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Rundbrief

DIESER MOMENT

Diese Momente wiirde ich gerne festhalten

Festhalten, damit sie mir nicht verloren gehen.

Entdechken, was wir Menschen oft nicht

so schnell sehen.

Du schaust mich an und ich sage dir

Das ist einer dieser Momente, die ich mein

Wo ich denke, wie wird‘s wohl in Zukunft sein

Doch dann sage ich, der Augenblick zdhlit -

Jetzt und hier.

www.rett-syndrom.at

Ihre Spende ist steuerlich absetzbar—SO 2555
k DANKE—Helfen Sie uns durch Ihre Spende!
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Nicht den Mut verlieren

Schon vor Jahren habe
ich eine Schachtel Uber-
geben bekommen, in der
einige Dokumente aus der
Zeit stammten, als das
Rett-Syndrom noch wenig
bekannt war.

Darunter auch Bilder von
Dr. Andreas Rett, auf de-
nen Eltern mit ihren Kindern zu sehen sind.
Das ist aber schon lange her, dachte ich mir,
und wo stehen wir heute mit unserem Wis-
sen und den Heilungsmdglichkeiten fir das
Rett-Syndrom? Da koénnte man leicht den
Mut verlieren. Dann habe ich aus unserem
Blcherregal das Buch ,Das Rett-Syndrom
Handbuch" von Kathy Hunter rausgenommen
und darin gelesen. Gleich am Anfang findet
man ein wunderbares Zi-
tat von Dr. Rett: ,Ich
méchte den Eltern meine
Dankbarkeit aussprechen
fuar all die Liebe und Zu-
neigung, die sie ihren Kindern entgegenbrin-
gen, und meine Bewunderung fur all ihre Be-
mdihungen und das, was sie fir ihre Mddchen
tun. Verlieren Sie nicht den Mut, bewahren
Sie sich die Liebe flr Ihre Kinder und denken
Sie an das, was ich immer versucht habe zu
sagen: betrachten Sie nur den wundervollen
Ausdruck in den Augen dieser Mddchen und
Sie sehen, was sie so liebenswert macht".

Ich denke, darum geht es im Alltag mit un-
seren Rett-Kindern, den Mut nicht zu verlie-
ren und die Liebe zu unseren wunderbaren
Kindern zu bewahren.

Das neue Jahr 2018 wird dazu sicher wieder
Herausforderungen und neue Madglichkeiten
hervorbringen um Mut zu beweisen. Als gro-
Be Rett-Familie haben wir schon in der Ver-
gangenheit einiges erreicht und uns vorge-

‘-\ ® ORSG
- Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Im:Alltag mit unseren Rett-Kindern den Mut
nicht verliereniund die Liebe zu unseren
wunderbaréen Kindern:bewahren.

Liebe Leserin, liebe Leser!

nommen in der Zukunft den Mut nicht zu
verlieren, und weiterhin das Beste flr un-
sere Kinder zu suchen. In dieser Ausgabe
unseres Rundbriefes kénnen Sie auch wie-
der lesen, dass wir den Mut nicht verlieren
und weiter vorangehen. Interessante Be-
richte und tolle Informationen haben wir
wieder zusammen getragen. Und sollte Sie
mal der Mut verlassen, dann nehmen Sie
mit anderen vom Rett-Syndrom betroffe-
nen Familien Kontakt auf oder lesen wieder
im ,Rett-Syndrom Handbuch". In diesem
Sinne winsche ich Ihnen viel Mut flr die
Zukunft und die Liebe und Zuneigung flr
Ihre Kinder, die uns voranbringt.

Schreiben Sie uns Ihre persdnlichen Er-
fahrungen und Herausforderungen im Um-
gang mit vom Rett-Syndrom betroffenen
Kindern. Was bedeutet
es fur Sie "Zeit fiir das
Wesentliche" zu ha-
ben? Auf ihre Antwor-
ten freuen wir uns und
winschen viel Freude beim Lesen der Bei-
trage in diesem Heft. info@rett-
syndrom.at

Herzlichst

Gunther Painsi
Prisident der Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft
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Liebe Vereinsmitglieder, liebe Unterstiitzer und Un-

' Gesellschaft!

Mit diesem Bericht méchte
ich Thnen einen kurzen
Uberblick iber unsere fi-
nanzielle Vereinsgebarung
geben.

Mit Anfang des Jahres 2016 tUbernahm ich
die Agenden des Kassiers von meinem
Vorganger Karlheinz und werde sie mit
bestem Wissen und Gewissen, so wie
er, zum Wohle unseres Vereines weiter-
fuhren. Ich bedanke mich bei den Mitglie-
dern flr das entgegengebrachte Vertrau-
en in diese verantwortungsvolle Tatigkeit
und freue mich schon auf die gute und
konstruktive Zusammenarbeit mit dem
gesamten Vorstand.

Die groBten Ausgaben im Jahr 2016 hat-

ten wir—wie jedes Jahr—bei unserem Fa-
milien-Treffen in Hipping, sowie bei der
internationalen Rett-Syndrom Konfe-
renz (RTT 50.1) in Wien im Herbst.

Auf Grund der erfolgreichen internationa-
len Konferenz in Wien, hatten wir im Jahr
2016 mehr Ausgaben als Einnahmen. Es
war fur unseren Verein jedoch sehr wich-
tig, bei dieser einmaligen Veranstaltung
im eigenen Land prasent zu sein.

Daflir konnten wir wieder die stolze Sum-
me von Uber EUR 16.000,00
an Spendengeldern auf un-

terstiitzerinnen der Osterreichischen Rett-Syndrom

gramms, durch die verdiente Pensionierung
von Stella, nicht zu tragen kommt. Stella
hat es wieder einmal geschafft, einen Mitar-
beiter der Bank Austria daftr zu gewinnen.
Somit dlrfen wir in Zukunft auch weiter auf
Spenden aus dem Giftmatching Programm
hoffen und sind dartber sehr froh.

Um gleich beim Thema ,,Spenden" zu blei-
ben, méchte ich eine groBe Bitte loswerden.
Da wir auBer den Mit-
gliedsbeitragen, von 35,-
Euro pro Familie, keine
fixen Einnahmen haben,
mdchte ich alle ersuchen,
bei der Beschaffung von
Spenden mitzuwirken. Al-
len Spendern sei an dieser
Stelle ein herzliches und
aufrichtiges
~Vvergeltsgott™ gesagt.

Auch die Absetzbarkeit
von Spenden an unseren
Verein wurde bereits im
letzten Rundbrief ange-

Was ist das
Rett-Syndrom?

Rett Folder

sprochen.

Ab dem Jahr 2017 ist es dazu ganz wichtig,
dass der Spender seinen vollstandigen Na-
men (Vor- und Zunamen) und das Ge-
burtsdatum bei der Ein-
zahlung bekannt gibt. Es

serem Konto verbuchen. Wo-
von zwei Drittel von unserem
Giftmatching Programm,
dank Stella, kamen. Vorweg-
nehmen modchte ich an die-
sem Punkt gleich, dass der
Ausfall des Giftmatching Pro-

ORSG Konto/Spendenkonto
Postsparkasse

IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346
BIC: EASYATW1

Zahlungszweck: ,MB “ mit Jahr und
Familiename

Zusatzliche Spende: ,Spende EUR x

Oh_d Osterreichische Rett-Syndrom

gibt bei den Banken daftr
auch bereits vorgedruckte
Erlagscheine zum Ausful-
len oder auch bei E-
Banking. Wichtig ist vor
allem, die genaue Na-

esellschaft
Seite 3
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mensbezeichnung, so Der detaillierte Kassabericht
wie im Melderegister an- wurde beim Rett-Treffen im Juni
gegeben. Da ich beim Fi- 2017 in Hipping prasentiert und

nanzamt mit den Zugangs- die Kassa von den Kassaprifern
' daten nur Gber das Melde- Uberprift. Da keine Ungereimt-
register die Spenden ein- heiten festgestellt wurden, bedanke ich mich
geben kann, ist der genaue fir die Entlastung als Kassier.
Wortlaut wichtig. Sonst findet das System
die Person nicht und die Spende kann

nicht abgesetzt werden. Bitte beachten. Liebe GriBe
Die Mitgliedsbeitrdge von 35,- Euro pro FHaider Josef
Familie sind im vergangenen Jahr leider (Kassier der ORSG)

sehr sparlich (35 Familien) eingezahlt
worden. Ich mdchte hiermit an die morali-
sche Verpflichtung appellieren und ersuche
alle Mitglieder (Familien) dies verlasslich
und punktlich zu erledigen. Unser Verein
braucht das Geld um die laufenden Ausga-
ben begleichen zu kénnen.

8. Osterreichischer Kongress fiir
Seltene Erkrankungen

2. Osterrelchlsche Europlan Konferenz

Veranstaltet von Pro Rare Austria, dem
Dachverband fur Seltene Erkrankungen in
Osterreich vom 19.-21. Oktober 2017

* P10 rars ausiria

allianz fir seltene erkrankungen

- . Assoc.-Prof.Priv.-Doz. Dr. Till Voigtlander
Stella Peckary vor Ort und OA Dr. Vassiliki Konstantopoulou begriiB3-
ten TeilnehmerInnen aus Pharmazie und Politik, sowie Arzte und Arztinnen von Uni-
versitatskliniken aus Graz, Wien, Innsbruck und Salzburg, welche Vortrage in ihrem
jeweiligen Spezialbereich auf dem Gebiet der Seltenen Erkrankungen hielten. Auch
Vertreter von Selbsthilfegruppen, EURORDIS und Vertreter der CliniClowns waren
als Vortragende eingeladen.

