschungen
auf dem Gebiet der Genetik, von hervorragenden Genetikern, wie
Anna Gandaglia, Guiseppe Valacci, Daniela Ackerbauer, und ande-
re, berichtet. Besonders beeindruckend war der Vortrag von Huda .
Zoghbi. Sie entdeckte 1999 das MecP2, welches flir das Rett-* P .
Syndrom verantwortlich ist. Die Arztin berichtete von ihren Erfah-
rungen des ersten Zusammentreffens mit einem Rett-Madchen und'
dem bis heute andauernden langen, schwierigen Weg der For- A Percy,s.Peckary, H. Zoghbi, R.
schung auf diesem Gebiet, so dass das Auditorium mit Trédnen in Malzer M. Freilinger
den Augen ihrem Vortrag mit standing ovations dankte. Auch Ka- :
thy Hunter, die ,,Mutter" der Rett-Elternvereine, erzahlte von §
den ersten Zusammentreffen Ende der 1970er betroffener Mitter
am Kichentisch, und wie daraus eine weltumspannende Rett-{
Familie wurde. Ganz im Sinne von Andreas Rett.

Den Abschluss dieser Veranstaltung bildeten kurze GruBbotschaf- z
ten von europdischen Rett-Vereinen, sowie von der australischen, VanessaP.mit Kathy Hunter
welche der Hoffnung und dem Glauben an die Zukunft sowie der
Liebe zu unseren tapferen Rett-Kindern Ausdruck gaben. Die Kraft,
welche von unseren Rett-Kindern ausgeht, gibt uns allen die Starke
weiter gegen diese Krankheit zu kampfen.

Besonderer Dank gilt den Organisatoren dieser Konferenz, Micha- =" -
el Freilinger und Peter Marschik, welche sehr eng mit dem Rett- P-Marschik, M. Feilinger
Syndrom verbunden sind. Aus deren Idee wurde ein unvergesslicher, unvergleichbar be-
wegender Rett-Syndrom Kongress, der gezeigt hat, wie eng Arzte - Wissenschaftler -
Therapeuten - Eltern - Datenbanken zusammenarbeiten, damit als weltweite ,RETT-
Familie™ unseren Kindern geholfen werden kann.

Sfﬁo.i
e Stella Peckary
st oy sty et Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
mﬂl\t{.wrmnﬂabmes-kwm. i i )
e et ok Ambms b Austrian Rett-Syndrom Association
Adoiescents, adequate Day-Care-Centers
Sclence and research find very soon possible

apocoach for cure Weitere Quellen und Fotos: www.rett2016.wien
e Fotos: Thomas Bertrand RSE

Power - Courage - Confidence in common Future of
Rett-Associations

RTT 50.1
\\,/1 'sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft i \) ‘
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Mein Tag am RTT 50.1

o ch bin immer noch ganz emotional, wenn ich jemanden von
. 3der Konferenz in Wien erzahle. Anlasslich des 50. Jahresta-
-3 ges der Erstbeschreibung des Rett-Syndroms I :
2y durch Dr. Andreas Rett kamen Arzte, Wissenschaftler, : S
=@ Therapeuten, Elternvereinigungs-Vertreter und Rett-
Familien aus aller Welt zusammen.

Ja, wirklich aus aller Welt - wir haben geplaudert mit Leuten aus Li-
tauern, Katalonien, Mazedonien, Russland, USA, England, Deutsch-
land, Italien und vielen mehr...

Und wirklich egal, ob es Arzte oder Eltern, Therapeuten oder hochran-
gige Wissenschaftler waren - allen ging es um die Verbesserung der
Lebensqualitat unserer Rett-Kinder - "Quality of live" war eine oft ge-
hérte Formulierung, da war es toll, auch als LIFEtool bzw. tobii-
Dynavox vertreten zu sein!

Bei so manchen Vortragen am Freitag war es sehr sehr schwierig den
Inhalt zu verstehen, einerseits sprachlich (Kongress-Sprache englisch)
und andererseits fachlich (viel wissenschaftliches Rett-Fachvokabular
Uber Genetik, Mutation, Studien und Korrelationen, ... usw.).

Dafir fand ich die Vortrage am Samstag umso interessanter fur alle anwesenden Eltern.
Ganz besonders natlrlich die Vortrage zu den Themen Kommunikation (vor allem Augen-
steuerung) und Motorik.

Einen ganz besonders berthrenden Vortrag hielt Kathy Hunter (die "Mutter des Rett-
Syndrom Handbuches") am Samstag - eine Hommage an Prof. A. Rett, was er in "unseren"
Kindern sah und was er ihnen zutraute:

/\/\/

"They feel all the love given to them.
They have a great sensitivity for love.
I am sure of this.
There are many mysteries,
and one of them is the girls’ eyes.
I tell all the parents to look at their eyes.
The eyes are talking to them.
I am sure the girls understand everything!"

/_\_/\/

Aber natlrlich war es auch eine Hommage an Kathys Rett-Tochter Stacy (mittlerweile 46
Jahre alt) - sie hat ein wunderbares Gedicht flir Stacy und ihren wunderbaren Ehemann
vorgelesen. Dieser Text und Kathys inspirierende Ausstrahlung war fiir alle Anwesenden
sehr beriihrend, da stiegen uns allen die Tranen in die Augen (nicht nur den Eltern, auch
den Arzten). Kathy Hunter wurde nach ihrem Vortrag durch Standing Ovations Respekt ge-
zollt. In einer der Pausen hatte ich auch das groBe Gliick, mich noch persdnlich mit Kathy
Hunter zu unterhalten, diese Begegnung hat mich in den Tagen am meisten berthrt.

B Beim Gala-Dinner am Freitag Abend hielt auch die Tochter von
Dr. Rett - TV-Moderatorin Barbara Rett - eine sehr emotio-
g nale Rede, die alle Anwesenden sehr berlhrt hat.

DANKE, dass sie bereit war, bei dieser groBartigen Hommage an
8 ihren Vater dabei zu sein.
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In diesen zwei Tagen in Wien fanden auch einige wunderbare Begegnungen statt mit
Menschen, mit denen ich oftmals schon seit Jahren dienstlich (flr LIFEtool) oder privat
Uber die verschiedensten sozialen Medien in Kontakt stehe. Und obwohl wir uns noch nie
persdnlich getroffen haben, wurden schon gemeinsam fur unsere Rett-Kinder Probleme
diskutiert oder Lésungsideen getauscht.

So zum Beispiel war es eine besondere Freude flir mich, Sally-Ann Garett endlich per-
sonlich kennen zu lernen. Sie setzt sich seit langer Zeit schon sehr ein flir das Zutrauen
in die Kommunikationsmaéglichkeiten unserer Rett-Kinder.

,80 nice to meet you in

person, Sally-Ann!’

Auch viele andere Begegnungen und Gespra-
che waren emotional oder/und interessant zu g
gleichen Teilen - unbeschreiblich!

Insgesamt war es wirklich sehr beriihrend zu sehen, wie die Wissenschaftler neben ihren
Forschungen NIE vergessen, dass es um die Rett-Kinder und ihre Familien geht.

Es war spannend zu sehen, wie viele Eltern und Therapeuten sich auch flir UK
(Unterstitzte Kommunikation) far unsere Rett-Kinder interessieren.
Rett-Mutter Yvonne Millne (von der englischen Selbsthilfegruppe "Rett-UK") hob ganz
besonders hervor, dass Prof. Rett das damals schon erkannt hat, und sich hier der Kreis
von den 1960er Jahren bis zur modernen Augensteuerungstechnik im Jahr 2016 schlieBt.

Mein LIFEtool-Tisch mit iPad und Taster-tauglicher Software, aber auch der tobii-Dynavox
-Tisch mit den Augensteuerungs-Geraten waren gut besucht.
Einige Rett-Kinder nutzten in den Pausen auch gleich die Mdglichkeit vor Ort die Gerate
auszuprobieren. Immer wieder faszinierend, wie schnell gerade bei Rett-Kindern mit Hilfe
der Augensteuerung tolle Ergebnisse sichtbar sind.

