RUNDBRIET

Ostewseichische Rett-Syndiom Gesellschaft

2005 - EIN JAHR DER VERANDERUNGEN

Das Jahr 2005 zeichnet sich fiir den
Verein durch Ereignisse aus, die
wahrscheinlich entscheidende Wei-
chen fiir dessen Zukunft stellen.

Einerseits sind da die beiden Gene-
ralversammlungen (im Rahmen der
Rett-Treffen), durch die es gelang,
ein gemeinsames Leitbild herzu-
stellen (siehe auch: ,,Die Ausrich-
tung der ORSG* auf Seite 4).

Andererseits hat uns dieses Jahr
aber auch gelehrt, sich in Demut
vor dem Unausweichlichen zu ver-
neigen.

Alles in allem wollen wir aber die-
ses Jahr frohlich ausklingen lassen
und deshalb sei auch gesagt, daB3
sich unsere Vereinskasse langsam

aber stetig wieder zu fiillen be-
ginnt, dank mehrerer Spenden und
dank der hohen Zahlungsmoral der
Mitglieder!

AuBerdem wird es, wider Erwar-
ten, eine kleine staatliche Unterstiit-
zung geben, durch die es uns mog-
lich sein wird, zumindest die
Aussendung der beiden jahrlichen
Rundbriefe und ein bis zwei weite-
re Aussendungen zu gewahrleisten.

Ausblick auf 2006: Eines der Rett-
Treffen wird nicht in Wien, sondern
in einem Hotel in der Mitte Oster-
reichs stattfinden, damit jede/r dar-
an teilnehmen kann (siehe Artikel:
,,Das Rett-Treffen wird mobil!*)

A.Thaller
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Fhemen in dieser Qusga-
be:

o Einen Nachruf auf Miriam Steinborn
finden Sie auf den Seiten 2 und 3

o Im Anschlub ans Rett-Syndrom-
Treffen hatten wir unsere General-
versammlung - Mehr auf Seite 4

o Nachstes Rett-Treffen wird nicht in
Wien stattfinden - siehe Seite 5

o Der Kindergarten von Vanessa
Peckary steht auf den Seiten T his
9 im Zentrum.
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Miriam Steinborn (8.4.1993 - 6.6.2005)

Im September dieses Jahres ereilte uns eine traurige Nachricht. - Miriam Steinborn, geliebte Tochter
von Bernadette und Hartmut Steinborn, ging von dieser Welt, um nun einmal umgekehrt ihre schiit-
zenden Hande iiber ihren Eltern und allen ihren Freunden auszubreiten.

Wir wiinschen uns, dal3 sie auch in ihrer neuen Welt so viel Gliick und Liebe schenken kann, wie sie
das bereits hier auf Erden getan hat.
Auf unsere Bitte, sandte uns die Familie Steinborn eine kleine Zusammenfassung von Miriams irdi-

schem Leben:

1. Abschnitt (1993-96): Miriam,
Bernadette, Raphaela Steinborn
wurde als ersehntes Wunsch-
kind am GCriindonnerstag, den
8.4.1993 in Augsburg geboren;
Taufe am 29.05.93 in der Pfarrei
Herz Maria in Diedorf/ Landkrs
Augsburg.

Nach einem halben Jahr wurde
die Freude der Eltern Bernadet-
te und Hartmut Steinborn von
der Sorge um die gesunde Ent-
wicklung der Tochter iiber-
schattet. Die Arzte diagnosti-
zierten eine schwere Beein-
trachtigung unklarer Ursache,
die teilweise zu einem Stillstand
in ihrer Entwicklung fiihrten.
Das Krabbeln wurde von Miri-
am nicht erlernt, das Sprechen
bald nicht mehr ausgeiibt.
Wahrend der ersten drei Le-
bensjahre lie3 Miriam viele Un-
tersuchungen und Therapien
iiber sich ergehen. Sie war
trotzdem ein liebenswertes,
frohliches, aufmerksames Mad-
chen, das gerne mit anderen
Kindern zusammen war und in
einer integrativen Waldorf-
Spielgruppe in Augsburg das
gemeinsame Spiel schéatzen
lernte — auf jeden Fall dessen
teilnehmende Beobachtung.
Auch das Musizieren von und im
Kreis von Kindern liebte sie
sehr.

2. Abschnitt (1996-99): Ab Janu-
ar 1996 traten epileptische An-
falle auf, die aber medikamen-
tos eingestellt werden konnten.
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=T WNiathematik

Auch eine Lungenentziindung
wurde im Frithjahr 1997 recht-
zeitig erkannt und iiberwunden.
Eine linkskonvexe Skoliose ent-
wickelte sich langsam bei Miri-
am, welche fortlaufende Physio-
therapie erforderte.

Miriam hat diese Phase mit un-
beschadetem Lebensmut iiber-
standen. Sie konnte mit ihren
Eltern an der 39. Internationalen
Soldatenwallfahrt nach Lourdes
(Stdfrankreich) teilnehmen, wo
sie in Begleitung ihres Papas in
der kalten Quelle gebadet hat.-
Ab Juni 1998 besuchte Miriam
voller Wonne den neugegriin-
deten Integrativen Kindergarten
ihrer Heimatgemeinde Diedorf,
der zugleich ein Werk der Oku-
mene war.

3.Abschnitt (1999-2001): Nach
dieser schoénen Zeit war auf-
grund der Schulgesetzgebung
in Bayern fiir Miriam nur der
Besuch der entfernt gelegenen
zentralen Sonderschule des
Landkreises moglich. Sie zeigte
aber deutlich, dass sie diese
Separierung ablehnte und das
lebhafte Umfeld der Kinder in
der Heimatgemeinde vermiss-
te.- Im Juli 2000 konnten Arzte
das Rettsyndrom (RS) als Ursa-
che fiir Miriams Beeintrachti-
gungen ermitteln.- Nach einem
Jahr Miriams in der Sonderschu-
le und einem Jahr der begriin-
deten elterlichen Verweigerung
weiterer Beschulung dieser Art ,
in dem Miriam zu Hause war,
musste eine Entscheidung zu-
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gunsten der weiteren Foérde-
rung des Kindes herbeigefiihrt
werden. Dazu eroffneten das
Ausscheiden ihres Vaters aus

der Bundeswehr (Dienstzeit-
ende 31.03.02) und der Tod ih-
res in Hausgemeinschaft leben-
den GroBvaters im November
2002 neue Moglichkeiten.