Auf neue Forschungsmethoden, wie der ,,Next-Generation Sequencing (NGS)",
einem biochemischen Suchtest der Diagnostik, wies ua Dr. Barbara Plecko-Startinig
von der Universitatsklinik Graz, hin. Diese Methode soll helfen, rascher mit Hilfe des

Gesamtbildes des Korpers (Nervensystem, Muskel- und Skelettsystem und pulmo-
Seite 4
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nalem System) zu einer Diagnose bei unklaren
neurologischen Erkrankungen zu kommen. Da
Forschungen hinsichtlich der Diagnosestellung oft Monate
dauern, spielt der Kostenfaktor eine entscheidende Rolle.
Auf dem Gebiet der Neuropadiatrie (z.B. Angelman Syndrom
und Rett Syndrom) konnte so eine entscheidende Kosten-
“ senkung pro PatientIn erreicht werden.

8. OSTERREICHISCHER
KONGRESS FUR

SELTENE KRANKHEITEN Frau Dr. Julia Vodopiutz von der Universitatsklink Wien refe-
SR R Wik rierte Uber Skelettdysplasie, einer Erkrankung die sowohl
e genetisch bedingt (h&ufig) als auch nicht genetisch bedingt

(selten) sein kann. Mit Hilfe der Stammbaumanalyse durch
TEme e AR, Genetiker und den sogenannten ,key features" kann man

schon in der Anamnese Wachstumsparameter festlegen. Re-
gelmaBige Rontgenkontrolle aller Extremitaten gibt Aufschluss Uber die spezifische
Seltene Erkrankung. Nach Diagnosestellung sei auch vorrangig, sowohl den Eltern
als auch den Betroffenen eine multidisziplinare Unterstitzung zu bieten. Als Beispiel
brachte sie ein kurzes privates Video einer frohlichen Vierjéahrigen, welche trotz
schwerer Mehrfachbehinderung mit ihrem angepassten Rollator und mit UK-iPad als
Sprachunterstitzung ein gut funktionierendes, liebevolles soziales Umfeld hat. Ei-
nen anregenden Erfahrungsbericht Uber diese Problematik hielt Frau Yvonne Otzel-
berger, Mutter eines am Angelman-Syndrom erkrankten Kindes.

Auch auf die Bedeutung des ERN (European Reference Network) fir Seltene Erkran-
kungen wurde von Dr. Enrique Terol, Europaische Kommission Brissel, und Raquel
Castro von EURORDIS Barcelona, eingegangen.

Auf die Problematik der Diagnosestellung wurde in
samtlichen Vortragen hingewiesen. Sei es nun bei Saug-
lingen, Kleinkindern, Kindern und Jugendlichen oder
auch bei Erwachsenen - die Bandbreite reicht von Kopf-
schmerzen, Gliederschmerzen, Ausschlagen, usw bis hin
zu Sehstérungen, welche oft Ubersehen, nicht wahrge-
nommen oder als ,lapidar® abgetan werden. Der Leidensweg der PatientIlnnen ist
enorm und allzu oft fangen die Schwierigkeiten in deren sozialem Umfeld nach Di-
agnosestellung erst richtig an. Verlust des Kindergartenplatzes, keine Mdglichkeiten
einer Integration, Verlust des Arbeitsplatzes und so weiter. Die Politik versagt hier,
die Behoérden und Krankenkassen schieben sich gegenseitig den ,schwarzen Peter"
zu. Der/Die Betroffene bzw. Angehdrige steht immer auf der ,Bettlerseite" flr Un-
terstlitzungen, welche ihm rechtens zustehen.

Seltene Erkrankung heifst:
von 10.000 Menschen
sind nur 5 davon betroffen.
Rett-Syndrom gehért dazu!

Ein abschlieBender Workshop mit den Themenbereichen: Psychosoziale Versorgung,
Herausforderungen im Alltag sowie finanzielle Absicherung und Behérdenwege bil-
dete eine rege Diskussion und viele interessante Einblicke in die mannigfaltigen
Schwierigkeiten der Betroffenen.

Seite 5



Dezember 2017

Seltene Erkrankungen sind selten -
betroffen sind viele

Pro Rare Austria mdchte in Zukunft einen Wegweiser zu Diagno-
se und Versorgung herausgeben. CeRUD in Wien und das LKS |
Salzburg sind Anlaufstellen flr Seltene und Undefinierte Krankhei- |
ten. Fur die Selbsthilfegruppen von Seltenen Erkrankungen in
Osterreich, welche auf Spenden angewiesen sind, wird es zukiinf-
tig auch auf Bundesebene eine Unterstltzung geben.

Mit bewegenden Worten verabschiedeten sich die Veranstalter,
und auch die Anwesenden, zumeist Betroffene und Angehdrige
von Betroffenen, wurden sich dieser Gemeinschaft der ,Seltenen"
wieder bewusst und rickten enger zusammen.

Weitere Infos http://www.prorare-austria.org/

@ Stella Peckary;
Syndrom Gesellschaft

Stella mit Vanessa
Osterreichische Rett-

pio rars ausiria

mailto: stella.peckary@rett-synrom.at

Beim Kongress dabei war flr uns Stella mit m
Vanessa. Danke fiur den Bericht.

W ORSG

Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Rett Syndrome Europe new board

rief der neuen Prasidentin, Frau Caroline Lietaer an die Mitglie-
der der Rett Syndrome Europe

Der Nachfolger von Thomas Bertrand
Gett Syndrome Europe (RSE) ib als Prasident wird eine Ehre und eine herausfordernde Auf-

der Dachverband der Europai-
schen Rett-Syndrom Gesell-
schaften. Vertreter der Rett-
Syndrom Vereine und Organi-
sationen sind bei RSE regis-
triert. Ziel von RSE ist es, Men-
schen mit seltenen Krankheiten

L 4

zu verbinden

gabe sein. Er war ein ausgezeichneter Prasident und eine au-
Bergewdhnliche Person. Sein Mandat war vorbei, wir hatten
ihn gern noch viele Jahre behalten. Ich mdéchte allen fir das
Vertrauen danken, das Sie mir entgegengebracht haben, in-
dem Sie mir diese neue Aufgabe geben.

Yvonne Milne, GroBbritannien; Wilfried Asthalter, Deutschland,
und Danijela Szili, Ungarn , wir sind ein starkes Team, das
hart arbeitet, jedes Teammitglied hat seine spezifischen Star-

ken. Wir sind ein Team, nicht nur weil wir zusammenarbeiten,
Seite 6
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danken.

Wir werden weiterhin enger mit
den Experten und den Rett-
Zentren zusammenarbeiten, um
diese Beziehung zu starken und
die Zusammenarbeit mit unseren
Projekten zu férdern. Wir werden
g uns auch weiterhin besonders auf
Danijela Szili, Yvonne Milne, Wilfried Asthalter, Stella Peckary, Caroline Lietaer die Lander konzentrieren, die In-
formationen bendtigen.

sondern weil wir einander vertrauen, res-
pektieren und pflegen, gibt es viel Solidari-
tat in der Rett Community. Ich freue mich
auch sehr, Stella Peckary aus Osterreich
im Vorstand begriBen zu dirfen, sie hat
viel Erfahrung und ich bin mir sicher, dass
sie eine hervorragende Vorstandsmitglied-
schaft sein wird.

Flietaer Caroline, gPrisident Rett-Syndrom furopa

Ich fihle mich gesegnet, in den letzten Jah-
ren mit vielen inspirierenden Menschen ar-
beiten zu dirfen, und ich méchte ihnen flr
ihre Unterstitzung wahrend all dieser Jahre

5. Europaischer Rett Syndrom
Kongress Berlin (2.-a. November 2017)

Unter dem Motto ,Menschen zusammenbringen - Erfahrungen und Wissen
teilen" veranstaltete die Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom in
Deutschland e.V. den 5. Europaischen Rett-Syndrom Kongress in Berlin.

Menschen zusammenbringen — Erfahrungen und:Wissen teilen
450 Teilnehmer aus
Europa und Ubersee, davon 60 Wissenschaftler und Arzte aus 13 Nationen unterstrichen
den partnerschaftlichen Austausch zwischen betroffenen Eltern, Betreuern, Geschwistern
und weltweit hochrangigen, anerkannten Medizinern und Therapeuten.

Einzigartig war das ,,World Café", in dem sich ca. 150 Teilnehmer in sechs Gruppen an je
4 Tischen zu je 5 bis 6 Personen mit einem Moderator ca. 70 Minuten Uber die alltédglichen
Schwierigkeiten des Rett-Syndroms wie Epilepsie, Ubergang ins Erwachsenenalter
(Transition), Schlaf- und Atemprobleme sowie die immer mehr an Bedeutung
gewinnenden Kommunikationsmoglichkeiten der RS Patienten untereinander
austauschten. Hier diskutierten landeribergreifend Eltern, Betreuer, Therapeuten und
Arzte zu je einem dieser Themen. AnschlieBend wurden in einer Conclusio dem Auditorium
von Experten, wie Prof. Jan-Marino Ramirez, Dr. Jeremy Turk, Dr. Gillian Townend, Dr.
Helen Leonard und Dr. Bernd Wilken, die vielen persénlichen Aspekte der
Alltagsbewaltigung in Stichworten aufgezeigt.
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to connect people - to share knowledge
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Sehr bertihrend und persdnlich las die Schauspielerin Leslie Malton einige Passagen aus
ihrem Buch ,Brief an meine Schwester" vor. Erst vor wenigen Jahren hatte sie durch
Zufall erfahren, dass ihre Schwester Marion am Rett-Syndrom leidet.