Bericht und Fotos von Romana Malzer (Mutter von Isabella)
Isabella-online.blogspot.com

Weitere Quellen und Fotos: www.rett2016.wien

Fotos: Thomas Bertrand RSE

M teil. Es war schon beeindruckend einmal diese Wissenschaftler, Arzte, Ka-
( thy Hunter und viele mehr hautnah zu erleben. Ein groBes Dankeschdn

Ll an die Organisatoren der Konferenz, aber -

auch an unseren Prasidenten Ginther | ® ORSG

Painsi, Stella Peckary und Berger Birgit B
(Betreuung der Kinder).

)sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Familienwochenende in Hipping -0

Ruckbllck Rett-Treffen in Hipping
2016 von Esther Gritsch

Und schon wieder ist ein Jahr vergangen.
Es ist wieder soweit! Unser Familientreffen
im Hotel Lohninger-Schober in Hipping vom
10. bis 12. Juni 2016 steht vor der Tur. Die
ganze Packerei und die Aufregung stimmt
uns auf das bevorstehende Wochenende ein.
Als das Auto endlich ,richtig" aufgepackt ist,
wir uns sicher sind, dass wir nichts verges-
sen haben, unsere Haustiere die nachsten
Tage sich selbst Uberlassen sind, das Haus
sturmsicher gemacht und die Diskussion um
die vorlbergehende ,Haussitterei® beendet
ist, kehrt Ruhe ein.

vollgepackte Anreise

Dieses Jahr nehmen wir unsere Betreuerin
mit. Sie interessiert sich sehr dafir, einmal
die unterschiedlichen Auspragungen der
Krankheit unserer Kinder zu sehen. Es ist
sehr angenehm jemanden im Auto mitzuha-
ben. Sarah hat Unterhaltung und wir haben
nichts zu tun. Fangt also schon mal super
an.

t‘.‘.?fd\

g | OB

Der Verkehr ist allerdings etwas zah. Echt
viel los. Als wir endlich ankommen, sind wir
eine Stunde langer unterwegs, als sonst
immer. Sarah ist voll brav.
Sie hat das lange sitzen gut
hingenommen. Vielleicht ha- F 3
ben auch ihre tollen
~Kokosnuss"-Geschichten
geholfen. Sie liebt Horspiele,
wie der Papi auch :)).

Ich bin froh eine halbe Stunde Zeit zu ha-
ben, so kann ich noch schnell ein paar Vor-
arbeiten fur die nun anberaumte Vor-
standssitzung erledigen.

Die Sitzung selbst ist in guter Teamarbeit
eine angenehme Sache. Das meiste dreht
sich um die bevorstehende GroBveranstal-
tung in Wien. Es gibt da echt viel zu beden-
ken und zu organisieren. Der Vorstand
setzt echt viel Zeit und Energie ein um das
ganze nach Besten Mdéglichkeiten zu unter-
stitzen. Einige Punkte werden sicher noch
in der Generalversammlung fir alle wieder-
holt werden. Dann wird noch einiges flir die
Jahresplanung besprochen. Die Christa ver-
sorgt uns wie immer ganz toll mit Kaffee
und Saft. DANKE! Ich steh echt auf einen
guten Kaffee.

Ok, diese Sitzungen
dauern immer langer
als man denkt. Es ist
schon Zeit fir's Abend-
essen. Es sind eigentlich

Seite 10
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eh schon einige da. Die Anrei- §
se am Freitag Abend hat sich
schon ziemlich bewahrt. Nicht
nur flr die Vorstandsmitglie-
der.

Nach der offiziellen BegruBung
unseres Prasidenten Gunther
Painsi, beginnt das Abendpro-
gramm um 20 Uhr und umfasst
wieder Neues aus der Rett-
Welt von Stella und Gerhard
Peckary. Ich kann leider nicht
dabei sein, Sarah ist einfach zu
muide und in einer neuen Umgebung
braucht sie die Sicherheit von Mama und
Papa. Sie kommt halt einfach immer an
Erster Stelle. Da gibt es bei mir keine Kom-
promisse. Die erste Nacht im Hotel kann
ich nie gut schlafen. Deshalb fallt mir das
Aufstehen am nachsten Morgen nicht be-
sonders schwer.

Tja, also auf zum Frihstlick. Mhm, ich lie-
be es zum Tisch zu gehen und nichts selber
zu machen. AuBerdem esse ich immer viel
zu viel. Das Buffet bietet wirklich alles was
man so mdchte und gar nicht wirklich
braucht.

Um 9 Uhr ist die Ubergabe unserer Kinder
an die Betreuer. Auch die Geschwisterkin-
der gab es ein eigenes Betreuungsteam.
Die Birgit hat alles
sehr gut organisiert
und so klappt es wie
immer tippi toppi. Ich

L & ten Vortrag los.

glaub es ist gar nicht so einfach, im-

= mer so viele Betreuer zusammen zu
) bekommen. _Und sie macht das ja
& 2 auch schon ein paar Jahre lang, aber
immer wieder eine Herausforderung.

Nach der BegruBung und ein paar kurzen
Infos geht es mit dem Ersten interessan-

Faszien - ein Mode-
wort? | ==

Das Thema ist:

Die Referentin, Frau Mag. Johanna
Pachler ist Physiotherapeutin und
Atempadagogin. Ich finde sie hat eine
tolle Art die Dinge auf sehr bildliche Art und
Weise wiederzugeben. Die Faszien sind ein
auBerst wichtiger Bestandteil unseres Kor-
pers. Da wir ja hauptsachlich aus Wasser
bestehen, unser Skelett an nichts aufge-
hangt ist und es sehr schmerzhaft ware,
wenn die Muskeln und Sehnen direkt an
unseren Knochen reiben wirden, sind die
Faszien der Teil der alles miteinander ver-
bindet. Sie vergleicht das mit Zuckerwatte
und Gelatine, da diese Fasern sich genauso
verhalten, wie wenn man Zuckerwatte vor-
sichtig auseinander zieht aber sie dennoch
so glitschig und wabbelig sind. Sie zeigt
uns auch ein kurzes Video von einer OP, in
dem man diese Faszien sehr gut sieht. Es
gibt da aber auch
Unterschiede. Da
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gibt es ,weiche™ und ,straffe® Faszien mit
unterschiedlicher Funktion.

Wir machen auch ein paar praktische
AtemUbungen, was ich echt super finde. Es

5 —

Atempadagogik ist eine sanfte
und wirkungsvolle Methode.
Sie spricht den Menschen in
seiner Ganzheit von Korper,
Geist und Seele an.

www.atemaustria.at

zu verstehen, wie sich der Atem auf den
ganzen Koérper auswirkt.

Nach einer kurzen Pause geht es mit ei-
nem wichtigen aber auch etwas komplizier-
terem Thema weiter: Erbrecht und Ver-
mogensweitergabe, doziert von Mag. Dr.
Bernhard Glawitsch. Er ist bereits seit 20
Jahren in diesem Bereich tatig und hat
auch viel mit Familien zu tun, die beein-
trachtigte Kinder haben. Also perfekt flr
uns.

Zu diesem Vortrag gibt es echt viele Fra-
gen und er muB uns immer wieder ein we-
nig zur Ordnung rufen. Er hat eine sehr hu-
morvolle und

leicht sarkastische Art und
Weise mit diesem Thema
umzugehen. ,Ohne Ster-
ben, gibt’'s ka erben" Wir
mussen immer wieder la-
chen und der leichte Sar-
kasmus hilft uns, das doch

einer anderen Perspektive
zu besprechen. Mittels sei-
ner plakativen Darstellung
konnten die verschiedenen Erbsituationen
durchgegangen werden.

Trotz allem bin ich jetzt kopfmide und
freue mich auf die Mittagspause. Sarah ist
schon parat gemacht. Alles schon erledigt.

lockert das Ganze etwas auf und hilft uns

Sie hat das Wasser und die Nahrung uber
die Magensonde zur rechten Zeit bekom-
men damit sie jetzt auch einen halbwegs
leeren Magen hat. Vielleicht mag sie ja ein
wenig mitessen. Das Essen schmeckte nach
der doch etwas langen Wartezeit, ausge-
zeichnet. Ich mag es auch, mit jemandem
am Tisch zu sitzen, den man noch nicht
so gut kennt. Jasmin, hat mich voll beein-
druckt. Sie kann sich sehr gut verstandi-
gen, sie weiB genau was sie will. Sie hat
sich auch sofort mit unserer Betreuerin
angefreundet. IThre Mama ist sehr um ihre
Erziehung bemuiht. Sie macht das auf eine
ganz ruhige und liebevolle Art. Man kann
also immer noch was lernen.