4. Abschnitt (2002-08): Miriam
konnte im November 2002 in
Villach-Landskron in eine Inte-
grationsklasse der VS 7 einge-
schult werden und kam nach
einer Operation der beidseiti-
gen ,,SpitzfuBBstellung® im April
2003 in eine Montessori-
Integrationsklasse der Volks-
schule 8 in Villach-St. Andra.
2004 ging Miriam mit den Klas-
senkameradinnen und -
kameraden zur Erstkommunion.
In diesem Jahr war auch die
schwerste Operation ihres Le-
bens, in der ihr durch linkskon-
vexe Skoliose stark verkriimm-
ter Riicken von ca. 90 auf ca. 60
Grad begradigt werden konnte.
Sie hat die Operation dank gu-
ter intensivmedizinischer Ver-
sorgung tliberlebt; im Frithjahr
2005 zeigten sich allerdings
noch Verkrimmungstendenzen
des Korpers, die ihr sicherlich
Schmerzen bereitet haben.
Trotz ihrer kérperlichen Proble-
me hat Miriam an der Volks-
schule 8 ihre gliicklichsten Stun-
den erlebt. Sie wurde von ihren
Klassenkameradinnen und -
kameraden geliebt und von den
Lehrerinnen sehr fiirsorglich

betreut und liebevollst gefor-
dert. Thre Eltern sind zutiefst
dankbar, dass Miriam hier so-
viel Liebe und Gliick erfahren
durfte.-

Im Verlauf einer leichten Bron-
chitis kam es am Sonntag, den
5.Juni 2005, vollig unerwartet zu
einem Herzstillstand bei Miri-
am; sie konnte im Krankenhaus
Villach reanimiert werden. Miri-
am erhielt durch Krankenhaus-
pfarrer Marian Schuster die
Krankensalbung und verstarb
dort am Montag, den 6. Juni, in
den Armen ihrer Eltern.

Thre Eltern sind dankbar fiir die
12 Jahre, in denen sie dieses
Kind als Geschenk erleben und
in vielen gliicklichen Stunden in
die ,sprechenden, uneinge-
schrankt beweglichen und aus-
drucksstarken Augen von Miri-
am sehen durften. Sie haben
dieses Kind als das liebste und
bravste Kind der Welt erlebt
und trosten sich mit dem Ge-
danken, dass Miriam nun

schmerzfrei in der Gnade Got-
tes sein darf.- Pfarrer Schuster
hat Miriams Herzstillstand am
Sonntag dahingehend gedeutet,
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dass fiir Miriam bereits gewis-
sermalBen der ,,Ostertag” ange-
brochen sei.

Der Hausarzt Dr. Rauter,
Landskron, der vom 27.05. bis
06.06.05 seine Praxis geschlos-
sen hatte, duBerte spdter die
Vermutung, dass Miriams Bron-
chitis sich unbemerkt in eine
Lungenentziindung verwandelt
hatte.

Das schlechte Essen Miriams in
der letzten Zeit (ca. 2-3 Wo-
chen), besonders mittags, wur-
de von ihm mit méglichem Man-
gel an Atemluft zu erklaren ver-
sucht.

Miriams Vermachtnis ist
der Gedanke der schulischen
Integration (,,Inklusion®), ih-
re Bitte, beeintrachtigte und
nicht beeintrachtigte Kinder
gemeinsam leben und lernen

Zu lassen.

Bernadette & Hartmut
Steinborn
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Generalversammlung der Osterr. Rett-Syndrom Gesellschaft

Im Rahmen des Rett-Syndrom
Treffens am 22. Oktober 2005
in der Bibliothek der Kinderkli-
nik im AKH fand im Anschluf3 an
die Veranstaltung die diesjdhri-
ge Generalversammlung der
Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschalft statt.

In dieser wurde der alte Vor-
stand entlastet und fiir ein wei-
teres Jahr, in derselben perso-
nellen Zusammenstellung be-
statigt (siehe Grafik unten).

Finanziell konnte der Verein im
letzten Jahr seinen 3-stelligen
Betrag auf dem Vereinskonto
mehr als verdoppeln und hat
nun einen 4-stelligen Betrag fiir
das kommende Jahr zur Verfii-

gung. - Auf Anfrage wird den
Vereinsmitgliedern gerne die
diesjahrige Oktober-Zwischen-
bilanz zugesandt. Bitte formlose
Mail an info@rett-syndrom.at.

Die Ausrichtung als Selbshilfe-
verein wurde gemeinsam mit
den anwesenden Vereinsmit-
gliedern bestatigt. Die Rich-
tung, in die sich der Verein in
den nachsten Jahren entwickeln
soll, wurde diskutiert. Als Er-
gebnis kamen dabei die, unten
angefiihrten, Ausrichtungsleitli-
nien zustande, auf Basis derer
der Verein im nachsten Jahr ge-
fiihrt werden wird.

Es wurde weiters festgestellt,
daB3 alle Mitglieder, was die

'Die Ausrichtung der ORSG

! Wir wollen ...

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

i © Unseren Bekanntheitsgrad in Osterreich weiter erhéhen.

Vereinsbeitrage betrifft, eine
durchwegs sehr hohe Zahlungs-

moral besitzen!

Zum Mitgliedsbeitrag: Noch von
frither gilt ja, daB pro Tag ,,1,-
Schilling” fiir die ORSG abge-
zweigt werden soll. Das sind in
etwa 27,- Euro. GoBziigig aufge-
rundet daher auch dieses Jahr
wieder der BeschluB3, den Mit-
gliedsbeitrag auf 30,- Euro an-
zusetzen. - Fiir 2006 bleibt der
vormalige BeschluB3 bestehen,
daB die Zahlung des Mitglieds-
beitrages auf freiwilliger Basis
erfolgt.

Andreas Thaller

| = Forschungsprojekte innerhalb Osterreichs, im uns méglichen Rahmen, unterstiitzen.

' = Unsere eigenen Mitglieder férdern bzw. speziell die betroffenen Familien mit ihren Rett-

! Madchen.

[
i = Gemeinsame Veranstaltungen und Unternehmungen des Vereins finanziell unterstiitzen.

| = Weiterhin eine eigene Homepage unterhalten (www.rett-syndrom.at).

| = Uns international in Erinnerung rufen und nicht nur ésterreichische, sondern auch interna-

| tionale Kontakte pflegen.

Der Vorstand dexr ORSG
Eva Thaller-Klingraber Obfrau
Stella Peckary Obfrau-Stv.
Martha Dworschak Kassierin
Brigitte Berger Kassier-Stv.
Andreas Thaller Schriftfithrer
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Das Rett-Treffen wird mobil!

Rett-Tueffen einmal nicht in

Wien!
Das Rett-Treffen einmal nicht in
Wien, sondern an einem fiir alle
Rett-Familien gleich weit ent-
fernten und zentral erreichba-
ren Ort in Osterreich zu veran-
stalten, geisterte als Idee schon
langere Zeit im Vorstand her-
um.