» Forschungsergebnisse seitens Genetik, Stammhirn, Epilepsie, Atmung,
* Knochenwachstum, -schwund und -verkrimmung brachten leider keine
Aussicht auf Heilung, jedoch erweiterten diese das Wissensspektrum.
. (Dr. Friederike Ehrhart, Rett-Expertise-Center Maastricht; Dr. Kamal
=1 Gadalla, University of Glasgow; Dr. Franco Laccone, Wien; Dr. Walter
Kaufmann, Boston Children’s hospital; Jim Selfridge, University of
_ Edinburgh, u.v.m.)

Workshops zu sowie Vortrage uUber die Kommunikationsmdglichkeiten
Lunserer Rett-Kinder" waren lebhaft, interessant und vor allem
praxisnah gestaltet. Rett-Mltter, wie Dieckmann Christiane und Malzer Romana
zeigten den langen, kurvenreichen, oft steinigen Weg mit vielen Umleitungen und
Kreisverkehren, welcher endlich zum Kommunikationsaustausch flihrt, unseren Kindern
Sprache verleiht und sie glicklich macht. Judy Wine, Rett-Syndrome
Rett-CHAT* Center Israel, arbeitet seit vielen Jahren mit Rett-Patienten und
unterstrich einmal mehr die oft unterschatzten kognitiven
Fahigkeiten der Madchen/Frauen. Dr. Gillian Townend, Rett
Expertise Center, Maastricht, erarbeitet mit ihrem Team
Internationale Leitlinien, welche auf Basis von Fragebdgen an
betroffene Eltern, Betreuer und Therapeuten, nun ausgewertet
R werden. In ihrer Studie muss jede Frage eine Ubereinstimmung von
omana Malzer . . . . . .
bmlnd. 70 % aufweisen, um in die Guidelines aufgenommen werden zu

Leslie Malton, Dr. Freilinger

kdnnen. Das macht die Auswertung so schwierig und aufwéandig. Ein
Erscheinen ist mit Frihjahr 2018 angedacht.

Wie wichtig es ist, Rett-Patienten ,auf die Beine“ zu bringen, um
Knochendeformationen und Osteoporose hintanzustellen, zeigte der
beeindruckende Vortrag von Michelle Stahlhut, Center for
Rettsyndrome, Denmark. Sie zeigte in ihrer Studie mit 48 Rett-Frauen
im Alter von 5,5 - 60,5 Jahren, dass mit speziellen Schrittzahlern
zwischen annahernd 3.600 bis 6.200 Schritte (teilweise unterstltzt) durchaus im Bereich
des Mdglichen liegen. Lotan Meir, Physical Therapy Department, Israel, stellte eine in Irland
durchgefihrte Studie mit funf ,Rett-Familien® vor. In einem mit Skype unterstitzten
physiotherapeutischen Heimprogramm wurden Uber einen Zeitraum von sechs Monaten
Rett-Madchen tagliche Trainingstiibungen vorgeschrieben. Es zeigte sich, dass auch in
fortgeschrittenem Alter und nach langerer Bewegungsunfahigkeit mit ausdauerndem
Training wieder (unterstitzte) Gehfahigkeit erlangt werden kann. Durch die aufrechte
Koérperhaltung bietet sich neben dem physischen Erfolg auch eine mentale Offnung des
Weltbildes, eine Erweiterung der Wahrnehmung fiir unsere RS Patienten an. Seite 8
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Prof. Alan Percy, University of Alabama, USA, welcher noch
Prof. Rett personlich kannte, ) berichtete in seiner
Langzeitstudie ,Rett-Syndrome: The Rise and National History"
ausfuhrlich Uber Epilepsie, Atemstérungen, Skoliose und die Zusammenhdnge der
Hauptmutationen. So weisen die Mutationen R133C, R294X und R306C einen niedrigeren
Schweregrad auf, als die Mutationen R106W, R168X, R255X und R270X. Er sprach auch
das Thema der relativ frih einsetzenden Menstruation an sowie die steigende
Lebenserwartung der RS Patienten aufgrund der besseren hauslichen und Institutionellen
Pflege, welche bessere Informationen lUber das Rett Syndrom begrindet ist.

Dr. Michael Freilinger, Med. Universitat Wien, und Dr. Erik Smeets, Maastricht
University Rett-Center, sprachen Uber ihre Zusammenarbeit mit Dr. Helen Leonard,
InterRett Database in Perth, Australien, und das zunehmende Alter sowie den
Gesundheitszustand der Rett-Frauen. Dr. Smeets besuchte Pflegeheime in den
Niederlanden, erkannte in vielen Fallen auch bei alteren Frauen die typischen
Auffalligkeiten des Rett-Syndroms und flhrte klinische Diagnosen durch.

An einem Update der Rett-Syndrom Vereine nahmen 27 europdische Lander teil. Bei
einem Poster Walk durch diese zeigte sich, dass Rett-Syndrom spezifische Diagnhose-,
Therapie und Betreuungszentren von vielen Rett-Vereinen gewilinscht
werden. In Danemark gibt es fur Rett-Syndrom das bekannte
~Kennedy-Center®, in Schweden das Frdosén-Rett-Center. In den
Niederlanden das Maastricht Rett- Expertise Center und seit Oktober|
2017 in Frankreich das ,RettCentre". 3

Bei der Generalversammlung der RSE (Rett Syndrome Europe),
dem Dachverband der europdischen Rett-Syndrom Vereine, wurde &
vereinbart, die Wulnsche der Lander zu blndeln und die bereits pr. Smeets
bestehenden Netzwerke (ERN, ITHACA, Rett Syndrome
Database) zu vertiefen. Ein Rett-Ratgeber (Rett Resources) ist
bereits im Entstehen, ahnlich dem britischen , Rett-Compagnon®,
welcher von der britischen Rett-Syndrom (Rett UK) Vereinigung
an die Mitglieder ausgegeben wird. In diesem werden
verschiedene Therapien, Hilfsmittel, Operationen, etc. teils von
betroffenen Eltern, teils von Arzten, Therapeuten und Betreuern,
beschrieben.

Thomas Bertrand, verabschiedete sich in seiner Funktion als
Prasident der RSE, da seine Amtszeit abgelaufen ist. Ein neuer
Prasident wird bei der nachsten Sitzung gewahlt. Als neues
Mitglied wurde Stella Peckary in den Vorstand der RSE
gewahlt.

Feierlich kam man zum Galaabend anlasslich des 30-jahrigen
Bestehens der Elternhilfe flir Kinder mit Rett Syndrom in

Deutschland. Die Organisatoren des Kongresses, Frau Gabi KeBler (1. Vorsitzende), Frau
Seite 9
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Lebhafte, interessante
und praxisnahe Work-
shops und Vortrage

Romana mit Barbel Ziegeldorf und Gabi Kel3ler

Barbel Ziegeldorf (Geschaftsfuhrerin), Herr Prof. Dr. Bernd Wilken (Kongressprasident)
wurden ebenso geehrt wie die beiden Grindervater der Elternhilfe flir Kinder mit Rett
Syndrom in Deutschland Dr. Dr. hc Folker Hanefeld und Wilfried Asthalter.

Bei einem musikalischen Querschnitt der 60er bis 90er Jahre, begleitet von Kieron Gerbig,
wurde neben angeregten Unterhaltungen ausgelassen getanzt. Diesen Rett-Kongress in
Berlin zeichnete vor allem der gelungene weltumspannende Bogen von schwierigen
genetischen Vortragen bis zu praxisnahmen Vortragen Uber diese schwere Krankheit
unserer geliebten Madchen und Jungen aus.

Stella Peckary

Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

bursasiybis wiaqg euewoy
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Familienwochenende in Hipping 4003\

Riickblick Familienwochenende der
ORSG in Hipping vom 2.—4. Juni
2017 von Stella Peckary

Zum beliebten Familienwochenende der Oster-
reichischen Rett-Syndrom Gesellschaft fanden
sich auch heuer wieder viele Familien mit ihren
am Rett-Syndrom erkrankten Madchen in Hipping
am Attersee, ein. Freitagnachmittag fand die Vor-
standssitzung statt, bei welcher wichtige Agenden
besprochen, neue Themen vorgeschlagen und
zukinftige Termine festgesetzt wurden. Nach
dem gemeinsamen Abendessen saBen wir noch
gemdutlich zusammen und tauschten Erfahrungen
aus dem Alltag unserer Madchen und Frauen aus.
Diese personlichen Informationen sind ein sehr
wichtiger Bestandteil der Treffen unserer kleinen
Selbsthilfegruppe, da sie aus der Praxis und mit
Erfahrungsgehalt kommen.

Am nachsten Morgen begann das Programm
nach einfilhrenden Worten von unserem Prasi-
denten Giinther Painsi,
mit einem kurzen Vor-
trag von Stella Peckary.
Sie und ihr Mann Gerhard
pflegen die Kontakte zu
ausldandischen, insbeson-
dere europadischen Rett-
Syndrom Vereinen. Dies-
mal erfuhren wir Gber Rett -Treffen von anderen
Léandern. Ebenso Interessantes lber den interna-
tionalen Rett-Syndrom Kongress Rett 50.1, wel-
cher im September 2016 in Wien stattfand.

Romana Malzer und Stella Peckary haben im
Anschluss an den Kongress fiir die ORSG eine
Facebook-Gruppe gegriindet. Damit griffen sie

die Idee von be-
reits bestehenden www.facebook.com/Rett-Austria

ST D

Rett-Gemeinschaften im Facebook auf. Mithilfe
dieses Social media sollte es nun madglich sein,
auch die breite Offentlichkeit Uber das Rett-
Syndrom aufzuklaren. Neue Beitrage von Fami-
lien Uber ihre lieben Engel sind herzlich willkom-
men!