Nach dem Mittagessen ist ein Elternausflug
nach WeiBenbachtal zum Nixenfall geplant.
Da es leicht regnet und das Hotel ein Hal-
lenbad hat und Sarah das Wasser liebt, ge-
hen wir - wie manch andere Eltern -
schwimmen. Unser Madel ist ja doch schon
ein wenig gréBer, deshalb missen wir mehr
Zeit fir’s planschen einplanen. AuBerdem
brauchen wir nachher immer noch etwas
Zeit um uns wieder zu erholen. Sie ist ja
doch schon schwer, nach solchen Aktionen
bin ich immer total erledigt. Ich finde es
sehr schon, dass s T

sehr schwierige Thema aus |

wir die Zeit auch so frei
nutzen kénnen. Danach ist Sarah recht mu-
de und muss rasten, denn wir wollen noch
auf das Konzert.

Okidoki, also dann, auf zum Konzert.
D Weinbergschnecken singen und spie-
len. Ich hab schon den einen und anderen
Witz dber ihren Namen gehort. Vgglté:lelnzﬁ
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Hotelpersonal hab ich gehért, dass sie be-
sonders lustig seien, mal schauen. Auf je-
den Fall freue ich mich schon.

Von den ,Schnecken®™ wurde ein musikali-
scher Abend mit Volksliedern, G’ stanzin
und viel Witz geboten. Sie hatten auf alle

Falle , Pfeffer im Hintern“. Alle haben mach-
tig gelacht. SchlieBlich blieben wir auch
nicht vom mitmachen verschont. Alles in
Allem ein gelungener und stressfreier Tag.

Am nachsten Tag nach der neuerlichen
Ubergabe unserer Kinder geht es auf zum
Thema: Alltagsbewaltigung und das wird
von allen Anwesenden gestaltet. Haupt-
sachlich dreht es sich diesmal um die recht-
liche Anderung wenn unsere Kinder volljah-
rig werden. Das interessiert mich natdrlich
auch, denn Sarah wird in zwei Jahren ja
auch schon 18. Und wie ich feststellen
muss, gibt es da einige Dinge um die ich
mich noch zu kiimmern habe. Also schon
toll das es solche Treffen gibt.

Jetzt kommt das Thema: Geschenkideen
flr unsere Kinder. Von Stella,
Christa und Sonja werden
einige neue Spielsachen, wie
zB ein super tolles Klangei
vorgestellt. Das taugt mir

voll. Ich sehe gleich mal im
Internet
nach. Durch

UGU%N

R0

kann man sie
gleich mal ausprobieren. Auch die vielen
Ideen die die Eltern haben, finde ich super.

die mitgebrachten Sachen,

Zum Schluss ist noch die Generalversamm-
lung des Vereins mit einigen Beschlissen an-
beraumt. Auch das muss seine Ordnung ha-
ben.

Treffen vorbei. Die ganze Packerei fir die
Heimreise hat mein Mann schon erledigt, ich
brauche also nichts mehr zu tun, nur mehr
zum Essen zu gehen. Mir geht es an diesem
Wochenende echt gut. Diesmal klappt es mit
dem Essen auch tadellos. Alles Bestens. Ich
werde die Heimreise nutzen, um ein wenig
Uber die besprochenen Sachen nachzuden-
ken. Es steckt echt viel Arbeit und Zeit in ei-
nem solchen Treffen und wir alle sollten
dankbar sein, dass es Menschen gibt, die das
alles ehrenamtlich machen. Immerhin haben
alle ja nicht nur einen normalen, stressigen
Alltag, sondern auch noch die Herausforde-
rung zu meistern, die mit unseren besonde-
ren Kindern einhergeht.

Ich freue mich schon auf das nachste Tref-
fen und moéchte allen Beteiligten von Herzen
ein Dankeschon sagen.

Vor allem an Gilinther Painsi und Christa
Mayr - DANKE. Es wird sehr viel Zeit und
Kraft investiert um dieses Wochenende zu
einem Erfolg zu machen. Es ist nicht einfach
all die Bedlrfnisse abzu-
decken und immer an-
sprechende Themen zu
finden. Auch sollte er-
wahnt werden, dass es
fir die Akteure schon ei-
nen gewissen Stress be-
deutet damit alles - besonders flr unsere
Kinder - rund lauft und sich jeder wohl fihlt.

Seite 13
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Portrait
Annalena Schnoll

Nach meiner Geburt haben sich
meine Eltern riesig Uber mich ge-
freut und das auch alles so kom-
plikationslos verlaufen ist und ich
gesund bin. Meine Mama war
durch die Schwangerschaft meiner
Brider, die Frihgeburten waren,
schon sehr angstlich in dieser Hin-
sicht. Sie musste damals 4 Monate
im Krankenhaus verbringen. So
freute sie sich riesig, dass ich so
ein braves Baby war, wenig ge-
schrien, viel geschlafen und auch
so brav zugenommen hatte. Einfach
perfekt, da meine Brider ja auch noch
mit knapp Uber 2 Jahren sehr an-
spruchsvoll waren.

Nach 6 Monaten fiel meiner Mama
meine Schieflage auf und so begann ich
nach der arztlichen Untersuchung mit
einer wochentlichen Physiotherapie und
ein bisschen spater wurde Mama auch
bezlglich Vojta eingeschult. Nachdem
das fur mich nicht so wirklich ange-
nehm war, habe ich jedes Mal ge-
schrien und so lieBen wir es nach ei-
nem Jahr wieder sein. Meine Schieflage
war etwas spater wieder Kkorrigiert,
aber man hat uns nicht mehr losgelas-
sen, da ich nicht altersgemaB entwi-
ckelt war. Seither habe ich auch noch
meinen Osteopathen, wo ich alle 3 Mo-

ich heiBe Annalena, bin 5
Jahre alt und mdchte mich gerne auch
einmal bei euch vorstellen. Ich wohne
mit Mama Wilma, Papa Michael und
meinen Bridern Benjamin und Sebastian (7 Jahre) in
Wals-Siezenheim, das ist ein groBes Dorf direkt ne-
ben Salzburg.

e

s

el N

Bericht von Annalena mit Hilfe von Mama Wilma, Sbg

nate bin. Den Daniel mag ich total gerne
und ich muss bei ihm auch viel lachen.

Mhm... was konnte ich schon be-
vor mein Riickschritt kam. Selber es-
sen und trinken waren kein Problem und
auch Mama und Ball konnte ich schon
sagen. Ich konnte mich auch problemlos
von der Liege- in die Sitzposition bege-
ben und auch sehr schnell krabbeln. Ich
nahm alles in den Mund und auch die
Spielsachen aus Holz und Bucher wur-
den von mir nicht verschont. In dieser
Zeit kurz nach meinem 2. Geburtstag
wurde ich schon schwacher und dann
bekam ich noch gemeinsam mit meinen
Brudern die Windpocken. Ich war nach-
her so geschwacht, dass ich meine Fa-
higkeiten verlorenhabe und zu klatschen

anfing. .
Seite 14
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Wir wurden auch zwei-
mal nach Miinchen ins
Kinderzentrum nach ,
GroBhadern zur Diagno- ks
sefindung geschickt, je-
doch fand man nichts.
Im Sommer 2013 muss-
te ich wieder mal zum
Humangenetiker ins LKH
und dieser meinte, erst-

mals ganz vorsichtig,
dass es das Rett-
Syndrom sein koénnte.

SchlieBlich wurde meine
Blutprobe nach Wien ins§
Labor geschickt und Ma-
ma googelte sofort nach |
unserem Heimkommen.
Nachdem sie sich die
Seite vom Rett Verein
Osterreich  angesehen
hat, war sie sich 100%ig
sicher, dass ich das Rett-Syndrom ha-
be. Bis wir die Bestatigung in Handen
hielten, dauerte es noch bis Oktober.