SchlieBlich gibt es ja nicht nur
in und um Wien Rett-Madchen!

Leider war es aber so, daf3 sich
mit unserem bescheidenen Ver-
einsbudget, eine solche Idee
einfach nicht umsetzen lief3.

Da unser Vereinskonto nun ‘“im
bescheidenen Rahmen‘ die Fi-
nanzierung gestattet, haben wir
uns dazu entschlossen, ein sol-
ches Treffen zu organisieren.

Das heil3t, daf3 unser nachstes
Rett-Treffen nicht im AKH-Wien
stattfinden wird, sondern in der
Gegend um den Attersee in
Oberosterreich.

Je nach Teilnehmerzahl gibt es
derzeit unterschiedliche Unter-

kunftsmoéglichkeiten, die aber
immer das Folgende gemein-
sam haben:

1. Kategorie: * * %

2. Bad/Dusche, WC

3. behindertengerecht
4. Hallenbad

5. Preisklasse: max. 45,- Euro
pro Person und Nachtigung.

6. Mindestens Halbpension

Der Verein wiirde die Organisa-
tion des Treffens iibernehmen,
sowie die Kosten fiir die Anmie-
tung der Seminarrdumlichkei-
ten, die Pausenerfrischungen,
die Unterbringung der Referen-
ten, die Tagesbetreuung der
Rett-Madchen, die Tagesbetreu-
ung der weiteren begleitenden
Kinder und wie auch bisher be-
reits bei den letzten Treffen iib-
lich: ,,Geschwisterrunden®, in
denen die Rett-Madchen mit
ihren Geschwistern (unter An-
leitung eines Therapeuten) -
beispielsweise - gemeinsam
Malen kénnen.
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Die Anfahrts— und Nachtigungs-
kosten mii3ten Sie selbst tiber-
nehmen.

Datum: Angedacht ware das
Wochenende 29. und 30.April
2006 (Sa/So).

Sollten Sie Interesse haben, bit-
ten wir Sie, unten angefiihrtes
,sunverbindliches* Formular bis
spatestens 18. Janner 2006 an
uns zu schicken, zu faxen oder
per eMail zu senden. Vor allem,
damit wir in etwa abschitzen
koénnen, mit welcher Anzahl von
Teilnehmern wir zu rechnen ha-
ben und welche der kontaktier-
ten Hotels letztendlich fiir das
Treffen in Frage kommen.

Nahere Informationen erhalten
die interessierten Familien dann
spatestens Ende Janner 2006.

Wir meinen, dal3 dieses Treffen
eine nette Abwechslung zu un-
seren Bisherigen ist und bitten
Sie, daran zahlreich teilzuneh-
men.

Mit freundlichen Grii3en
Der Vorstand der ORSG

Davon Kinder:

Anmerkungen:

Fax: +43/1/47-93-622

Gesamtanzahl der Personen, die kommen wiirden: _ _
. ..im Altervon _ _,

Anzahl der benétigten Doppelzimmer: _ _

Fermular fir Interessenten ces Relt-Ireffens in Oberdsterreich (29/304.20006)

_ _s__s__ Jahren

Bitte bis spatestens 18.Janner
2006 an u.a. Adresse senden oder
faxen bzw. Daten per eMail!

Anzahl der benétigten Einzelzimmer: _ _

Wairen Sie auch mit einem zusatzlichen Bett im Doppelzimmer einverstanden? Oja 7 CONein

Adresse: Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft / A-1180 Wien / Wéahringerstrasse 94 / 23
eMail: info@rett-syndrom.at
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UNO-Basar 2005

(26. November 2005)

Auch dieses Jahr war die Osterr.
Rett-Syndrom Gesellschaft beim
UNO-Charity-Bazar im ,,Vienna
International Centre* vertreten.

Unser Stand stie3 wieder auf re-
ges Interesse bei den Besu-
chern und Eva Thaller-Klingra-
ber hatte, gemeinsam mit ihrer
Schwester Christine Klingraber-
Krismer, alle Hiande voll zu tun,
den zahlreichen Besuchern das
Thema Rett-Syndrom ndher zu
bringen.

Nebenbei wurden auch noch
selbstgestrickte Socken und
Soéckchen, die von Freunden
und Angehdrigen in ihrer Frei-
unentgeltlich hergestellt
werden, verkauft.

zeit

Verschiedenste andere Gegen-
stinde, wie kleine Teddybaren,
Kinderbroschen, Schliisselan-
hanger bzw. Weihnachtskugeln

und Weihnachtssterne aus Glas
durften dabei auch nicht fehlen.

Der Bazar war wieder ein voller
Erfolg und die ORSG konnte
sich diesmal iiber rund 330,-
Euro Einnahmen fiir die Ver-

Spiele- und Fordermaterial

Eine Zusammenstellung von Claudia Winkler

Frau Claudia Winkler, Thera-
peutin im Forderzentrum
Gmiind und Betreuerin von Julia
Berger hat uns dankenswerter-
weise einige sehr informative
Links bzw. Biicher aufgelistet,
die gutes Spiele- und Foérder-
material anbieten:

= Jako-o (www.jako-o.at): Emp-
fehlung: Stempelgeschenke,
Wachsfarben etc.

= Kidoh (www.kidoh.at): Emp-
fehlung: Riesenstempel mit

Motiv, Jumbo- Stempelkissen,
Stempel-Set (mit Rollstem-
pel), Colorball, Bilderbuch:
oAuf und zu, das kann ich
schon*

= Riedel (www.DerRiedel.de):
3 verschiedene Kataloge sind
anforderbar unter der TelNr.
0049/7121-515350 (Dtld.)

>Land of Toys (www.landof-
toys.com)

Die genannten Kataloge auf den
Webseiten kann man anfordern.
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einskasse freuen.

Sollten Sie ndchstes Jahr Zeit ha-
ben, besuchen Sie doch auch
einmal unseren Stand!

A.Thaller

Sie enthalten alle brauchbare
Materialien, vor allem zur Kor-
perwahrnehmung.