Frau Dr. Einspieler von Med. Uni Graz gab
uns einen sehr interessanten Einblick Uber die
bereits bestehenden unterschiedlichen Merkma-
le von RS-Babys und ge-

sunden Babys bis zum ers-
ten Lebensjahr. Aus pri-
vatem Filmmaterial von
Uber 100 Kindern, welches
dem Institut zur Verfiigung
gestellt wurde, konnte
man anhand von diesem -
in Einzelbildern zerlegten
Aufnahmen - erkennen,
dass beim RS schon friihe |
(drehende, pumpende)
Handstereotypien auftre-
ten, beim Blinzeln ein Auge
[dnger geschlossen bleibt,
Vokalisation eigen ist, die
Zunge rausgestreckt wird
und auch die Rumpf- und
Beinbewegungen schon
erste Apraxie aufweisen,
Schmerzunempfindlicher sind. Selbst im Prdna-
talen Bereich sind schon kaum erkennbare Un-
terschiede bemerkbar.

Um wieder frei Durchatmen zu kénnen und da-
bei unsere Madchen in bester Obhut bei ge-
schulten Betreuern wissend, machten wir Eltern
uns am Nachmittag auf einen ,Wildholzweg".
Dieser flihrte uns an uralten gekennzeichneten
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Der personliche Erfahrungsaus-
tausch ist sehr wichtig.

Baumen und Holzgeratschaften vorbei durch ei-
nen Wald mit ,Riechhduschen®, Hochsitz und
Hangebriicke bis zu einem Kraftplatz. Dort hatte
man einen wunderschénen Ausblick Uber das
Land, den groBen Attersee und die Berge.

Der Abend wurde romantisch abgerundet von
einem klassischen aber auch modernen Panflo-
tenkonzert. Herr Wilhelm Broslmeyer , selbst
durch einen Schlaganfall gehandicapt, fand in
der Musik der Panflote wieder seine Mitte sowie
Kraft und Energie sein Schicksal zu meistern. Er
sprach damit vielen von uns aus dem Herzen.

Einen sehr personlich gehaltenen Einblick in
das gemeinsame Arbeiten
mit Prof. Andreas Rett gab
uns am Sonntag Vormittag
Prof. Dr. Germain Weber,
(geboren in  Luxemburg)
| Dekan der Fakultat flir Psy-
chologie, Universitat Wien.
Dr. Weber war und ist in
groBen europdischen For-
schungsprojekten zu The-
men Alter und Beein-
trachtigung beteiligt.
Seit 2004 ist er auch
Président der Osterrei-
chischen Lebenshilfe.

Nach seinem Auslands-
jahr in den USA als As-
sistent Department of
Psychology, Biological
Psychology" der State University of New York,
bewarb er sich bei ,Andi". Dr. Rett warProjekt-
leiter am Ludwig Boltzmann Institut zur Erfor-
schung kindlicher Hirnschaden, Wien, mit dem
Schwerpunkt der Tatigkeit: Durchfiihrung von
Forschungsarbeiten zu medizinischen, psycholo-
gischen und sozialen Aspekte bei intellektueller
Behinderung. Durch das gegenseitige Vertrauen
und Respekt wurde Dr. Rett sein Vorbild und
Mentor. Bis zu dessen Tod war er nahezu ein
Mitglied der Familie Rett. Anekdoten zB dass Dr.
Rett immer einen Film Uber ,seine Rett-Kinder"

Dr. Weber, C. Mayer, G. Painsi

dabei hatte, belebten seinen Vortrag Uber die y

~Entdeckung"® des Rett-Syndroms in Wien am
Rosenhiigel bis zu den Forschungen in den USA
und den darauf folgenden weltweiten Symposien
daruber. Dieser Blick zurtick, gab uns einen klei-
nen Einblick in das Leben und Wirken von Andre-
as Rett (welcher ua auch den verpflichtenden
Mutter-Kind-Pass durchgesetzt hat).

Frau Gerda Ressl, Behindertenombudsfrau
in Wien,

kon-
frontierte Dr. Weber anschlieBend Uber die politi-
schen Auflagen, welche den Behinderten und vor
allem ihren Angehérigen unndétige Schwierigkei-
ten machten. Sie kannte Dr. Rett Uber viele Jah-

www.vereinbehindertenombundsmann.at,

re personlich, und hat
ihm zu Lebzeiten ver-
sprochen, fur die
Menschen mit beson-
deren Bedulrfnissen zu
lange sie kann.

,Dr. Rett war ein guter
Mensch — kein Gutmensch.”

Zum Abschluss des Familienwochenendes gab
es wie immer ein kurzes Feedback, die Aufforde-
rung zur Sponsorensuche, und eine Zusammen-
fassung von bei diesem Treffen aufgenommenen
Fotos.

Zum Schluss sei vor al-
lem ein DANKE an Giin-
ther Painsi und Christa

y

R T 2
¥t 4 "
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Mayr - gesagt. Es wird sehr viel Zeit und
Kraft investiert um dieses Wochenende zu
einem Erfolg zu machen. Es ist nicht einfach
all die Bedlrfnisse abzudecken und immer
ansprechende Themen zu finden. Auch sollte
erwahnt werden, dass es flir die Akteure
schon einen gewissen Stress bedeutet damit
alles - besonders fir unsere Kinder - rund
l[auft und sich jeder wohl fuhlt.

Auch ein Dankeschdn an Berger Birgit fir
die Organisation der verlasslichen Betreuer
unserer Kinder.

Bis zum ndchsten Mal.

Ein tolles Wochenende fir
Erwachsene und Kinder.

WV /e

k.54 e LU
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4. Elterntreffen in St. Marien .

Bereits zum 4. Mal fand am 23. September )
A

2017 das diesjahrige Rett-Elterntreffen wieder
am sehr schén und ruhig gelegenen Kletz-

mayrhof in St. Marien /OO statt. Dieses .
Herbsttreffen ist zur Weiterbildung und
zum Erfahrungsaustausch flur Eltern und
Betroffene von Kindern mit Rett-Syndrom.

S

Es war eine kleine Gruppe von Eltern,
die sich mit ihren Rett-Kindern beim dies-
jahrigen Rett-Elterntreffen im schdénen Se-
minarhof Kletzmayr getroffen haben!

Die Rett- sowie die Geschwisterkinder wur-
den wieder durch ein gut geschultes Be-
treuer/innen-Team Ubernommen, die das
schdne Wetter ausgenutzt haben.

Dann ging es
mit dem Pro-
gramm auch
gleich mit Fr.
Mag. Elisabeth
Kuhn, los.

« Diese referierte
zum Thema —
Die Situation

von Geschwisterkindern in Familien mit Kin-
dern und Jugendlichen mit Beeintrdchtigung
— Uber Geschwisterkinder, dass auch diese,

Wie sich herausstellte, ziehen sich einige Fra-
gen durch, vom Kindergartenalter bis hin
zum jungen Erwachsenen!

Nach einer kurzen Pause stellte Fr. Mag.
Kuhn ihr Lieblingsbuch ,Lukas ist wie Lukas"

(Autorin: Dagmar H. Mueller) vor, wo es um

die Themen Ausgrenzung, Behinderung
(Anm.: Lukas im Buch hat das Down-
Syndrom), Solidaritat und Freundschaft geht!

Danach wurden noch einige Vorschlage ein-
gebracht,
wie man mit Geschwisterkindern

neben den Kindern mit be-
sonderen Bedirfnissen, ei-
nen ganz wichtigen Platz in
der Familie einnehmen!! Sie
berichtete von Familien-
Intensiv-Wochengruppen,
wo sie die Geschwister-
kinder gemaB ihrer

mittel?“

mehr sind.”

Hallo, ich bin auch noch da!
,Warum ist sie/er anders?*
,Warum kann sie/er das nicht?“
»Warum bendtigt sie/er diese Hilfs-

,Warum ist unser Leben anders?“
,Was ist, wenn die Eltern nicht

positiv umgehen kann: Freirdu-
me geben, Gesprache flhren,
positives Selbstvertrauen star-
ken.

Nach einem ausgiebigen Mittag-
essen ging es weiter mit Roma-
/na Malzer, die nicht nur in ihrer

Wichtigkeit in der Familie betreut!

Danach bat sie die Eltern, sich in einem ge-
meinsamen Workshop untereinander aus-
zutauschen und Themen, die sich ein Ge-
schwisterkind fragen kdnnte, in den ver-
schiedenen Altersgruppen, wie Kindergar-
ten-, Schulalter, Jugendlicher und junger
Erwachsener, zu erarbeiten!

Eigenschaft als Mutter von Isabella (Rett-
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Kind) hier war, sondern auch als Referen-
tin. Romana arbeitet bei Lifetool und hat
2017 die Ausbildung zur Diplomierten Be-
rufs- und Sozialpadagogin absolviert und ist
zertifizierte Referentin der Gesellschaft flr
Unterstitzende Kommunikation e.V. Dazu
gratulieren wir recht herzlich.

Zum Thema: Spiel und SpaB mit dem I-
Pad stellte sie uns einige neue Apps vor,
die die Kinder spielerisch bedienen kénnen.
U. a. Einhdrner- und Dinosaurier-Hokus Po-
kus, Touch Me Puzzle Klick,
sowie einen neuen Taster,
den kabellosen ISwitch. Die-
ser hat Bluetooth und kann
mit dem I-Pad oder Smart-
phone zum Musik Abspielen
verbunden werden!

Danach beantwortet sie noch
einige Fragen und gibt einige Tipps:

- ITunes-Kartenaktionen: Unter
www.Kartenaktionen.at findet man Infor-
mationen Uber alle Aktionen von ITunes
Karten in Osterreich und kann da bis zu 25
% sparen.