Meine Mama nahm sogleich mit GlUn-
ther Kontakt auf und wir durften ganz
kurzfristig noch zum Elterntreffen nach
Hipping kommen. Meiner Mama ging es
dann nicht so gut und ich fing auch mit
meinen taglichen Schreiphasen an, die
dann so ein Jahr andau-
ernden. Das war eine
harte Belastungsprobe flr
uns alle, vor allem meine
Bruder. Mit drei Jahren kam ich dann in
den Lebenshilfe Kindergarten in Salz-
burg, wo ich die ersten zwei Jahre in
einer kleinen Gruppe mit 8 Kindern ver-

Im Kindergarten gefdllt
es mir besonders gut

D

Mein Therapiepferd Ipanema

brachte. Im September 2015 wurde ich
in eine groBe Gruppe mit 16 Kindern in-
tegriert und da gefallt es mir besonders
gut. Es ist immer was los und es gefallt
mir, wenn die anderen Kinder mich in
der Nestschaukel antauchen oder mir in
der Puppenkiche was kochen und ich
darf probieren. Ich bin bis auf Mittwoch
und Freitag immer bis 15 Uhr dort und
dann werde ich mit dem Sama-
riterbus nach Hause ge-
bracht. Mittwochs gehen

wir immer reiten und dann
darf ich den restlichen Tag auch zu Hau-
sen bleiben - sozusagen Mamas und
mein Tag. Ich darf schon Uber 3 2 Jahre
reiten gehen und mache so ganz neben-
bei Fortschritte. Seit einem Jahr sitze ich

Seite 15
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bty
schon 30 min ganz alleine auf meinem wieder mal ein Pauschen brau- "
Pferd ,Ipanema" und werde nur noch che bzw. ein Nickerchen ma-
etwas seitlich gehalten. Natiirlich darf chen mochte, liege ich gerne in
ich dann auch selber die Karotten als Meinem Traumschwinger — wir
Belohnung ftttern. Nicole, meine Hip- haben die XL Variante, damit

: . ich auch viel Platz habe. Der Traum-
potherapeutin, habe ich von Anfang an . . . .
_ _ _ schwinger ist eine ganz groBe und wei-

und sie freut sich sehr wenn ich Fort-

che Hangematte, die meine Mama auf
schritte mache und mittlerweile geht der Integra Messe entdeckt hat - sehr zu
sie mit mir ausgedehnte Spaziergange empfehlen. Auf der Reha in Bad Rad-
und auch bergauf und bergab, was na- kersburg bei der Kids Chance durfte

- | tirlich eine ich dieses Jahr den Motomed gracile Be-
sehr groBe Wegungstrainer ausprobieren und da die-
ser so super bei mir funktioniert, bekom-
me ich diesen demnachst.

Herausfor-
derung ist.
So jetzt habe ich euch Uber mich einen

Wenn Ich Kleinen Einblick gegeben...

Als nachstes steht flir meine Mama die
Suche nach der richtigen Schule an, da
ich ja jetzt das letzte Jahr im Kindergar-
ten bin. In Salzburg gibt es einige Aus-
wahlmoglichkeiten, bin mal gespannt

Seit -‘ein :paar::| was meine Mama fur mich aussuchen
Monaten - habe::| \vird.

ich meinen

Grillo :zu Hause, Bis bald Annalena
einen - Geh-bzw.

Stehstdnder:: =

den::finde: :‘ich

supercoal.

Werde Teil des Rundbriefes =<7

Erzahlen Sie uns doch Ihre netten 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 Uber Therapien, Hilfsmitteln im Alltag, Lebenslaufe, Beschreibungen von
Lebensraumen wie Kindergarten, Schule, Tagesstatten, lUber tolle Urlaubsmdglichkeiten,
selbst adaptierte Spielgerate oder Hilfsmitteln, Forderungen, Tipps und Tricks im Alltag
(zB beim Essen, Trinken, Pflege, Schlafstérungen, ..).
Alles, was sie selbst interessiert, kann fiir jemand anderen von grofB3er Hilfe
sein.
Zdgern 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

Seite 16
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Mein Wings for life run
...running for those who can't —

Am 8. Mai 2016 machten wir (ich, Papa und meine

Schwester Laura) Mama ein besonderes Muttertagsgeschenk. Wir star-
teten gemeinsam in Wien beim WINGS FOR LIFE WORLD RUN. Dabei
1 hat sich Papa vorgenommen, mit mir noch einmal im Chariot (anstatt
dem Rollstuhl - flir mich bequemer und leichter zu schieben) eine lan-
gere Strecke zu laufen.

Das Besondere an diesem Lauf ist, dass es sich dabei um einen Chari-
tylauf zugunsten der Wings for Life Stiftung fiir die Rickenmarksfor-
schung handelt und jeder solange lauft, bis man von einem Catcher

Car eingeholt wird.

Bereits am Vortag wurde alles zusammengepackt. In der Frith merkte ich, dass etwas Besonderes
los war, sodass ich vor Aufregung nicht viel frihstlcken wollte (das natiirlich den
Plan meiner Eltern etwas durch einander warf). Die 2 Stunden Autofahrt war
recht lustig, wir hatten ja noch zusatzlich Begleiter mitgenommen, die standig 'r‘
nach Pausen riefen. Geparkt wurde dann direkt vor dem Schloss Schénbrunn und &
unsere erste Challenge war die richtige U-Bahn zum Karlsplatz. In der Mittagshit- §
ze angekommen, es hatte in Wien an die 25 Grad, holten wir mal unsere Start- |8
nummern und wurden mit knallgelben Lauf T-Shirts ausgestattet. Auch ich be- g

kam extra ein XS T-Shirt. Im Park nutzten wir noch die Wartezeit, um mir das i
mitgebrachte Mittagessen und genug trinken zu geben, denn Papa sagte zu mir: _t
~Wegen dem Trinken bleiben wir nicht stehen!™. Sonnencreme war auch noch g

wichtig und natdurlich viele Fotos.

45 min vor dem Startschuss, gings zum Startblock, ansonsten hatten wir keinen Platz mehr be-
kommen bei dieser Menschenmenge (14.000 Laufer). Dort vertrieben wir uns die Warterei mit
Trinken, nochmal ein wenig aus dem Chariot rausheben und Plaudereien. Endlich 13 Uhr, in 34
Léandern fiel zu gleicher Uhrzeit der Start fir unseren ersten Wings for life world run. Papa war
ziemlich schnell mit mir und musste sich 4 km lang den Weg durch die Menge suchen, was mit
meinem Chariot nicht so leicht war, um auch keinen Laufer zu Uberfahren. Mama hangte sich hin-
ter uns rein. Immer wieder wurde meine Sonnenbrille wahrend dem Laufen gerichtet und die Zu-
schauer feuerten uns an. Mir gefiel diese Atmosphare und ich konnte den Lauf juchzend genieBen.
Einige Laufer wollten sogar mit mir mitfahren bzw bewunderten Papa flr seine Ausdauer. Bei den
Labstationen hatte ich ein wenig Angst, dass ich ja kein Getrank liber meinen Kopf bekomme -
aber alles ging gut.

X

Wir liefen Uber die MariahilfstraBe, die ganze Praterallee runter bis (ber die Reichsbriicke. Laura
schaffte es sogar mit Onkel Andi uns an drei verschiedenen Stellen anzufeuern. Da, nach 20 Kilo-
meter und 1 Stunde 47 Minuten Uberholte uns das Catcher Car und unser Rennen war somit zu
Ende. Meine Eltern waren noch nie soweit gelaufen und schon gar nicht mit mir.
So war die Freude riesen groB und wir trafen uns alle wieder am Karlsplatz, um
nach einem gemeinsamen Essen die Heimreise anzutreten.

Bericht von Sophie Lang mit Hilfe von Mama Sonja

=y
3%‘
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' Da unsere Vanessa eine zunehmende Knie-

& beugekontraktur an beiden Beinen hat, fallt es

B ihr immer schwerer zu stehen bzw mit Unterstiitzung zu
gehen. Eine aufrechte Koérperhaltung ist gerade bei unse-
ren Madchen flr eine positive Wahrnehmung des Koérpers
sowie ihrer Umgebung wichtig.