Bilderbuchempfehlungen:

Max malt Gedanken (Franz-
Joseph Huanigg): Verlag Anne-
gert Ritter, ISBN 3-7072-6603-6

Meine Schwester ist behindert
(Ilse Achilles, Karin Schliehe):
Bundesvereinigung Lebenshilfe
f. geistig Behinderte, Raiffeisen-
straBBe 18, 3550 Marburg 7

Claudia Winkler
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Unser Blumengruppenkind Vanessa

Der Integrationskindergarten ,Taborf in Neusiedl
Ein Bericht der Betreuerinnen des ,TaboKi*

Die Eingewdhnung
Vanessa Peckary kam nach
den Weihnachtsferien nach
ihrem dritten Geburtstag zu
uns in den Kindergarten. Zu-
erst wurde sie von zwei Kin-
dergartnerinnen abwech-
selnd Dbetreut, ab Februar
wurde eine Integrationskin-
dergartnerin fiir das Haus
eingestellt. Die regelmaBi-
gen Kindergartenzeiten von
Vanessa waren von nun an
Montag bis Donnerstag von
8.00 Uhr bis 15.15 Uhr. Den
Freitag nutzte die Mutter fiir
Therapien.

»Die Eingewisbnung war sowohl
fin Vanessa, als auch fiin uns
Betreuerinnen nicht einfach

Die Eingewohnung war so-
wohl fiir Vanessa als auch fiir
uns Betreuerinnen nicht ein-
fach, weil Vanessa sich erst
an die Kindergartensituation
(viele Kinder, mehr Larm,
viel Aktivitat rundherum) ge-
wohnen musste.

Der Trennungsschmerz von
der Familie musste ebenfalls
erst ilUberwunden werden.
Vanessa weinte manchmal so
heftig, dass Evi, die Integrati-
onskg., mit ihr einen ruhige-
ren Raum, zum Beispiel den
Sinnesraum, aufsuchen muss-
te. In dieser Zeit waren die
Unterstiitzung und der Aus-
tausch mit Vanessas Thera-
peuten (vor allem Friihférde-

rin, aber auch Ergo-, Physio-
therapeutin, Logopadin und
Sonderkg.) sehr hilfreich. Da-
durch war ein Einbeziehen
der Ubungen in den Kinder-
gartenalltag mdoglich und wir
gewannen mehr Sicherheit
im Umgang mit Vanessa.

Seit Herbst 2003 geht Vanes-
sa Montag bis Mittwoch von
8.00 Uhr bis 16.15 Uhr in den
Kindergarten, der Donners-
tag wird von ihrer Mutter
meistens als Therapietag ge-
nutzt.

Der Tagesablauf im Kin-
dergarten

In der Friith muss sich Vanes-
sa von der Familien- auf die
Kindergartensituation um-
stellen. Dabei wird auf ihr je-
weiliges Befinden eingegan-
gen: Ist sie miide, kranklich
oder traurig, ziehen wir uns
in die Kuschelecke =zuriick,
hoéren Musik, spielen Finger-
spiele oder betrachten ein

2 -

Bilderbuch. Ist sie aktiv,
sucht sie sich anhand der
Sprechkarten einen Bereich,
in dem sie spielen modchte.
Besonders gerne sitzt sie in
der Korkenwanne oder krab-
belt in die Konstruktionsecke
um die Duplokisten zum Aus-
raumen herauszuholen. Uns
ist wichtig, dass sie sich ihre
Aktivitaten selbst aussucht
und in die jeweiligen Spiel-
bereiche (Bilderbuch-, Ku-
schel-, Puppen-, Bau-, Kon-
struktions- und Malecke)
selbstandig hinkrabbelt.

Auch andere Bereiche in un-
serem Haus konnen mit einer
Kleingruppe genutzt werden:
der Sinnes-, Ball- und Hiipf-
raum und der Turnsaal. Va-
nessa geniefl3t diese Zeit be-
sonders, weil sie aufgrund
der geringen Kinderanzahl
(drei bis fiinf Kinder) mehr
zur Ruhe kommt und weniger
Larm ausgesetzt ist.
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In der ersten Freispielzeit
setzen sich immer wieder
Kinder zu Vanessa um mit ihr
zu spielen, ihr etwas zu bau-
en, um sie in der Kuschelek-
ke mit den Massageballen zu
massieren oder einfach ne-
ben ihr zu liegen.

Nach der Freispielphase folgt
die Jause. Unsere Kinder
streiten sich fast schon dar-
um, wer Vanessas Rucksack
zum Jausentisch bringen darf.
Beim Essen legen wir, soweit
es moglich ist, auf Selbstan-
digkeit Wert: Vanessa wahlt
zwischen Obstsorten aus, halt
das Kipferl selbst, wir ver-
wenden Besteck mit verstark-
tem Griff zum gemeinsamen
Halten. Lustig ist es jedes
Mal, wenn Vanessa die Jause
der anderen Kinder attrakti-
ver findet als ihre eigene und
sie sich zielsicher schnappt.
Nach der Jause findet ein An-
gebot fiir die Gesamtgruppe
statt: Lieder singen, Erzah-
lung, Fingerspiele, Ratsel,
Klanggeschichte, Geburts-
tagsfeier, ... im Kreis oder
Aktivitat im Turnsaal. Bei die-
sem gemeinsamen Tun hat
Vanessa viel SpalB3, sie hort
mittlerweile aufmerksamer
zu als frither und verfolgt das
Geschehen interessiert. Be-
sonders gerne hat sie musi-
kalische Angebote und jegli-
che Art von Puppentheater.
Der gemeinsamen Aktivitat
folgt wieder die individuelle
Beschiftigung, ein Spazier-
gang oder das Spiel im Gar-
ten.

Wahrend bzw. nach dem Mit-
tagessen schlaft Vanessa
meistens ein und beginnt

mehr oder weniger ausge-
ruht (je nachdem wie leise
die anderen Kinder sind und
wie lange sie schlafen kann)
die zweite Halfte ihres Kin-
dergartentages.

Den Nachmittag verbringen
wir in der warmen Jahreszeit
im Garten, ansonsten in der
Nachmittagssammelgruppe.
Daher sind Vanessa auch die
anderen drei Kindergarten-
gruppen samt Betreuerinnen
vertraut, und alle Kindergar-
tenkinder kennen unsere Va-
nessa.

Vanessas Entwicklung in
den drei bisherigen Kin-
dergartenjahren

Sozialverhalten:

Anfangs war mit Vanessa nur
Einzel- und Kleingruppenar-
beit moglich. Sie wirkte in
der Gesamtgruppe iiberfor-
dert, zu viele Reize wirkten
auf sie ein und sie fiihlte sich
nicht wohl. Oft zog sich Evi
mit Vanessa in einen ruhige-
ren iuberschaubaren Raum
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zurick.