- I-Pad-Backup machen - GoTalkNow: In-
halte werden dabei aber nicht gesichert -
zusatzlich in der Dropbox sichern!

- Gekaufte Apps: wenn diese irrtimlich ge-
[6scht wurden, kénnen diese jederzeit wie-
der heruntergeladen werden - siehe auch
www.lifetool.at/index.php?id=92

- UK Kalender fiir 2018: dieser kann un-
ter Lifetool-solutions https://
www.lifetool.at/startseite/ bezogen werden.

Danke Romana flir deine tollen Tipps.
Es war wieder ein toller Erfahrungsaus-

tausch und Informationstag. Danke an die
Organisatioren.

\_

Elisabeth Nimmerrichter

Romana und Isabella

(o

eSO

Blicher in unserem ORSG
Biicher Verleih zum Thema
Kinder:

Z
54

- ,So0 wie du und ich" Buch
Uber seltene Krankheiten

- ,Mein Teddy braucht mich"

- ,Besondere Kinder brauchen besondere
Eltern®

- ,Mein Kind ist fast ganz normal®

- ,Regenbogenkind™ Uber Down-Syndrom

- ,Geschwister behinderter Kinder"

- ,Ich werde untersucht, aber wie?"

- ,Tage mit Eddi od. Was heiB3t schon nor-
mal?!"

- ,Drachenfligel™ Annas Bruder ist behin-
dert.

- ,Besondere Eltern von Kindern mit beson-
deren Bedirfnissen™ Aus der Praxis fur die
Praxis

- ,Wenn Kinder anders sind™ Unterstutzung
fur Mutter in Not

- und viele mehr
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Portrait
Sebastian Nader "

HALLO, mein Name ist Sebastian, ich
bin 11 Jahre alt und lebe mit dem Rett-

Syndrom. Ich bin ein recht zufriedenes,
frohliches Kind und mag sehr gerne Ge-

sellschaft und Musik.

Gemeinsam mit meinen Eltern Elisabeth und Reinhard
und meinen beiden jingeren Schwestern Leonie und
Magdalena wohne ich in einem Einfamilienhaus in ei-
nem kleinen Ort in der Ndhe von Perg (OO) Meine El-
tern und meine GroBeltern kimmern sich liebevoll um
mich und meine Schwestern Leonie und Magdalena lie-

ben mich Uber alles. Ich bin Ich bin ihr bester Bruder!

ihr ,bester Bruder" wund sie sehr gerne, aber ich
sind mein ,Sonnenschein®. Sie freue mich auch immer, wenn ich am
bringen mich immer zum Lachen, wenn frihen Nachmittag wieder nachhause
ich traurig bin oder es mir einmal nicht komme.

In die Schule gehe ich

Gemeinsam mit meiner Fa-
milie unternehme ich sehr
viel. Wir besuchen gerne
, unsere GrofBeltern, unsere
‘ @ GroBfamilie und Freunde.
{ éi =8 \Vir gehen manchmal ins Ki-
A _ino, in den Tierpark, ins Hal-
2 : . lenbad, in die Therme oder
einfach spazieren und wir
waren auch schon einige
Male in Urlaub. Daheim in
unserem Haus und unserem Garten flih-
Ich gehe gerne fort und mag es sehr, len wir uns sehr wohl.
wenn man sich mit mir unterhalt und
rundherum was los ist. Daher kennen
und mdégen mich in unserem Ort alle
und ich bin gut integriert.

so gut geht.

Heuer haben wir unser Haus barrierefrei
umgebaut. Der Lift und das Pflegebad
sind tolle Hilfsmittel, die uns den Alltag
erleichtern, daflir haben meine Eltern
Ich besuche die 6. Schulstufe der Son- sehr Erst die Untersuchung des Mund-
derklasse in der Martin-Boos-Schule in viel schleimhautabstriches bestatigte das
Gallneukirchen. Dort werde ich gut ge- Zeit Vorliegen eines Rett-Syndroms.
fordert und habe sehr viele Fortschritte in-
gemacht. Und stellt euch vor, seit dem vestiert.
heurigen Schuljahr gehe ich mit Sophie

Lang in die gleiche Klasse.
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Der Befund konnte somit die vorhande-
ne klassische Form eines Rett-Syndroms
erklaren und ist aber sehr selten.

Bericht von Sebastian mit Mama Elisabeth / 00

Die Diagnose Rett-Syndrom bekam ich
mit 5 Jahren. Nach dem die Analyse
der DNA aus peripherem Blut bei meh-
reren Untersuchungen ein unauffalliges
Ergebnis brachte, wurde uns der Vor-
schlag unterbreitet, ein anderes Keim-
blatt zu untersuchen. Die Untersu-
chung der Mundschleimhautabstriche
bestatigte molekulargenetisch das Vor-
liegen eines Rett-Syndroms durch eine
postzygotische de novo entstandene
Mutation. Diese Mosaiksituation ist mit
der bei Madchen funktionell vorhande-
nen Mosaiksituation zu vergleichen, die
eine konstitutive Mutation im MECP2-
Gen haben.

Werde Teil des Rundbriefes =]
Erzdhlen Sie uns doch auch Ihre netten Pointen, Erlebnisse, Therapieerfahrun-
gen, ... mit Ihren Kindern, mit Rett-Syndrom.

Die 6sterreichische Rett Syndrom Gesellschaft mdchte eine informative und abwechs-
lungsreiche Mitgliederzeitung sein.

Damit immer wieder neue Informationen dabei sind, bitten wir um persdnliche Erfah-
rungsberichte lGber Therapien, Hilfsmitteln im Alltag, Lebenslaufe, Beschreibungen von
Lebensraumen wie Kindergarten, Schule, Tagesstatten, Uber tolle Urlaubsmdéglichkeiten,
selbst adaptierte Spielgerate oder Hilfsmitteln, Férderungen, Tipps und Tricks im Alltag
(zB beim Essen, Trinken, Pflege, Schlafstérungen, ..) aber auch einfach nur nette Ge-
schichten, Erlebnisse im Alltag.

Alles, was sie selbst interessiert, kann fiir jemand anderen von groBer 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
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Freundschaft...wie alles begann

Vanessa, Lucia und Lisa mit ihren Mittern

Damals beim Rett —Camp in Wien 2002
trafen sich die Familien von

* Vanessa Anreiter damals 2 Jahre
* Lisa Weninger damals 4 Jahre

* Lucia Haider damals 8 Jahre

alle aus Oberdsterreich.

So lernten wir uns eine Woche lang in Wien
kennen. Unsere Madels hatten damals
auch noch jlingere Geschwister, somit war
es flr uns auch nicht leicht, eine Woche
fern zu bleiben. Zu Hause musste alles or-
ganisiert werden. Aber es war spannend
und wir verstanden uns auf Anhieb gut. Es
wurde viel geredet, gelacht und auch ge-
laufen. So vergingen die Jahre, aus unse-
rem nachsten privaten Treffen wurde leider
lange nichts, weil wir alle noch Schulkinder
hatten.

LY ORSG
w1,

Aber jetzt — die letzten
Jahre — ist es uns gelun-
gen, dass wir uns jedes Jahr
im Monat August treffen.

Heuer waren wir bei Fam. Anreiter in Pfarr-
kirchen im Muhlkreis. Am Vormittag war un-
sere Anreise auf 860 m Seehdhe. Ein wun-
derbarer heiBer Sommertag. Der Pool lachte
uns gleich an. Mittags wurde gegrillt, mit al-
lem drum und dran, es war so kostlich. Die
Méadels fuhlten sich so wohl. So jetzt missen
wir ab ins Wasser. Die Madels freuten sich
riesig, so entspannt, so gut, so warm, ein-
fach nur schén.

Nachmitttag gingen wir ins Kaffeehaus auf
einen Eisbecher. Das haben sich die Badeni-
xen verdient. Danach ging Lisa schwimmen,
Vanessa schlafen und Lucia spazierte zum
Aussichtsturm. Es wurde noch so viel ge-
plaudert, gelacht und ausgetauscht.

Lisa hatte ihren CD-Player mit und versorgte
uns so mit ihrer guten Musik.

Wir wurden den ganzen Tag, hervorragend
kostlich versorgt. Danke dafir.

Vanessa ihr Hund , Mally" passte gut auf uns
auf, und wich nicht von unserer Seite.

Nach der Abendjause traten wir unsere
Heimreise an, denn Lucia und ich hatten 1h
30min Fahrtzeit. Wir sehen uns ja nachstes
Jahr wieder.

Haider Hermine mit Lucia,
Haidershofen (00)
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A special Day—

...meine Erstkommunion

M Erstkommunion - soll
e Sophie Uberhaupt
teilnehmen, wie sol-
len wir das machen
und wo?

" des Schuljahres. So-
phie geht ja nicht im
eigenen Ort in Hell-
monsddt in die Volks-
schule, sondern in
die 15 km entfernte Sonderschule in Gall-
neukirchen. Es bestand somit die Wahl zwi-
schen der Erstkommunion mit Kindern aus
ihrer Klasse in einem flr uns eher fremden
Ort und Teilnehmenden oder in der Heimat-
gemeinde mit Kindern, die zwar Sophie we-
nig kennt, aber wir ja hier leben. Anderer-
seits sind wir auch im Ort bekannt und So-
phies Cousine Ronja ware ja o
auch dabei (sie ist nur zwei Tage gk

alter als Sophie).

Und ist uns die Erstkommunion

wichtig genug, um diese Sonder- |
stellung von Sophie uns in die- |
sem Moment so vor Augen flih- 'S
ren zu lassen - dieses Anders
Sein - und kdénnen wir das aus-
halten, den Vergleich mit den/
~gesunden™ Kindern.