Daher haben wir uns vor einiger Zeit entschlossen, ihr die Mdglichkeit einer auf-
rechteren Koérperhaltung zu bieten und zugleich auch ihren FliBen wieder die
Méglichkeit zum Stehen und Gehen zu geben. Vanessa weil3, wie man einen
Schritt vor den anderen setzt, nur die Umsetzung ist schwierig flr sie. Mit einem
Kdrpergewicht von knapp 45 kg ist sie leider nun auch
uns zu schwer geworden, und wir kénnen ihr bei langeren
Strecken keine Unterstutzung mehr bieten.

Mit dem Meywalk 3 hat sie nun die Mdglichkeit, in der Ki-
che in Mamas Kochtdpfe zu gucken, ihr beim Ausstechen
der Kekse zu helfen, beim Tischdecken mit dabei zu sein,
auch im Stehen DVD zu schauen, oder mit dem Tobii zu
spielen.

Unpraktisch ist das ,Einsteigen" in das Gerat. Vanessas
Spastiken sind oft unltiberwindbare Hindernisse, und fami-
lienfremde Betreuer schaffen es gar nicht, sie in den Geh-
trainer zu stellen. Das ist schade, da die Auswahl an Geh- Gehtrainer Meywalk 3 von
trainern nicht gerade Uppig ist, und der Meywalk 3 so die Atoform

beste Alternative darstellte.

Auch das Spazierengehen mit unserem Hund Lucky bei schénem Wetter ist mit
dem Gehtrainer moglich. Es kommen so schon mal ein paar hundert Meter ge-
meinsamer FuBmarsch zusammen, wobei jede/r mit Freude dabei ist.

Am Anfang musste ich Vanessa mehr schieben und ziehen, mittlerweile kann sie
sich auf ebenen Flachen schon recht gut langsam selbst fortbewegen. Es kommt
auf die Incentives an und inwieweit wir sie motivieren kédnnen ein Ziel zu errei-
chen.

Leider gibt es flr dieses Therapiegerat keine Zuschlsse seitens 6ffentlicher Stel-
len. Gott sei Dank hatte Vanessa wieder einen “Gllicksengel®, der ihr den Gehtrai-
ner ermadglichte.

Weitere Info: www.atoform.at/meywalk-mk3

Bericht von Stella Peckary mit Vanessa
Mail to: stella.peckary@rett-syndrom.at
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Hilfsmittel
Integra Messe - Rollstuhl

Gleich nachdem wir am Dienstag von der Reha aus Bad

Radkersburg heimgekommen sind, fuhren wir am 27. April

2016 auf die Integra Messe nach Wels. Ich brauchte unbedingt einen
neuen gréBeren und kantelbaren Rollstuhl und auf dieser Messe gibt es

An diesem Tag fand ja fast ein kleines Rett- \
Familientreffen statt. So trafen wir Schndéll Wilma mit An-
nalena, Christa Mayr mit Theresa und naturlich auch Ro- =&
mana Malzer, sie durfte wie jedes Jahr, Life Tool auf der Messe vertre-
ten.

Es gab ja so viel zu sehen, da ist es ratsam, sich vorher zu Uberlegen,
WAS man wirklich sucht - namlich einen Rollstuhl. Gleich der erste
Stand von HOGGI hatte einen idealen Kinderrollstuhl ausgestellt - ge-
nau in meiner GroBe und meiner Lieblingsfarbe. Dieser Swingbo-VTI ist
kantelbar (wichtig flir meine Trink- und Ruhephasen und eventuellen g
epileptischen Anfélle), sehr wendig und vom Gewicht eher gering. Die §

: Sitzbreite kann noch verstellt werden. Ja - der &8
passt eigentlich schon ganz gut.

Der weitere Rundgang brachte keinen fiir uns in &
g Frage kommenden Rollstuhl mehr. Natdlrlich be-
- suchten wir auch noch Herrn Waser, von Otto-
bock, der uns bisher immer mit Hilfsmitteln
wie dem Rehabuggy , Kimba Neo" und ,Kimba
Cross" versorgte.

Eine Pause machten wir dann noch um den Vortrag
von Thomas Geierspichler zu héren - ich bekam sogar
mit ihm ein Foto. So ein Tag ist ganz schén anstren-
gend, viele Leute, wenig Luft und Bewegung, standig
Probesitzen.

'Da das Verordnen und Genehmigen des Rollstuhls
Swingbo-VTI von Hoggi, die Auswahl von Zubehér,
wie Therapietisch und dem Outdoorvorbau (da wird ein zusatzliches gro-
Bes Rad vorne am Rollstuhl fir das Gelandefahren befestigt) langer dauerte, erhielt ich
o i . den Rollstuhl erst im September. Aber jetzt, find
8, ich ihn ideal fur mich, auch ist er schneetauglich.
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Tag der seltenen Krankheiten

Der Rare Disease Day findet weltweit
am 29.2.2016 statt. In Wien fand der
Marsch der seltenen Krankheiten am
27.2.2016 bereits zum achten Mal
statt. Teilgenommen haben neben den
vielen Betroffenen und Angehdrigen
von Betroffenen, Vertreter der Selbst-
hilfegruppen und des Dachverbandes
Pro Rare Austria.

*, P10 rars ausiria

allianz fir seltene erkrankungen

Wir, Familie Lang (aus 0O)
und Familie Dworschak (aus
Wien) mit unseren Tdchtern Sonja und
Sophie, nahmen fiir unsere ORSG da-
ran teil. Treffpunkt war somit am
Samstag um 11:00 Uhr am Christian-
Broda-Platz. Dort wurden wir bzw un-
sere Rollis der Kinder mit bunten Luft-
ballons von Pro Rare Austria ausgestat-
tet und von der Blasmusikkapelle
Kreuttal mit beschwingten Liedern ein-
gestimmt. Unter dem Motto fir 2016
Erhebt eure Stimme - Gemeinsam
fir die Seltenen marschierten nun
rund 480 Teilnehmer auf der neuen
Route Uber die Wiener Mariahilfer Stra-
Be bis zum Museumsquartier. Bei scho-

nem, jedoch sehr windigen
suchte der Menschenzug mit

nsparen-
ten, Informationstafeln, kufzen Anspra-
chen in der Offentlichkeit und bei Ent-

scheidungstragern das Bewusstsein flr
seltene Krankheiten und deren Auswir-
kungen auf das Leben der Betroffenen
aufmerksam zu machen. Auch wir ver-
teilten unsere Rett Informationsfolder
und kamen so zu interessanten Gespra-
chen mit anderen. Denn obwohl in Oster-
reich an die 400.000 Menschen von einer
seltenen Erkrankung betroffen sind, gibt
es zahlreiche Probleme zu bewaltigen
und viele Krankheiten
sind nicht bekannt.

]

| Zirka eine Stunde spater

wurde das Museums-
% ¢ u-#l quartier erreicht. Nach
,~ Meinem tollen musikali-

schem Abschlussstlck
‘und einem groBen Grup-
penfoto, konnten die bis
dahin noch nicht verweh-
' ten Luftballone in den
. Himmel, als Signal der
~ weltweiten  Verbunden-
heit losgelassen werden.

Nach einem kleinen Imbiss, folgte eine
Informationsveranstaltung tber neue Me-
dikamente, Chancen und Herausforde-
rung fur die gesetzliche Krankenversiche-
rung. Weiterer Schwerpunkt war der Na-
tionale Aktionsplan flr Seltene Krankhei-
ten und deren Umsetzung.

Im Anschluss daran fand die Generalver-
sammlung der Pro Rare Austria statt.

Danke, dass wir mit Sonja diesen Tag ge-
meinsam erleben durften.