Mittlerweile nimmt Vanessa
selbstandig Kontakt mit den
Kindern auf, spielt mit, schaut
zu, sucht sich Spielbereiche,
in denen sie spielen mochte,
selbst aus, ist bei Aktivititen
der Gesamtgruppe im Kreis
fréhlich und lacht sehr viel.
Sie verkraftet den Kindergar-
tenalltag gut und strahlt uns
jeden Morgen beim Begrii-
Ben an. Vanessa ist auch mit
dem Wechsel der Integrati-
onskindergartnerinnen (Evi
ging in Karenz, Sabine tliber-
nahm ihre Betreuung) gut zu-
rechtgekommen und akzep-
tiert mehrere Bezugsperso-
nen.

Entwicklung der Kommu-
nikation:

Fiir uns Betreuerinnen war es
zunachst schwer Vanessas
Bediirfnisse herauszufinden

bzw. ihre Zeichen zu deuten.
Allmahlich begannen wir sie
zwischen zwei Dingen aus-
wdahlen zu lassen (,,Mochtest
du mit der Puppe oder dem




Jahrg. 2005 / Rusgabe 2

Ball spielen?”) und schlieB3-
lich die Sprechkarten einzu-
fiihren, mit denen wir seither
arbeiten. Auf den Sprechkar-
ten sind wir Betreuerinnen
einzeln abgebildet, weiters
Spielsachen, Jause, Trinken,
Spielbereiche, Rdume des
Kindergartens. Ein nachster
Schritt ware Ja- / Nein-Karten
einzufiithren. Auch die ande-
ren Kinder der Gruppe zei-
gen Vanessa immer wieder
die Sprechkarten und lassen
sie damit entscheiden und
kénnen Vanessas Signale be-
reits gut deuten.

Korperliche Entwicklung:

Vanessa war anfangs weni-
ger aktiv, zeigte wenig ge-
zieltes Greifen, wenig Kopf-
drehbewegung; allmahlich
begann sie herumzukrab-

beln, bewegte sich aus Inter-
esse an verschiedenen Spie-
len in und aus der Gruppe
heraus (zB. zum Waschraum
um zu pritscheln); Gehen
konnte Vanessa mit fremder
Hilfe immer. Je nach Tages-
verfassung bekommt sie stei-
fe Knie und lasst sich, wenn
sie miide ist, zuriickfallen. An
manchen Tagen iiberrascht
sie uns mit ihrer Aktivitat.
Seit der Delphintherapie im
Sommer 2004 hat sich das Zit-
tern und Steifwerden bei Auf-
regung verringert. Vanessa
krabbelt auch iiber Uneben-
heiten (von der Wiese runter
in die Sandkiste), setzt sich
aus der Riickenlage auf,
krabbelt ausgehend aus dem
Fersensitz.

Spezielle Angebote fiir Vanessa

e Kreativitit und Sensorische Wahrnehmung:
Hand- und Fingerdruck; taktile Reize durch Arbeiten mit Plastilin, Creme, Schlagobers,
Fingerfarben, Kleister; gezieltes Greifen fordern; jahreszeitbezogene Tatigkeiten, wie
zB. Kiirbis aushoéhlen im Herbst; Hand- und FuBmassagen, Massieren mit dem Massa-
geball; Beobachten und Verfolgen von Dingen mit den Augen (Seifenblasen, Luftbal-
lon, Ball in der Trommel rollen lassen);
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Wir haben Vanessa in diesen
Jahren sehr lieb gewonnen.
Sie ist fiir unser Haus eine Be-
reicherung, da die anderen
Kinder einen natiirlichen und
verninftigen Umgang mit
Kindern, die besondere Be-
diirfnisse haben, lernen. Wir
freuen uns, dass wir sie noch
ein Jahr bei uns haben und
wiinschen unserer Vanessa
fiir September 2006 einen
gelungenen Ubertritt in die
Schule.

Evi Leopold
Sabine Halbauer
Ingrid Horvath
Heidi Forstl

e Bewegungserziehung:
Gleichgewichtsiibungen auf Rollbrett, Schaukelpferd, Hangesessel, Gymnastikball;
Hochziehen an der Sprossenwand; Stiegensteigen;

e Tiefeninformation:
Tastsackchen zum Erschweren;
Ballbad, Korkenwanne, Bran-
dungsscheibe; BarfuBgehen auf
TaststraBe, Wiese, Sand;

¢ Kommunikation:
Arbeit mit den Sprechkarten
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Riickblick auf unsere beiden Rett-Treffen im Jahr 2005

Informations- & Fragestunde
(mit Dr.Michael Freilinger)

Beinahe schon traditionell be-
ginnen unsere Rett-Treffen mit
den Informations- & Fragestun-
den, in welchen uns Dr.Michael
Freilinger dankenswerterweise
Neues aus Forschung-, Wissen-

Noch eine interessante In-
formation: Bereits seit 2
Jahr beschaftigt sich Prof.
Zimprich (Neurologie) mit
Nachforschungen nach den,
in der Original-Publikation
von Prof. Andreas Rett be-
schriebenen Patientinnen
(,,I"Jber ein zerebral-atrophi-

sches Syndrom bei Hyperam-

schaft und Medizin erzahlt, aber
auch arztliche Fragen aus dem
Auditorium beantwortet.

Berherrschendes Thema der
Fragestunden dieses Jahres war
natiirlich die Creatin-Studie mit
den Rett-Madchen, die mit Ende
diesen Jahres abgeschlossen
sein wird. Erste Ergebnisse
werden dann im nachsten Rund-
brief bereits veroffentlicht wer-

den konnen.

RTT Studie in Wien:
Creatin bei Rett Syndrom

& Monate 1 & Monate 1
15 |8 |

.

Oktober 2005

monamie“; 1966), auch um
eine wissenschaftliche Bio-

grafie von Prof. Rett zu verof-

Seite 10

Seite 1 von 5

Hier sei auch erwahnt, daf3 Dr.
Freilinger und Dr.Bodamr diese
be-
treuen, und dal3 natiirlich ohne

Studie in ihrer Freizeit

die Unterstiitzung ihres Prakti-
kanten, des Herrn ###, die Stu-
die allein vom Aufwand her,
iiberhaupt nicht durchfiihrbar
ware.

Eine interessante Neuigkeit: Mit
einer neuen Testmethode kon-
nte in Sydney/Australien fest-
gestellt werden, da3 15% aller
bisher als negativ klassifi-
zierten Proben am AKH-Wien,
nun doch als positiv eingestuft
werden.

fentlichen.