Die Gedanken gingen hin und
her. Wie kann Sophie an den
Tischmutterrunden teilnehmen?
Aber auch Sophies Schwester
Laura winschte sich flr Sophie
ein weiBes Kleid und einen be-
sonders schénen Tag wie da-
mals bei ihr. Konnte ich ihr das
vorenthalten?

Furbitte lesen

Also fragte ich bei der Religions- |
lehrerin nach, ob es in Ordnungﬁ
ware, Sophie mit ein zu bezie- ~

hen. Da hatten wir Gliick, so ei- \"‘
ne unkomplizierte und rlck- “= "
mit Cousine

sichtsvolle Lehrerin. Bei der

Besprechung mit den Eltern

wurden die Gruppen festgelegt, wobei mei-
ne Schwester uns mit einteilte. Ich bot an,
bei jeder Tischmutterrunde wegen Sophie
dabei zu sein, aber siehe da,... jede Mutter
hatte sich eine geeignete Sitzgelegenheit
fir Sophie angeeignet, auch Essen und
Trinken wurde versucht ihr zu geben und
mich schickte man in dieser Zeit auf einen
Spaziergang. Und die vier anderen Kinder
bastelten und malten alles flir Sophie mit.
Ich war auBerst positiv Uberrascht.

Am Erstkommunionstag bemerkte ich auch
bei Sophie eine gewisse Anspannung, aber
auch riesengroBe Freude und Strahlen, als
sie sich im Spiegel im weiBen Kleid mit dem
Haarschmuck entdeckte. Oma Maria hatte
wunderschéne Blumenkranze fir ihren Roll-
stuhI geflochten. Und dann war es soweit.
s Der Einzug mit allen Kindern und
M Papa, Aufstellung rund um den Al-
V”’ tar, schwungvolle Lieder wurden
gesungen und geklatscht. Dann
durfte Sophie am Tobii Computer
auch eine FUrbitte vortragen. Bei
der Probe wollte Sophie gar nicht
hinsehen, aber jetzt staunten die
Kirchenbesucher nicht schlecht
und Uberlegten, wie das den funk-
tioniert. Ich hatte den Eindruck,
dass Sophie beim gemeinsamen
Erstkommunionsfrihstick einfach
gllicklich war, dabei gewesen zu
sein — mit ihrer Cousine.

Gefeiert wurde dann noch zuhause
mit der Familie bei einem Buffet.
Das war flr uns entspannter als in
einem Gasthaus, da keine Warte-
zeiten waren, Sophie beim Essen
nicht gestresst war, in der Sitzein-
' heit sich ausruhen konnte bzw sich
auch niederlegen durfte.
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A special Day :

Es war die richtige Entscheidung, Sophie im Ort, wodurch nun auch X
andere Kinder sie kennen, mitmachen zu lassen.

Bericht von Sonja Lang [#==

UK

Sophies neuer UK Computer

e B 3 Seit 2012 (mit 3,5 Jahren) benutzt Sophie mit einer Au-

e 1 gensteuerung den Tobii C15 zur Kommunikation. Die Sei-
tensets daflir habe ich selbst zusammengestellt, mit dem
) Hintergrund: Was mochten wir von Sophie wissen? Was
I® mochte Sie uns erzdhlen? Wie kann sie sich an einer Un-
terhaltung einschalten (zb mit Schimpfworter, diversen
Fragen)? Aber auch um mit dem Computer beschaftigt zu
sein, durch Musik héren, Bicher vorlesen, Spiele spielen,
Videos ansehen.

Seit sie in der Schule ist, wird auch von den Lehrern damit
gearbeitet. Dies bedeutete zu Beginn eine Hilrde, da Sophie die erste Schuilerin war, mit
einem solchen Gerat dh die Bedienung und Handhabung erklaren, Beispiele fur die Ver-
wendung im Unterricht geben. Der Tobii C15 war jedoch vom Gewicht und GréBe etwas
ungeschickt, auch auf Sophies kleinen Rollstuhl zu montieren war schwierig bzw bis er
sich hochgefahren hatte, verging schon mal eine Weile.

So entdeckten wir im Frihjahr, dass man auf ein normales Tablet von Microsoft Surface
Pro 4 eine PCEye Mini Augensteuerung mit einer flexiblen EyeMoblle M|n| Halterung
montieren kann. Da der Bildschirm viel kleiner als beim Tobii B

C 15 ist, haben wir das ganze mal zwei Wochen ausprobiert,
ob Sophie Uberhaupt die Symbole auswahlt. Wir hatten den
Eindruck, als ginge es sogar besser zum Schauen. Das ge-
samte Paket ist auch um Vieles glnstiger. Das Programm fUr
die Kommunikation konnten wir einfach umspielen. Da der
Computer viel handlicher ist, kommt der PC im Alltag viel 6f-
ters zum Einsatz und er ist sofort einsatzbereit. Auch am Roll-
stuhl oder in der Sitzeinheit ist er schnell montiert.

In der Schule sind sie sehr begeistert, so wird wirklich viel damit gearbeitet zB beim Mor-
genkreis Lieder auswahlen, beim Basteln darf sie die Farben aussuchen, welche Jause be-
stimmen, die Lehrerin erstellt sogar schon eigene Bicher zum Vorlesen am Computer.

Natdrlich sind wir Realisten und wissen, dass unsere Sophie noch nicht viel gezielt aus-
wahlt bzw auch ihre Kommunikation von der Tagesverfassung abhangt. Manchmal stellen
wir auch das ganze in Frage. Aber es ist nun mal die einzige Mdglichkeit fir Sophie, sich
mit uns, (nicht nur durch Weinen, Lachen, Blicke) zu verstandigen. AuBerdem wissen wir

nicht, wie sich das noch weiterentwickelt und darum mussen wir ihr diese Chagc_et V(23r21
eite
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Anfang an bieten. Und es entstehen oft wirklich
lustige Situationen, gerade wenn man es nicht
erwartet.

Wir sind gerade dabei, einen &sterreichweit einzigartigen Kinder-Reha-
Schauraum aufzubauen. Auf mehr als 300 Quadratmetern Flache wird dort
die einmalige Méglichkeit bestehen, alle Gerate und Hilfsmittel auszuprobie-
ren und sich mit fachkundiger Beratung davon zu lUberzeugen, dass es flr je-
des Kind mit jeder Beeintrachtigung das richtige Hilfsmittel gibt! Vom Au-
tositz Uber Duschhilfen oder Liegen flr die Badewanne bis hin zu Kinder-Rollstlihlen kann
dort alles ausprobiert und getestet werden.

Auch das Thema Orthesen wird bei Orthotechnik ganz groB geschrieben. Die Schienen
fur Kinder und Erwachsene werden individuell angefertigt, dank innovativer Materialien
und Fertigungstechniken unterscheiden sich die Hilfsmittel deutlich von den sonst Ublichen.
Das fordert die Bereitschaft, sie zu tragen und hilft, den Therapieerfolg zu steigern.

Alles aus einer Hand, ein Vorteil der nicht nur praktisch, sondern der Grundstein fir
eine optimale Versorgung der Kinder ist. Hierfur haben sich die Firmen Orthotechnik und
Orthovida zusammen geschlossen. Egal ob sie Orthesen, Prothesen, Korsetts oder Schuhe
bendtigen, sie werden jeweils von einen Spezialisten des entsprechenden Bereichs beraten
und versorgt.

Besuchen sie uns und lUberzeugen sie sich von unseren Leistungen am neuen Standort
in Sattledt in Oberdsterreich, leicht zu erreichen Uber die Autobahn A1l und A9 am Knoten
Voralpenkreuz.

Orthotechnik Falkensammer

Tassilostrale 17 )
4642 Sattledt/O0 x
07244 /80 808 Orthovida ORTHOPADIE-TECHNIK .. scha'i““““\\.\@\\

office@orthotechnik.at office@orthovida.at FAI_KE N SA M M E R

BANDAGIST = REHA-TECHNIK - SANITATSHAUS
www.orthotechnik.at www.orthovida.at
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Teile deine Story -

Liebe Eltern, liebe Mitglieder,

gern mochten wir einen Aufruf von Gill Townend und Gerna Scholte vom Rett Exper-
tise Centrum der Uni Maastricht weitergeben. Beide nahmen in diesem Jahr auch als
Referenten auf dem Europaischen Rett Kongress in Berlin teil.

In den letzten 5 Jahren haben immer mehr Menschen mit Rett Syndrom einen geeigneten
Zugang zur Unterstutzten Kommunikation gefunden. Die meisten durch ein Gerat mit Au-
gensteuerung und sowie auch in Kombination mit einfachen elektronischen Hilfsmitteln.

Mittlerweile werden immer mehr Beispiele von schlauen, lustigen und treffenden Aussa-
gen bei Facebook und in anderen sozialen Netzwerken geteilt. Es ist ermutigend und in-
spirierend diese Beispiele zu lesen wie die Personen und die Leute um sie herum in alltag-
lichen Situationen miteinander kommunizieren. Diese Beispiele in den sozialen Netzwer-
ken erreichen andere Eltern und einige Experten. Wie denken aber, es sollten mehr Men-
schen diese brillanten Aussagen von Menschen mit Rett Syndrom sehen und lesen kénnen
wie sie mit Hilfe der Unterstitzten Kommunikation kommunizieren.

Um dies zu erreichen, wollen wir damit beginnen Fotos (zB Foto oder Screenshot des Mit-
teilungsfenster beim Tobii) und geschriebene Berichte aus ganz normalen Lebenssituation
von Menschen mit RETT und ihren Angehérigen zu sammeln. Wir hoffen diese Fotos und
Beschreibungen in Zukunft prasentieren zu kénnen. Und wir mdchten mit diesen Ergeb-
nissen ein Magazin herausbringen.