Sonja Lang mit Tochter Sophie

Seltene Erkrankungen sind selten, betroffen sind viele.
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Erhebt eure Stimme — Gemeinsam fiir die Seltenen }

Seltene Erkrankungen zeichnen sich
dadurch aus, dass nur wenige Menschen be-
troffen sind, laut Defi-
nition nur 1 von 2.000.
Derzeit sind 6.000 bis
'8.000 Rare Diseases
#. offiziell anerkannt. In

Osterreich leiden rund 400.000 Menschen an
einer seltenen Erkrankung. So unbekannt,
dass oft den Arzten ,Nachhilfe® gegeben
werden muss. Denn es sind besonders Kin-
der und Jugendliche betroffen, und ihre Be-
zugs- und Betreuungspersonen gehen mit
ihnen den Leidensweg, bis die richtige Diag-
nose gestellt ist, damit anschlieBend - hof-
fentlich -die richtige Medikation erfolgen
kann. Nicht selten werden Krankheiten erst
nach Jahren (an)erkannt, und die Patienten
mussen sich mit ihrer speziellen Lebenssitua-
tion abfinden. Wahrenddessen konnen sie
kaum auf Akzeptanz ihrer sozialen/
politischen Umwelt hoffen.

Rare Barometer Voices R

EURORDIS, die Europaische Organisation flr Seltene Krankheiten, startet W
ein neues Projekt namens Rare Barometer Voices. Diese Initiative mdchte Rare
die Stimme der Patienten mit seltenen Krankheiten in Europa starken. Ihre Barometer
Meinungen und Erfahrungen reflektieren Zahlen und Fakten, die an Ent- Voices
scheidungstrager auf europdischer Ebene und andere einflussreiche Per- A EURORDIS & INITIATIVE

sonlichkeiten weitergereicht werden kénnen, um deren Aufmerksamkeit

auf die in der Gemeinschaft von Patienten mit seltenen Krankheiten in Europa notwendigen
MaBnahmen zur Herbeifihrung von Veranderungen, die Sie direkt betreffen, zu lenken.
Dies wird uns helfen, das Bewusstsein Uber die Auswirkungen des Lebens mit einer selte-
nen Krankheit zu starken.

Méchten Sie die Stimme von Patienten mit seltenen Krankheiten mit ihren Meinungen und
Erfahrungen starken, dann melden Sie sich an bei Rare Barometer Voices! Sie kdnnen frei
entscheiden, an welchen Umfragen Sie teilnehmen mdchten und sind streng vertraulich
und Eigentum von EURORDIS, einer gemeinnttzigen Organisation, und werden nicht fur
kommerzielle Zwecke eingesetzt. Derzeit laufende Studie: Auswirkungen von seltenen

Krankheiten auf das tagliche Leben (Bildung, Arbeit etc.), INNOVCare-Projekt. http://
www.eurordis.org/voices/de Seite 21
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Biometrisches Foto beim Reisepass A
bei Menschen mit Beeintrachtigung A

. phuuu - da hat sich meine Mama mal wieder fast(!) umsonst Sorgen gemacht. M’é/m
Relsepass ist abgelaufen und wir wollten einen Neuen beantragen. —
Doch dazu bendétigt man natlrlich ein sogenanntes biometrisches Passfoto.

Das heiBt: ernst schauen, nicht lachen, Mund zu, Augen gut
sichtbar, Blick gerade aus - lauter Anforderungen an besondere
Kinder bzw Menschen wie mich. Nicht Lachen - naja, krieg ich
hin, Blick gerade aus - Papa macht den Kaspar - passt - Mund
geschlossen?! - naja - DAS geht fast gar nicht .... gar nicht so
einfach zu erfillen ist das alles.

Ich war mit Papa beim Fotografen und stellt euch vor, der hat
es geschafft super taugliche biometrische Passfotos von mir zu
machen.

EUROPAISCHE UNION

REPUBLIK OSTERREICH

Mit diesem Foto war das flr das Fraulein vom Amt gar kein
Problem, mir einen neuen Reisepass zu beantragen, obwohl
der Mund nicht geschlossen war. Ich war ja selbst bei der Beantragung auf der Bezirks-
hauptmannschaft mit dabei, so hat die Dame dort gleich gesehen, warum das mit dem
Mund-schlieBen bei mir so nicht wirklich gut klappt.

AuBerdem, wo steht geschrieben, dass bei Kindern der Mund geschlossen sein muss bei
den biometrischen Passfotos? Bei Kindern steht bzgl Mund nix dabei - Zitat:

"Kinder missen alleine auf dem Foto abgebildet sein. Das Gesicht
muss vollsténdig sichtbar und die Augen gedffnet sein."

Dazu ein weiteres Zitat aus dem Merkblatt der Bundesrepublik Deutschland: "Die
Passbehérde kann Ausnahmen von den internationalen Anforderungen zulassen, wenn
medizinische Grinde vorliegen, die nicht voriibergehender Natur sind. Darunter fallen
Ausnahmen wie das Tragen einer Brille mit geténten Glédsern, z.B. aufgrund einer Au-
generkrankung, sowie eine ungewdhnlichen Anatomie des Kopfes oder dauerhafte Folgen
eines Unfalls. In diesen Féllen wird ein ePass mit einem Foto ausgegeben, das nicht den
grundsétzlichen Anforderungen an die Biometrietauglichkeit entspricht. Die Passinhaber
miussen deshalb keine Probleme bei kiinftigen Reisen beflirchten.”

it dhe Avgen vesdecken

{ 7 9. Kopfoedeckung
lh sy In a o
&a} Ly - i duc st Bericht von www.isabella-
E }‘ f."::"“;‘.::,',ii"l‘;f‘.:”m? _— online.blogsport.co.at
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SPENDE an ORSG—steuerlich absetzbar

Neben der taglichen Pflege, bestmdglichen Unterstit-
zung und Betreuung unserer besonderen Kinder mit dem
Rett-Syndrom und der Bewaltigung unseres Alltags, wer-
den von einigen Mitgliedern viele ehrenamtliche Stunden
fur die 6sterreichische Selbsthilfegruppe aufgebracht. An
diese Personen mdchten wir an dieser Stelle unseren
Respekt und Dank aussprechen.

An dieser Stelle méchten wir Sie informieren, dass die
Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft den Spen-
denbegilinstigungsbescheid flir mildtatige Einrichtun-
gen gemal § 4a Abs 2 Z 3 lit a bis ¢ EStG erhielt.

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

somit steuerlich absetzbar.

Ohne die Spenden ist die Tatigkeit des Vereins nicht méglich und kénnte die be-
troffenen Familien nicht unterstitzen. Mit dem Spendenbeglinstigungsbescheid
haben wir nun die Voraussetzungen geschaffen, dass die Spenden in der Steuer-

erklarung absetzbar sind.

Die ORSG ist auf finanzielle Unterstiitzung angewjesen.

Danke Stella

Wie schon vielen bekannt sein durfte, ist unsere Stella Peckary Ende 2016 in den wohl-
verdienten Ruhestand gegangen. Stella hat als Mitarbeiterin-der Bank Austria Member of
UniCredit zehn Jahre lang fiir die ORSG Uber das Projekt Gift Matching Programm
Spendengelder gesammelt. Diese Einnahmen trugen wesentlich zur Finanzierung un-
serer Aktivitaten bei.

Liebe Stella, wir wiinschen dir nun mehr Zeit flr dich, Erho-
lung, viel Gesundheit fur dich und deine Familie und danken
dir fUr dein jahrelanges ehrenamtliches Engagement. Wir

~ 1 wissen deine grolen Bemuhungen und Taten - sei es Spen-

beste. Es ist schdn, dass du bei uns dabei bist.

Isterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

- den zu lukrieren, die ORSG international zu vertreten, uns
. mit Informationen aus der Forschung und der Rett-Welt zu
versorgen, GroBveranstaltungen und Familientreffen mit zu
organisieren - sehr zu schatzen und winschen dir das Aller-
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Benefizkonzert der
00 Polizeimusik

in Benefizkonzert der Extraklasse zu-

gunsten Sophie Lang aus Hellmonsddt

und des Osterreichischen Rett Syndrom

Vereins organisierte am 15. Oktober
2016 der Hellmonsddter Musikverein.

Im festlich geschmiickten Turnsaal der Schu-
len prasentierten sich 65 Musiker/innen der Oberosterreichi-
schen Polizeimusik unter der Leitung von Mag. Dr. Harald Ha-
selmayr. Das musikali-
sche Programm spannte sich vom tradi-
tionellen Marsch und Polka zu Charly
Chaplin und einem Musicalquerschnitt.
Fir das leibliche Wohl der Bersucher/
innen wurde mit einem selbstbemachten
Rehragout gesorgt. So konnten dem
Verein EUR 500,00 an Spenden uber-
reicht werden.