Aktueller Informationsstand:
Das damalige Durchschnitts-
alter der Untersuchten war 20
Jahre. In 15 von 22 Fallen gab
es Riickmeldungen vom Stan-
desamt. 13 der 15 Patientin-
nen sind leider bereits ver-
storben, 2 leben noch und
sind nun in etwa 45 Jahre alt.
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Riickblick auf unsere beiden Rett-Treffen im Jahr 2005

Vortrag: Das Ambulatorium
MarzstraBBe (Fr. Dr. Elisabeth
Vodopiutz)

Frau Dr. Vodopiutz vom Ambu-
latorium MarzstraBBe in Wien
stellte uns das Angebot der
,Marzstrasse vor, aber auch,
welche Ausrichtung das Ambu-
latorium hat, welche Methoden
dort in die Therapien einflieBen
und welche Grundkonzepte sich

dort wiederfinden.

Was tut sich?
d ... im Rett-Net
(Andreas
Thaller)

Diese 15 bis 30-miniitige Pra-
sentation, die immer als Fix-
punkt am Ende des offiziellen
Teiles eines Rett-Treffens statt-
findet, kurz bevor zum vereins-

internen Teil iibergegangen

Uberraschend war auch, daB
das Ambulatorium Marzstrasse
noch zusatzliche sieben Stand-
orte hat: Wien-Fernkorngasse,
Wien-Rhigasgasse, Wien-Stre-
bersdorf, Wiener Neustadt, Mi-
stelbach, Amstetten und Neun-
kirchen.
Was Frau Dr. Vodopiutz immer
wieder hervorhob, sind ihre in
der Marzstrasse vorherrschen-
den ,,Grundgedanken zur The-
rapie:
* Weg vom Reparaturgedanken
* Weg vom Férderdruck (zeit-
lich, finanziell und emotional)
* Ein ,,ressourcenorientiertes*
Therapieangebot
Die Prasentation von Frau Dr.
Vodopiutz kann auf unserer
Webseite www.rett-syndrom.at,

ab spatestens Mitte Janner 2006
angesehen werden.

Titel: ,,Ambulatorium Marz-
strasse*’.

wird, soll einen kleinen Uber-
blick geben, was sich innerhalb
der internationalen Rett-Ge-
meinschaft so tut, welche wis-
senschaftlichen ,News” es bei
der Rett-Forschung gibt, wo,
welche Treffen und Kongresse
stattfinden etc.

Die Infos selbst, werden dann
nicht unbedingt vollstindig im
Rett-Rundbrief abgedruckt, son-
dern es wird die Prasentation
allenfalls auf unsere Homepage
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. Bindung &
“\_Soziale Kompetenz
N

Spiel / Lernen N

Bausteine der kindlichen Entwicklung

Kontaktinformationen:
Ambulatorium MARZSTRASSE
1150 Wien, Marzstral3e 122
Tel.: (01) 982 61 54, 985 45 91
Fax: (01) 982 18 88

eMail: office@murz.vkkj.at

Fokus: Entwicklungsdiagnostik,
Frithférderung, Behandlung und
Betreuung behinderter Kinder
und Jugendlicher .

www.rett-syndrom.at gestellt.

Bisherige Themen waren u.a.:

¢ Gentherapie

e Das Molekulartherapie-
Projekt in Deutschland

e Atmung von Rett-Madchen

¢ Neue MecP2-Tests/MLPA

e IRSA: Neue Geschiftsfithrung

e Neues Gen DLX5 gefunden,
das mogl. in RS involviert ist

e Neue Funktion des MeCP2
gefunden (,,Kleben” d. RNS).

e Internationale Treffen etc.
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Riickblick auf unsere beiden Rett-Treffen im Jahr 2005

Vortrag: Das Forderzentrum
Gmiind in Niederosterreich
(Fr. Claudia Winkler)

Die ,,Geschwisterrunden*
Neben der Moglichkeit, daB
mitgekommene Kinder bzw. RS-
Madchen bei den Rett-Treffen
fiir den Zeitraum der Vortrage
betreut werden, wurden bei
den letzten Treffen auch soge-
nannte ,,Geschwisterrunden

eingefiihrt.

Dabei arbeiten die gesunden
Kinder gemeinam mit ihren be-
hinderten Geschwistern an Bil-

dern, an Seidentiichern, an Top-

Das Forderzentrum Gmiind be-
treut vor allem Kinder und Ju-
gendliche (bis 19 Jahre) mit ze-
rebralen Beeintrachtigungen,
Spastiker, Athetosen und Ataxi-
en, Riickenmarkschadigungen
(Spina bifida) oder psychomoto-
rischen Retardierungen.

Im Zentrum steht eine ganzheit-
liche (montessori-orientierte)
Forderung des Kindes. Daher
wird hier auch gleichermal3en
Physio-, Ergo— und Logopadie
angeboten.

Das Angebot umfaBBt Tagesfor-
dergruppen (8-14 h) und Inten-
sivtherapien. - Kosteniibernah-

ferwaren etc.

Klarerweise sind da nicht immer
nur die Geschwister unter sich,
sondern es wird natiirlich in der

Gruppe gearbeitet.
Ein ganz wichtiger Aspekt fiir

die gesunden Kinder, aber auch
fiir die Rett-Madchen, ist dabei

die Erkenntnis ,,nicht allein zu

sein. - ,Es geht ja auch den

anderen so, wie mir!“

Hier einige Beispiele vom Juni-
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me durch das Amt der NO Lan-
desregierung ist moglich.

Fr. Winkler hatte uns u.a. einen
Film mitgebracht, der beein-
druckend die tadgliche Arbeit
und das Angebot im Férderzen-
trum zeigt.

Sie ist iibrigens auch die Thera-
peutin von Julia Berger, die
ganz offensichtlich sehr zufrie-
den mit ihr ist!

Kontaktinformation:
Forderzentrum Gmiind
A-3950 Gmiind, Spitalgasse 7
Tel.: 02852 - 54368

Fax: 02852 -54368-19
eMail: vgf.zwettl@aon.at

Rett-Treffen, wo eine Malthera-

peutin die Geschwisterrunde

betreute.

Leider sind die intensiven Far-
ben der Bilder wegen der S/W-
Kopien nur erahnbar. Wer aber
mochte, kann sich die ,,farbige
des Rundbriefes ab

spatestens Mitte Janner‘06 auch

Version*

von unserer Webseite herunter-

laden (www.rett-syndrom.at).




Jahrg. 2005 / Rusgabe 2

Riickblick auf unsere beiden Rett-Treffen im Jahr 2005

Vortrag: Mobile Friihforde-
rung Wien (Fr. Silvia Mang)
Frau Silvia Mang erzdhlte uns
aus der Praxis der Mobilen
Frithférderung (MFF) und unter-
stiitzte das auch durch einen
Filmbeitrag.

Eltern mit behinderten bzw.
entwicklungsverzogerten Kin-
dern sind manchmal Situationen
ausgesetzt, die sie verunsichern
und irritieren.