Teile Deine Story

Wenn Sie ihre ,Geschichten™ teilen méch-
ten dann senden Sie uns bitte per Email
unter dem Betreff ,,Rett story™ mit einer r —f* )
kurzen Beschreibung in der folgende In- R
formationen enthalten sind: ' ;

o Name der Person, Vorname, Alter,
Land, Situation

. die Nachricht/Aussage der betref-
fenden Person

. Foto oder Screenshot der Aussage
und Hintergrund der Kommunikation

Sie kdnnen ihre Geschichte uns gerne in jeder Sprache zuschicken!

Bitte denken Sie daran, dass wenn Sie uns ihre Beispiele senden, Sie uns ihre Erlaubnis
geben auch in Zukunft diese Beispiel der Kommunikation zu veréffentlichen und zu pra-
sentieren.

Email Adresse:

rettexpertisecentrum@maastrichtuniversity.nl

MEDERLANDEE HE.IT

SYNDROOM ¢

WEAEMIDING
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allo, mein Name ist Julia Berger und
ich bin 17 Jahre alt.

Mittlerweile kennen mich schon wirklich viele
von euch, doch ich mdchte ein bisschen etwas von mir
erzahlen.

2

Die Diagnose Rett-Syndrom bekam ich in meinem 3. Lebensjahr. Uns hat es al-
len den Boden unter den FluBen weggezogen. Dass irgendetwas anders war, ver-
mutete Mama schon lange. Sie informierte sich im Internet und so kam sie bald
zum Osterreichischem Rett -Syndrom Verein. Es tut wirklich sehr gut, sich auszu-

tauschen und wir freuen uns jedes Jahr wieder, viele Mitglieder in Hipping zu tref-
fen. Viele sind im Laufe der Zeit zu sehr guten Freunden geworden.

Mit drei Jahren fing ich als Integrationskind bei uns in Dietmanns/NO im Kinder-
garten an. Die Kinder gingen dort sehr liebevoll mit mir um und ich genoss es
sehr, in dieser Gemeinschaft zu sein. Zwei Tage in der Woche besuchte ich das
Forderzentrum in Gmund. Dort bekam ich meine Ergo-, Physio- und Musikthera-
pie. Die Gruppen bestanden meistens aus vier bis finf Kinder mit drei Betreuern.
Wir arbeiteten sehr viel mit Bildkarten und wir fingen mit der unterstitzten Kom-
munikation (Taster= BIGmack Firma LIFEtool) an. Mit diesem ,Taster® kommuni-
zierten wir taglich zwischen Férderzentrum und Zuhause. Ich freue mich immer,
wenn ich jedem erzahlen kann, was ich tagsiuber so gemacht und erlebt habe.
Weiters verwenden wir einen Kommunikationskalender. Dadurch wird der Tages-
ablauf mit diversen Symboletiketten bildlich fir mich dargestelit.

Im Foérderzentrum absolvierte ich auch meine neun Schuljahre. Nach 14 schdénen
Jahren in Gmldnd wechselte ich in die Tageseinrichtung nach Zwettl. Dort bin
ich jetzt seit Marz 2017 und habe mich wirklich
schnell und gut eingelebt. Die Betreuer sind Einkaufen, kochen, Wische sortie-
sehr engagiert und meine nette Buschauf- ren. in der Stadt bummeln. .
feurin ist mir gleich am ersten Tag ans Herz ' '
gewachsen. Ich warte schon teilweise nur
mit meinem Pyjama bei der Haustlre auf sie,
dass sie mich endlich abholt. Im Therapiezentrum
bin ich jetzt die Jingste (Alter 17-45 Jahren). Wir
sind in Gruppen eingeteilt und es wurde flr jeden
ein Therapiekonzept zusammengestelit.

steht am Programm im Forder-
zentrum.

Auch viele Tatigkeiten im Alltag wie einkaufen, ko-
chen, Wasche sortieren oder in der Stadt ein biss-
chen bummeln gehen, stehen am Programm.

Jeden Dienstag — wenn ich von Zwettl nach Hause
komme - fahre ich zur Hippotherapie nach Hein-
richs. Meine GroBeltern bringen mich dann gleich
zu meinem Pferd Pauli und dann wird noch fleiBig
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:

Julia: Hippotherapie, Tablet, Therapierad...

eine halbe Stunde geritten. Nach diesem anstrengenden Tag bin ich
dann immer sooo mide und gehe jedes Mal sehr zeitig schlafen.

Auch mit dem Tablet beschaftige ich mich viel und spiele TouchMe HokusPokus,
TouchMe Pairs, TouchMe UnColor Pro, Video Touch, Finger Paint oder Sensory
Room. YouTube darf natirlich auch nicht fehlen, weil ich Musik Uber alles liebe.
Doch gemiitlich fernsehen auf der Bank oder Blicher ansehen zahlen auch zu
meinen Lieblingsbeschaftigungen. Wann auch immer es moglich ist, gehen wir
eine Runde spazieren. Das halt fit, beweglich und die frische Luft tut
mir immer gut.

Ein besonderes Highlight im letzten Jahr war flir mich die
Anschaffung eines neuen Therapierades mit Elektromotor
Firma Vanraam. Dieses entdeckten wir auf derme
Integra Messe in Wels. Es ist eine grof3e s
Erleichterung flir Mama und |
Papa, denn somit kdnnen
[ 4 Wir jetzt gemeinsam
g@hid ' langere Strecken
zuriicklegen. Es macht uns @

mehr Zeit in der Natur
verbringen zu kénnen. Ich
=~ bin auch wahnsinnig stolz
; auf mein Fahrrad und alle
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Julia: Urlaub ohne Eltern, Intensivtherapie....

Leute in der Umgebung finden es super und sie wirden am Ilebsten
gleich mit mir mitfahren -

Im Férderzentrum Gmund durfte ich auch jedes
Jahr eine ganze Woche ohne Mama und Papa auf
Urlaub fahren! Unsere Reiseziele waren die
Therme Laa bzw. Lipno in Tschechien. Ich hatte £
jedes Mal ganz liebevolle Betreuer, die sich um
mich kimmerten und mir eine tolle Zei
schenkten. Wir waren schwimmen, gingen Ei
essen, spazierten viel herum und fielen am§
Abend immer recht miide ins Bett. Wahrend ich & : 2
meinen Urlaub genoss, hatten auch einmal Mama und Papa etwas Zelt zum
Ausspannen!

Einmal im Jahr bin ich in Raabs bei Ferien ohne Handicap
(www.ferienohnehandicap.at) angemeldet. Dort habe ich eine eins zu eins
Betreuung und ein tolles Programm wie Schwimmen, Lamas und Hunde, die uns
besuchen, Basteln, Klangschalen, spazieren gehen, oder einfach nur relaxen.
Ferien ohne Handicap ist eine tolle Organisation. Je héher die Pflegestufe, desto
héher ist die Chance, dass man teilnehmen darf.

Viele Jahre fuhr meine Mama mit mir nach Bad Radkersburg zur Kids Chan-
ce. Dort musste ich fleiBig Intensivtherapie machen und meine Mama hatte ein
bisschen Zeit flr sich. Meine beiden Freundinnen Vanessa und Sonja waren auch
immer dabei und es machte groBen SpaB mit ihnen in der Gruppe.

Heuer machten wir es einmal umgekehrt. Mama und Papa fuhren nach Bad Ischl
auf Kur (Emma-Kur = ,Eltern mit Kind ma-
chen Auszeit"). Ich durfte natlrlich auch mit-

¥ fahren. Wahrend meine Eltern Therapien ge-

nossen, kimmerten sich Betreuer der Caritas
um mich. Es war wirklich spitze und wir kén-
nen es nur jedem weiterempfehlen.

Vielleicht ware das was flr euch? Global Fa-
mily Charity Resort! ,Fir Familien, fur die
das Leben nicht immer normal verlauft.™ Wir
: : haben dort hingeschrieben, ein Formular
ausgefullt und durften noch im selben Jahr eine ganze Woche mit der gesamten
Familie nach Karnten am Faaker See fahren. Wir verbrachten wunderschéne Tage
und wurden liebevoll aufgenommen!
Ja, so Bt ummer sehwr viel Los bel wns und Lelv hoffe, U habt el biussciren
o menem |epen teldivaen kivrwen! Julia Berger mit Mama Birgit
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Wir gehen mit Eva Skifahren ,Klingt
4 Spannend, ist aber sicher Nichts flr uns",

dachte ich, als mein Mann uns mit dieser neuen Idee
Uberraschte.

Anfangs war ich auBerst skeptisch bei dem Gedanken,
s - Eva auf Ski zu stellen. Die Vorstellung, dass sie ste-
' hend einen Hang herunter gleitet, fiel mir sehr schwer.

Doch lieB3 ich mich gern eines Besseren belehren.

Wir fuhren nach Schladming, um uns die Skischule
der PSO vor Ort anzuschauen und die anwesenden
Skilehrer mit Fragen zu I6chern. Am Ubungshang konn-
ten wir die verschiedenen Techniken beobachten. Die
PSO sah in der stehenden Variante kein Problem und
wir vereinbarten Termine.

Nach wenigen Einheiten und anfanglichen Startschwie-
rigkeiten hatte Eva den Bogen raus.

Unsere Rett-Maus tragt herkdmmliche Skischuhe, ge-
schnallt auf ein

Paar normale Das Koérpergefithl und das Selbstwertge-
Ski und fahrt an fiihl hat sich-deutlich-verbessert.
guten Tagen mit

ihrem Skilehrer Tom die (teils rote) Piste vom Hoch-
wurzen hinunter.