Fotos: © was-tuat-si.at, Hans Filipp

Geschenk- bzw Spielideen

Wie schwierig es ist, passende Spielsachen (nicht nur Therapiegerate) fur unsere Mad-
chen zu finden, hat sicher schon jeder erlebt. Am Elterntreffen wurden ein paar Sachen
vorgestellt.

Christa stellt uns Brummel den Geschichtenbar
vor. Dieser Bar erzahlt die aufgeladenen Geschich-
ten oder singt Lieder vor. Dabei bewegt er seinen
Kopf.

Vanessa liebt ihre groBe Handpuppe (Living Puppets). Die kann ja
auch wirklich sehr viel machen und sagen. Es gibt sehr viele Figuren:
von Madchen bis Jungs, auch Tiere, Comicfiguren.

Seite 24
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Geschenk- bzw Spielideen

Klangei: Dabei handelt es sich um ein vibrierendes Klangei, welches
die Musik splirbar macht. Sophie liebt es, wenn ihr Kérper zum Reso-
nanzkdrper wird und sie die Musik auch splren kann. Sie wird dann
schnell ruhig, lauscht und genieBt die positive Stimmung. Auch haben
wir zur Beruhigung das Klangei im Urlaub, Reha,.. Mit.

Im Internet zu bestellen auf: www. vibratingmusic.com

Hiipfpferd Rody Max: Um Sophies Balance und Gleichgewicht zu férdern,
ist das Hupfpferd ideal. Natirlich ist die GréBe und auch das Gewicht be-
grenzt. Sophie ist derzeit acht Jahre alt. Aber es eignet sich flr drinnen

f und auch drauBen im Garten. Je wilder wir sie dabei schaukeln, desto lus-
tiger ist es.

Ocean drum gibt es in den unterschiedlichsten Ausfihrun-

gen. Auf alle Falle sind in der Trommel Klgelchen, die natlir-
lich die Aufmerksamkeit beim darauf Schlagen noch mehr wecken und auch
zusatzlich ein Gerausch erzeugen. So macht das Tro@meln
wirklich mehr SpaB.

@ Um ihre Hande anzuregen, sind wir immer auf
der Suche nach den unterschiedlichsten Materi-
alien. Neben dem bekannten Bohnenbad, Ra-
W sierschaum gibt’s fir Sophie auch den Kinetic
"4 Sand oder den wirklich duBerst schleimigen

~ Glibbi Slime (Schleim) in den verschiedenen
Farben. Der Schleim ist gewdhnungsbediirftig, aber wir haben
schon auch die ganze Badewanne damit angefulit.

Unsere Logopadin empfahl uns, die Laute von Sophie nachzuahmen, damit
sie sie eventuell auch wiederholt. So sind wir auf den Labberpapagei ge-
kommen. Dieser Papagei macht alle Laute nach und bewegt auch noch sei-
nen Kopf dazu. Also da sind wirklich schon lustige , Dialoge"™ entstanden. Es
gibt verschiedene Labbertiere.

Gerne hat Sophie auch den Chi Chi Love Hund. Dieser
Hund fuhrt auf 13 verschiedene Kommandos unterschiedli-
che Bewegungen und Laute aus. Da tut sich gleich was. Da
Sophie ja nicht spricht, haben wir ein paar dieser Befehle
auf den Step by Step gesprochen, sodass sie selbst den
Hund herum kommandiert. Wie zb ,,Mach Kopfstand!™ oder
»Gib Kisschen™.

Bitte gebt uns eure Ideen bekannt!
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Ween, im Alai 2006

Wir sprechen Familie Martinek unser herzlich empfundenes Mitgefuhl aus.

Und wenn du dich getréstet hast, wirst du froh sein,

mich gekannt zu haben.

Du wirst immer mein Freund sein.

Du wirst dich daran erinnern, wie gern du mit mir gelacht hast.

A. de Saint-Exupery
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In Gedenken an Sonja

Wenn mr Soxse
DUS LEBENS UNTERGENT,
LEUCHTEN DIE STERNE DEX ERINNERUNG,

IN TIEFER TRAUER GEBEN WIR NACHRICHT,
DASS UNSERE LIEBE, UNVERGESSLICHE TOCHTER, SCHWESTER, NICHTE,
COUSINE, ENKELIN UND FREUNDIN

SONJA MARIA DWORSCHAK

DONNERSTAG, DEN 30, Juni 2016,
IM 17, LEBENSIANR PLOTZLICH UND UNERWARTET VON UNS GEGANGEN 18T,

UNSERE LIEBE SONJA WIRD AUF DEM FRIEDHOF BREITENLEE
(1220 WieN, AN DER BREITENLEER STRASSE 231) AUFGEBAHRY UND
MONTAG, DEN 11. JuLl 2016, usm 10 Unr
NACH FEIERLICHER EINSEGNUNG IM FAMILIENGRAB ZUR RUNE GEBETTET,

MARTHA UND PETER
| R TSN

ALEXANDER
Bruoew

1M NAMEN ALLER VErwaNDTEN UND FrEusoe

WIEN, DEN 4, JuL) 2016

Ist SINN UNsSERER SONIA BUTTEN Wik, VON KRANZ. UND BLUMENSPENDEN ABZUSEMEN
UND DEN DAFOR GEOACHTEN BRYRAG DEa OsTeRREICINISCHEN RETT-SYNDROM-GESELLSCHAFT,
IBAN: ATIS 6000 0000 2177 2800 zv WIDMEN,

OLATATTUNG Avim

Wir trauern gemeinsam mit Sonjas Familie

und sind dankbar flir die gemeinsame Zeit.

Ein Mensch wie du wird immer bleiben,
ein Mensch wie du geht niemals fort.
Du wirst in unsre Herzen schreiben,

zu jeder Zeit, an jedem Ort.
(Bernd Walf)
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Liebe SMJ'm Liebe beste Freundin!

Vor etwas wehr als zehn Jahven haben wir uns bel etnem Rett -Treffen tn Wien ken-
nengelernt. Wir haben uns auf Anhieb auch ohne Sprache sehr gut verstanolen, viel
miteinander gelacht und auch wmanchen unfug gemacht. - Mit unseren Eltern
machten wir Ausflitge, und haben uns gegenseitig besucht. Bel Dir zu Hause odurfte
Leh sogar in Delnem Sessel sitzen. Gemelnsam it Julia haben wir in der Kids Chan-
ce Viele Jahve die Therapien Uber uns ergehen Lassen, ja oft waren wir so erschdpft, dass
wir bebm Schoppen mit unseren Mawmas eingenickt sind, Der Besuch beim Spring-
brunen tn Bad Radkersburg und um diesen herumzugehen war jedes Mal ein High-
lght.. Wir drel waren das ,Kleeblatt” in der Kids Chance!

Dein Lachen, Dein Hitpfen, Deln Plaudern, Deln Quietschen, Deln Grapschen, Delne
kurzewn Blicke, Detn Kichern ...,

Sownja, Pu fehlst......

Delne Vanessn Peckaarg

Sonja, Julia und Vanessa

Lasst uns offen und mutig starten
in ein neues Jahr hinein.
Alt sollen Kummer und Sorgen,

Neu sollen Liebe und Hoffnung sein.

‘ In diesem Sinne winscht die
Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
ein gutes neues Jahr 2017

£a
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Buchtipps 5

Elternratgeber

Dieser Elternratgeber ,Ich bin auch noch da!™ zum Thema Ge-
schwisterkinder von chronisch kranken und/oder behinderten
Kindern, herausgegeben von der Novartis Stiftung FamilienBan-
de und dem Institut flr Sozialmedizin in der Padiatrie Augs-
burg, richtet sich an Mutter und Vater, die nach Ideen und In-
spirationen suchen, um die besonderen Herausforderungen in

. —t der Familie bestmdglich zu meistern. Der Elternratgeber ist
,,Ich’bin auch o . f _

% ausdricklich nicht als Therapieunterstiitzung gedacht. Vielmehr
noch dal handelt es sich um eine Sammlung von Informationen, Anre-
b gungen und Vorschldgen zum Thema Geschwisterkinder, die

dabei helfen soll, die individuelle Situation besser zu verstehen

und meistern zu kénnen. Das vorgestellte Wissen stammt aus
(83 Frscosunce 4% der Lebenspraxis erfahrener Eltern und Erkenntnissen von Ex-
perten in der Geschwisterbegleitung.