Bereits ab hier setzt die Friihfor-
derung mit einem ganzheitli-
chen Konzept an, das nicht nur
das Kind, sondern auch die An-
gehodrigen miteinbezieht.

Das Wiener Modell der Friithfor-
derung ist durch folgende Prin-
zipien und Ziele gekennzeich-
net:

Freiwilligkeit — Die freiwillige
Zusammenarbeit der Familien
mit den Friihférderinnen auf der
Basis gegenseitigen Respekts
ist Grundvoraussetzung fiir eine
erfolgreiche Betreuung. Jede
Art von ZwangsmaBnahme oder
»verordneter” Inanspruchnah-

me, die von den Eltern als Kon-
trolle oder unerwiinschte Einmi-
schung empfunden wird, ver-
hindert den Aufbau des gegen-
seitigen Vertrauens.
Interdisziplinaritat — Die Ar-
beit der MFF orientiert sich an
praxisleitenden Konzepten ver-
schiedener Disziplinen, wie je-
nen der Padagogik, Psycholo-
gie, Psychotherapie, Medizin
oder Soziologie.

Emanzipation - Ziel ist es, die
Mitglieder der betreuten Fami-
lien in jenen Kompetenzen zu
starken, die ihnen einen modg-
lichst differenzierten, sicheren
und selbstindigen Umgang mit
ihrer Problemsituation erlau-
ben.

Integration — Alle MaBnahmen
der MFF dienen der Vermei-
dung von Ausgliederung und

Ausgrenzung.

Ganzheitlichkeit - Behinde-
rung wird nicht als ein isoliert
zu betrachtendes Symptom be-
griffen. Sie beriihrt die Arten
des Erlebens, des Denkens und
des Handelns eines Kindes, und
das beeinflusst wiederum seine
Entwicklung.

Die Kosten: Die Mobile Friih-
férderung und Familienbeglei-
tung ist ein kostenloses Ange-
bot! Die Finanzierung erfolgt
durch die Stadt Wien/FSW.

Der Ablauf: Die Friihférderin
kommt einmal woéchentlich fiir
eineinhalb Stunden zu den Fa-
milien nach Hause. Die Mobile
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Frithférderung koénnen alle Fa-
milien in Anspruch nehmen, die
in Wien wohnen und ein behin-
dertes Kind unter sechs Jahren
haben. Voraussetzung ist aber,
dafB das Kind noch keinen Kin-
dergarten besucht und keine
Mobile Friithférderung von einer
anderen Organisation erhalt.

Kooperation mit anderen Bun-
deslandern: Zieht eine Familie
nach Wien oder von Wien weg,
so setzt sich die MFF mit der
entsprechenden Friihférderung
aus dem anderen Bundesland in
Verbindung, um eine Ubergabe
bzw. Ubernahme so glatt wie
moglich zu gestalten.

Sozialarbeiterische Leistun-
gen: Die mobile Friihférderung
bietet fachliche Beratung iiber
soziale Rechte und finanzielle
Anspriiche an und stellt bei Be-
darf den Kontakt zu einem/-er
SozialarbeiterIn her.

Kontaktinformationen:
Standort Siid

9., Porzellangasse 22

Tel. 31568 18

Fax: 315 68 18 99
fruehfoerderung@wiso.or.at
Zustandig fiir die Bezirke:
1,3,4,5,6,7,8,9, 12, 13, 14,
15, 16, 17, 8, 23

Standort Nord

22., Langobardenstral3e 189
Tel. 280 20 70 15

Fax: 280 20 50 99
fruehfoerderung@wiso.or.at
Zustandig fiir die Bezirke:
2,10,11, 19, 20, 21, 22
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Riickblick auf unsere beiden Rett-Treffen im Jahr 2005

Vortrag: Fahrzeugzubehor fiir
Behinderte (Herr Rinaldi /
Firma Friithwald)

Die Firma Friihwald ist immer
wieder gerne bereit, Neues aus
den verschiedensten Sparten
des Behindertenzubehoérs vor-
zustellen.

Das zweite Rett-Treffen dieses

Vortrag: Fahrzeugumbauten
(Herr Thomas Pruckner)

Die Firma Pruckner beschiftigt
sich mit Umbauten an und im
Fahrzeug.

Herr Thomas Pruckner prasen-
tierte uns Moéglichkeiten, auf die

jeweilige Behinderung auch
beim Fahrzeug selbst individu-
ell eingehen zu kénnen.

Jahres stand unter dem Motto
»Fahrzeug und Behinderung®.
Fa. Frithwald prasentierte dies-
mal spezielle Kindersitze und
welche Moglichkeiten es gibt,
Umbauten an diesen Sitzen vor-
zunehmen.

Im Wesentlichen gibt es zwei
Typen:

Die Sitze aus Hartschale sind
durch Streben verstarkt, nicht
neigbar, manchmal aber ein
wenig zur Seite hin drehbar und
koénnen ganz auf die Bediirfnisse
des behinderten Kindes abge-
stimmt werden. GroBer Nach-
teil: Sie sind extrem schwer!

Die neue Generation der Kin-
dersitze unterscheidet sich au-
Berlich kaum von ganz Norma-
len. Diese koénnen aber adap-
tiert werden, und sind danach

Das konnen einerseits einfache
Schienen zum ins Fahrzeug
schieben des Rollstuhls sein,
andererseits aber auch Hebelif-
te oder ausfahrbare und
schwenkbare Beifahrersitze, so-
gar fiir die kleinsten Autos.

Auch das Anbringen von Roll-
stuhlbefestigungen, Befesti-
gungsschienen, speziellen Sitz-
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in Osterreich offiziell zugelas-
sen, was bei einem Unfall si-
cherlich von Vorteil ist.

Kontaktinformation:

Kundenzentrum Wien

Rudolf Hausner Gasse 11
A-1220 Wien

01 /53325158

01 /53325 15-316
eMail: service@fruehwald.net

Tel.:
Fax:

gurten etc. gehort zum Service-
Umfang der Fa.Pruckner.

¥ Bei Interesse od.
Bedarf - Hier die
Kontaktinfor-

@ x l@ mationen:

Pruckner rehatechnik GmbH
Laaer StraBe 14
A-2100 Korneuburg / NO

Tel.: 02262/ 721-40-0

Fax: 02262/ 721-40-19

eMail: office@rehatechnik.co.at
Web: www.rehatechnik.co.at
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Der Patient
befindet sich
in der Riik-
kenlage, die Arme liegen lok-
ker am Korper, Beine leicht ge-
beugt, um die Bauchmuskeln zu
entspannen.