Ihre Augen glanzen und sie hat sehr viel SpaB dabei.
Sie zieht mit Toms Unterstltzung ihre Bégen und ge-
winnt immer mehr an Stabilitat und Selbstvertrauen.

Das Koérpergefuhl hat sich deutlich verbessert, das
Selbstwertgefiihl ebenso. Auch beobachten wir immer
wieder, dass ihre Hirntatigkeit aktiver wird. Eva spricht
deutlich mehr, ist motorisch stabiler, wirkt sehr zufrie-
den, lacht und kichert sehr viel.

Wir fahren seit ca 6 Jahren vier bis sechs Mal pro Sai-
son nach Schladming zu Freizeit- PSO, einer Organi-
sation, welche Urlaube fiir beeintrachtigte Men-
schen anbietet und in Rohrmoos eine Skischule flr
Menschen mit Beeintrachtigung betreibt.
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Wir gehen mit Eva Skifahren

Diese Skitage (eine Einheit dauert ca 2 Stunden) sind immer ein

Highlight und eine willkommene Abwechslung flr die ganze Fami-

lie.

PSO ist auf unterschiedlichste Behinderungen eingestellt und auf

Lésungen flur barrierefreies Skifahren spezialisiert. Es werden auch diverse sitzen-
de Varianten angeboten.

Bei Interesse findet man hier weitere Informa-
tionen:

http://www.freizeit-pso.com/winter/

Wir wiinschen Euch viel SpaB im Schnee und
einen schénen Winter

Liebe GriBe aus Blrmoos
Fonwilie Gerwver

| N1 | ¥

i {

“Auszeichnung fur Anna Mayr

Um das Engagement jener, die sich der Pflege und Be-
treuung alter, kranker und behinderter Menschen ver-
schrieben haben zu wiirdigen, wurde der Osterreichi-
sche Pflege- und Betreuungspreis, die LUISE -

ins Leben gerufen.

J
volkshilfe. &

»~Mit dieser Auszeichnung ricken wir das Thema Pflege
. in den Mittelpunkt. Es ist uns ein groBes Anliegen, ge-
Die Preistréig.erinnen Anna Mayr und Carina Haslehner nau jenen Menschen, die tagllch Unermessliches leis-
Fotor volkshile ten und das Wohlergehen eines anderen in den Mittel-
punkt stellen, unsere gréBte Wertschatzung entgegenzubringen. Daher zeichnen wir mit
der Luise jene aus, die einen wertvollen Beitrag zur Bewaltigung der gesellschaftlichen
Aufgabe der Pflege und Betreuung von Menschen in Osterreich leisten", so Barbara Gross,
Prasidentin der Volkshilfe Osterreich.

Ausgezeichnet werden in vier Kategorien ausschlieBlich Unterstitzungsleistungen, Entlas-
tungs- und Betreuungsangebote sowie Initiativen, die schon in die Praxis umgesetzt wur-
den sowie individuelles Engagement.

Als Preistragerinnen der Kategorie ,,Pflegende Kinder & Jugendliche" wurden Anna
Mayr (Tochter von Christa Mayr, Vizeprasidentin des ORSG) und Carina Haslehner ausge-
zeichnet, sie kimmern sich um Annas altere Schwester Theresa (Rett-Syndrom), die
durch eine seltene Krankheit physisch und psychisch beeintrachtigt ist und Rund-um-die-
Uhr Betreuung braucht.

Liebe Anna und Carina, wir gratulieren recht herzlich!
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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 méchten wir an dieser Stelle unseren
Respekt und Dank aussprechen.

Fur die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft wurde

der Spendenbegiinstigungsbescheid flir mildtatige

Einrichtungen gemaB § 4a Abs 2 Z 3 lit a bis ¢ EStG fest-

gesetzt.

Der Verein ist auf der BMF Homepage (bmf.gv.at) unter der Registrierungsnum-
mer SO 2555 in der Liste der beglnstigten Spendenempfanger abrufbar und so-
mit steuerlich absetzbar.

Spendenabzug NEU ab | Ohne die Spenden ist die Tatigkeit des Vereins nicht
2017 moglich und kénnte die betroffenen Familien nicht un-

Bekanntgabe vom Spender: | terstitzen. Damit die Spende durch die Spendenab-

Name laut Melderegister  Setzbarkeit NEU weiterhin ab dem 1. Janner 2017
steuerlich absetzbar ist, muss der Verein bestimmt Da-
ten ans Finanzamt melden, sodass die Spende nicht
mehr vom Spender nachgewiesen werden muss.
Stattdessen werden diese direkt vom ORSG an das

v Finanzamt gemeldet.-Daftr wird der Namen laut Melde
bestatigung und das Geburtsdatum bendtigt. (Bitte auf

Meldung ans Finanzamt Zahlschein anfiihren).

Geburtsdatum

Die ORSG ist auf finanzielle Unterstiitzung angewiesen.

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 Bucher 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- | Pliogageld
sche Bicher, besondere Kinderbicher, Blicher liber UK, DVD's.
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0 Tag der seltenen Krankheiten 3. Marz 2018 in Wien, Salzburg
0 Integra Messe in Wels vom 25. bis 27. April 2018.

0 Rett Familientreffen vom 22. bis 24. Juni 2018 in Hipping, 00, in bewéhr-
ter Form

0 Rett Elterntag am 29. September 2018. im Seminarhof Kletzmayr, St. Ma-
rien 00

Am Samstag dem 3. Marz 2018 veranstalten wir im Zuge “r ij urare ausiria
des weltweit ausgerufenen Rare Disease Days das Fest allianz Tor if_”e”e erkrankungen
der Seltenen. Unter dem Motto ,selten, krank und trotz- '
dem optimistisch™ feiern wir im MuseumsQuatier (in der Arena 21) von %
13:00 bis 16:00 Uhr mit Vertretern und Betroffenen seltener Erkran- - :
kunge, wie dem Rett-Syndrom, mit Gesundheitspolitik, Pharmaindust- | 7 &
rie und Offentlichkeit. Fiir gute Unterhaltung und das leibliche Wohl I 4
wird gesorgt. Kommen Sie zahlreich und feiern Sie gemeinsam mit uns
diesen besonderen Tag.

Als Versicherungszeiten gelten zB alle Zeiten einer Pflicht- oder freiwilligen
Versicherung, Zeiten einer Familienhospizkarenz, eingekaufte Schul- und
Studienzeiten, pro Kind héchstens die ersten vier Jahre der Kindererziehung,
der Prasenz- oder Zivildienst, seit 1.1.1971 auch Zeiten des Bezuges von
Krankengeld, Arbeitslosengeld oder Notstandshilfe...

Sind jedoch Versicherungsverlauf Licken oder fehlen Versicherungszeiten, bestehen ua
folgende Moglichkeiten:

e Wenn man wegen der Pflege eines behinderten Kindes mit Anspruch auf erhéhte
Familienbeihilfe irgendwann zwischen 1988 und 2012 keine Erwerbstatigkeit ausu-
ben konnte, kann man nachtraglich einen Antrag auf Selbstversicherung bei der
Pensionsversicherungsanstalt stellen und so riickwirkend fur héchstens 10 Jahre
Pensionszeiten erwerben. Die Beitrage zahlt der Bund.

Ab 1.1.2018 kann man nachtraglich Selbstversicherung beantragen, wenn man seit
1988 unter erheblicher Beanspruchung der Arbeitskraft ein behindertes Kind zu Hau-
se gepflegt hat.

e Schul- und/oder Studienzeiten kann man einkaufen

e Wenn man im letzten Jahr nicht pensionsversichert war, kann man eine freiwillige
Versicherung auch riickwirkend flir 12 Monate abschlieBen.

Es ist zu empfehlen, rechtzeitig einen Antrag auf Feststellung oder Erganzung der Versi-
cherungszeiten zu stellen.

Flr Personen geboren ab 1955 wurde ab 1.1.2014 das neue Pensionskonto eingeflihrt, in
das jederzeit Einsicht genommen werden kann.
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sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

www.rett-syndrom.at
Die C')stelj_reichische Rett Syndrom Gesell- www.facebook/Rett Austria
schaft (ORSG) ist ein Selbsthilfeverein Prasident der ORSG:
von - groBtenteils - selbst betroffenen El- Giinter Painsi
tern (aber auch Arzten, Angehdrigen...), :
die sich als Erstanlaufstelle fur betroffene E—eSngzsg]eglziﬁ:I
Familien versteht. Wir versuchen zu trés-
ten, Angste und Sorgen ein wenig zu ver-
kleinern und bei Bedarf an Arzte, Thera- Telefon: (+43) (0) 676/9670600
peuten oder andere Familien zu vermit- E-Mail: info@rett-syndrom.at
teln. Wir leisten Aufklarungsarbeit, kim-
mern uns um internationale Kontakte
(Eltern und Wissenschaft) und wir wollen
- in bescheidenem Rahmen - auch finanzi-
ell unterstitzen.

Weitere Informationen unter:

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

« den Bekanntheitsgrad von Rett-Syndrom u. ORSG in Osterreich weiter erhéhen
« Forschungsprojekte innert Osterreichs, in dem uns mdglichen 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 interna-
tionale Kontakte pflegen

So hilft Ihre Spende, so helfen wir:

- Therapie- und Forschungsférderung

- Rett-Familientreffen und Wochenenden
- personliche Beratung

Redaktion: Spendenkonto
Impressum Lang Sonja Postsparkasse:
Der Rundbrief ist die Ver- ..
einszeitschrift der ORSG. Al o, IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346
(Osterreichische 4202 Hellmonsodt BIC: EASYATWI
Rett-Syndrom Gesell- eMail: sonja.lang@rett-syndrom.at ) .
schaft). © Copyright 2017 by ORSG
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