.

Die Autorin des Ratgebers ist Isolde Stanczak, die mehrjahrige Berufserfahrung in der Ent-
wicklung und Durchfihrung von Fort-und Weiterbildungen fur Fachkrafte im Gesundheits-
wesen, in Patientenschulungen sowie als Case Managerin und Coach besitzt. Sie ist Teil
des Teams um Andreas Podeswik vom ISPA, dem wichtigsten Partner der Stiftung Famili-
enbande seit der ersten Stunde, wo sie inhaltliche Verantwortung fir den Informationsser-
vice zu dem Thema Geschwister flr betroffene Familien und Fachkreise tragt und im Rah-
men des GeschwisterClubs Augsburg mitarbeitet.

Download unter: http://www.stiftung-familienbande.de/service/elternratgeber.html

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

Die aktuelle Biicherliste ist auf der Homepage der ORSG einsehbar ‘
www.rett-syndrom.at. Darin befinden sich Rett-Syndrom spezifi- == Pliogegend
sche Blicher, besondere Kinderblicher, Blicher Gber UK, DVD's. |
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Flohmarkt flir Kinder mit besonderen
Bedirfnissen im Internet

Roman und Barbara Egger aus Berg-
heim bei Salzburg haben in Eigeninitia-
tive den Flohmarkt fur Kinder mit be-
sonderen Bedurfnissen 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 bendtigen sie
eben andere "Dinge" als "gesunde" Kin-
der.

Rollstiihle, Steh- und Gehhilfen, spezi-

nem Sozialstaat leben indem Kranken-
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 Moéglichkeit
online gebrauchte Rollstihle, 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
"Unterstitzte Kommunikation".

elles Spielzeug oder andere therapeuti-
sche Hilfsmittel. Auch wenn wir in ei-

get2gether ein Verein der Ausfliige, Treffen und Veranstaltungen

organisiert fir Familien und Menschen mit und ohne Behinderungen.

Wir unterstitzen durch das Gefuhl der Zusammengehdérigkeit - DU

BIST NICHT ALLEIN!

Auch die Geschwisterkinder sind herzlich willkommen, sie werden oft ,vergessen" im All-
tagsstress. Wir bekommen oft erzahlt, dass nicht betroffene Geschwisterkinder unter
mangelndem Selbstvertrauen leiden und sich ein Uberdurchschnittliches Sozialverhalten
aneignen.

Wir haben ein Ohr flireinander, eine Schulter zum Anlehnen wenn nétig und vor allem
VERSTANDNIS! Die Idee dazu ist entstanden, als selbst betroffene Mutter von insgesamt
3 Kindern von denen zwei davon besonders sind, aber wiederum beide ganz anders. Ich
hatte es satt, dass jeder Familienausflug ein riesen Kopfzerbrechen war. Machen wir die-
ses? Nein, geht wegen diesem Kind nicht... Machen wir das? Nein, dann langweilt sich
dieses Kind... Katastrophe wenn es regnet!!! SCHLUSS, AUS, BASTA!!! da muss was her!!
Unkompliziert, unburokratisch, spontan machbar!

Die Geburtsgedanken von get2gether!

Unser Ziel ist ein Freizeitzentrum fir Menschen mit besonderen Bedurfnissen, ihre Ange-
hérigen und Freunde ohne Altersgrenze.

” ” Gliick ist...

get2gether
Anton Freunschlaggasse 10/2/11 wenn man dafiir geliebt wird, wie man ist!
1230 Wien

Email: info@get2gether.info
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Termine

0 Tag der seltenen Krankheiten 4. Marz 2017 in Wien, Salzburg

0 Rett Familientreffen vom 2. bis 4. Juni 2017 in Hipping, OO0, in ~
bewahrter Form

0 Rett Elterntag am 23. September 2017 im Seminarhof Kletzmayr
St. Marien 00

0 2. bis 4. November 2017 5. Europaischen Rett Syndrom Kongress in Berlin
mit Herrn Prof. Dr. Bernd Wilken als Prasident
Themen: Skoliose, Epilepsie, MeCP2 Funktion, Kommunikation, Forschung

Marsch der seltenen Krankheiten 2017

Save the Date: Fest der Seltenen

Am Samstag dem 4. Marz 2017 veranstalten wir
im Zuge des weltweit ausgerufenen Rare Disease
Days das Fest der Seltenen. Unter dem Motto
»Sselten, krank und trotzdem optimistisch™ feiern
wir im MuseumsQuatier (in der Arena 21) von
13:00 bis 16:00 Uhr mit Vertretern und Betroffe-
nen seltener Erkrankunge, wie dem Rett-
Syndrom, mit Gesundheitspolitik, Pharmaindust-
rie und Offentlichkeit.

Flr gute Unterhaltung und das leibliche Wohl &
wird gesorgt. Kommen Sie zahlreich und feiern : p10 raro ausj”a

Sie gemeinsam mit uns diesen besonderen Tag. allianz fir seltene erkrankungen

Notfallausweis - schon erstelit?
Notfallausweis Da unsere Kinder nicht fiir sich selbst spre-
www.rett-syndrom.at - kann nicht laufen chen koénnen, haben wir in Anlehnung und

- ist inkontinent

- hat ZEhneknirschen mit Genehmigung der "Elternhilfe flr Kinder
Muster Maria :::::';:‘n‘?mmm mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V." ei-
01.01.1900, VsNr 1234 - hat Handstereatypien nen Notfallausweis erstellt. Dieser sollte
:;;aiinshlfﬁ‘ SR BACHTEN S Dieser Ausweis kann iber die ORSG bestellt
(03616):;:55 A 1 o i werden und steht auch als ausfillbare PDF-
(0676) 833 44 - 123 (0676) 833 44 -123 oder (0676) 833 44 - 456 Datei fur den Selbstausdruck auf unserer
ERZITTTES GEETTTEMS  Homepage zur Verfugung.
Die Person, die diesen Ausweis mit keine keine
sich fiihrt, ist auf Hilfe angewiesen. www.rett-syndrom.at
Sie hat das RETT-SYNDROM

(ICD-10 | F84.2) und kann nicht
fir sich selbst sprechen.

Bi hten i Dr. Muster Max Blutgruppe: A positiv
tte beachten Sie die 8786 Musterort Behinderung: 100 %
Informationen auf der Riickseite! (03614) 22 123 Versicherung: StGKK
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sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Die Osterreichische Rett Syndrom Ge- Weitere Informationen unter:
sellschaft (ORSG) ist ein Selbsthil-
feverein von - gréBtenteils - selbst be-
troffenen Eltern (aber auch Arzten,
Angehdrigen, ...), die sich als Erstan-
laufstelle flur betroffene Familien ver-

www.rett-syndrom.at

steht. Wir versuchen zu trésten, Angs- Prasident der ORSG:
te und Sorgen ein wenig zu verklei- Giinter Painsi
nern und bei Bedarf an Arzte, Thera- Neulassing 169
peuten oder andere Familien zu ver- A-8900 Selzthal

mitteln. Wir leisten Aufklarungsarbeit,

kimmern uns um internationale Kon- Telefon: (+43) (0) 676/9670600
takte (Eltern und Wissenschaft) und E-Mail: info@rett-syndrom.at
wir wollen - in bescheidenem Rahmen ) )

- auch finanziell unterstiutzen.

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

« den Bekanntheitsgrad von Rett-Syndrom u. ORSG in Osterreich weiter erhdhen
« Forschungsprojekte innert Osterreichs, in dem uns moglichen Rahmen unterstiitzen
« 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

So hilft Ihre Spende, so helfen wir:

- Therapie- und Forschungsférderung

- Rett-Familientreffen und Wochenenden
- persdnliche Beratung
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sinszeitschrift der ORSG. Citisllrensed 2, IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346
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Seite 32