Der Therapeut sitzt am Kopfen-
de des Patienten im Gratschsitz,
der Kopf befindet sich zwischen
dessen Beinen.

o Der Therapeut kreuzt nun
seine Finger und legt die
ineinander verschlunge-
nen Hande flachig an der
Hinterhauptszone an. Der
Kopf des Patienten ruht in
den Handen des Thera-
peuten und es werden
Beuge-, Streck-, Seitwarts-
und Drehbewegungen ge-
macht, um die gesamte
Hals- und Nackenmuskula-
tur zu entspannen.

o Danach wird der Griff ge-

Schluckibungen / Basistraining

andert. Eine Hand umfaft
flachig die Hinterhaupts-
zone mit Daumen und Zei-
gefinger an den beiden
Mastoidfortsdtzen (knapp
hinter dem Ohr). Die an-
dere Hand umschlie3t lok-
ker das Kinn, die Handfla-
che iibt einen leichten
Druck auf das Kinn aus, in
Richtung Kiefergelenk.

Der Patient ist in Mittelstellung.
Mit beiden Handen wird ein
leichter Zug mnach kranial
(hinten oben) ausgeiibt, der
Kopf wird zuerst in Extension
(Streckung) gebracht. Danach
wird das Kinn mit leichtem Dre-
hen und Zug zur Kinnhand des
Therapeuten gefithrt, so daB
sich das Kinn des Patienten in
der Nahe seiner Schulter befin-
det.

Jetzt wird mit der Hand am Hin-
terhaupt der Nacken unter ma-
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ximal moglichen Stretch ver-
setzt und der Patient wird, wenn
er verbalen Auftrag versteht,
zum Schlucken aufgefordert.

Kann der Patient nicht schluk-
ken oder versteht er den Auf-
trag nicht, so wird ein Streichen
am Mundboden durchgefiihrt,
mit leichtem Druck und Vibrati-
on in Richtung dorsal/kranial.

Nach dem Schlucken wird der
Kopf des Patienten in Flexion
(Beugung) wieder zuriick zur
Mittellinie gedreht und in die-
ser Flexionshaltung noch einmal
der Auftrag zum Schlucken ge-
geben.

Danach wird der Kopf in die
Ausgangsstellung zuriickgefiihrt
und die Ubung zur anderen Sei-
te genau so durchgefiihrt.

[Aus: Orofaziale Regulationsthe-
rapie, R.Castilio Morales, 1998]
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Unbfunft

Da kammen sie gezogen. - Seht!

Da streichelt Wind das goldne Faar, ;%Eé
Und immer wenn den Nebel wehit,
Schneeluft atmend. - Wunderbiar!

Es sefinen sich die Geister schon, ;%E;
Nach jener fennen Hunde,

Die allzeit kam, ganz cfine Jon, §>:[<,‘§
Jn Zeiten rechter Stunde.

Nach Nebel Schnee, nach Nacht der Tayg,
Sie wirbieln mit im Janze,
Jm Schlitten sich das Licht verbarg,
Es wan sa el dex Glanze. ;%E
Jetzt legt sich Schleier iibiens Land,
Die Stille bommt nun leise,
Welch’ Feuer dont am Fimmelsnand,
Es nabit das End’ dex Reise. ?P:EE
Es sefen fleine (ugen still,
Zu jenem Funkeeln. - Leuchtend!
Und in den Liiften, fein und hell,
Die Klange, sanft entfleuchend. §>I<,‘§
Der Jag vengeht, die Nacht buicht an,
Hein Streit, kein lautes Waort zu hit'n,
Und alle haven stille dann, ;%E

Um Weikinacht’s Schawspiel nicht zu stit’n.

© Undreas Thaller, 2005
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Osterreichische Rett-Syndrem

Geosellochaft Was ist die ORSG?
Wahringerstrasse 04/23 Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft (ORSG) ist
A-1180 Wien ein Selbsthilfeverein von - groBtenteils - selbst betroffe-

nen Eltern (aber auch Arzten, Angehorigen, ...), der sich
Telefon: (+43) (0)1 47-93-622
Fax: (+43) (0)1 47-93-622

Mobil:  (+43) (0)676 43-38-150 versuchen zu trésten, Angste und Sorgen ein wenig zu
E-Mail: info@rett-syndrom.at

als Erstanlaufstelle fiir betroffene Familien versteht. Wir

verkleinern, wo méglich zu vermitteln (an Arzte, an The-
rapeuten, an andere Familien), wir leisten Aufklarungsar-
beit, kiimmern uns um internationale Kontakte (Eltern und
Wissenschaft) und wir wollen - in bescheidenem Rahmen

- auch finanziell unterstiitzen.

ORSG

Osterreichische An wen kann 1ch mich fiir weitere Informationen wenden?
Rett-Syndrom Gesellschaft Obfrau-ORSG: Eva Klingraber-Thaller

Tel.: 01/4793622

Mobil: 0676 / 43 38 150

oder
Wir sind auch im Web zu finden: Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde
www.rett-syndrom.at im AKH-Wien

1090 Wien; Wahringer Giirtel 18-20
Tel.: 01 / 40 400 - 3258

( .;4.1
2% Achtung - Mithilfe gefordert!

Damit unser Rundbrief weiterhin lesenswert bleibt, benétigen wir von Ihnen persénliche
Berichte, Lebenslaufe, Lebenserfahrungen, Beschreibung von Lebensraumen (Kindergarten,
Schule, Tagesheim, Wohngemeinschaften, Behindertenwerkstatten, etc.) und vor allem das,
was sie selbst interessiert, aber auch bewegt. — Die Form, in der wir [hre Beitrage erhalten,
ist uns ganzlich egal (ob handgeschrieben, gedruckt, per eMail, Word-Dokument auf Dis-
kette, ...).

Nur bitte kein Steno!

Erzihlen Sie uns doch allen, ihre netten Pointen und Exlebnisse, mit ihren Tochtern.

... Jede/r lachelt nun einmal gerne ©!

Da die alltagliche Routine immer wieder mit kleinen Hiirden verbunden ist, wiinschen wir uns
auch Beitrdage rund um das Thema ,,Tips und Tricks* (z. B.: Essen, Trinken, Pflege, Be-
hoérden etc.) bzw. auch zu Fragen, bei denen Sie die Antwort wissen und uns allen zukommen
lassen mochten! Unsere Anschrift finden Sie im Impressum.

Vielen Dank !

Spendenkonto:
Osterr. Postsparkasse
BLZ 60000 - KtoNr. 71772800
Mit Threr Spende wird die dsterreichische Rett-
Forschung, aber auch kleinere Projekte der
Osterr. Rett-Syndrom Gesellschaft unterstiitzt.




