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Generalversammlung

Im Rahmen des Herbsttreffens der ORSG am
Samstag, 10. Oktober 2009 fand in der Bibliothek
der Kinderklinik im AKH eine vorgezogene Ge-
neralversammlung der Osterreichischen Rett-
Syndrom Gesellschaft statt. Dies deshalb da bis
spatestens Marz 2010 eine solche abgehalten
werden muss, unser Friithjahres-Treffen aber
erst Ende April 2010 stattfindet.

Auch diesmal wurde der alte Vorstand entlastet
und fiir ein weiteres Jahr bestatigt. Der Vorstand
bedankt sich fiir das ihm entgegengebrachte
Vertrauen. Finanziell bilanzierte der Verein auch
im Jahr 2009 wieder positiv (siehe Seite 22!).

Auf Anfrage kann den Vereinsmitgliedern die
Zwischenbilanz zugesandt werden.
Diesbeziiglich bitte eine formlose Mail an:

info@rett-syndrom.at

'Die Ausrichtung der ORSG

Wie schon im Sommer berichtet, sind wir im-
mer noch auf der Suche nach einem Schriftfiih-
rer-Stellvertreter. Die Vorstandstreffen finden
ca. 5 — 6 mal jahrlich statt, sollte eines der Vor-
standsmitglieder nicht persénlich anwesend
sein koénnen, ist nach Bedarf auch eine
»telefonische Teilnahme* an der Sitzung moég-
lich. Wir freuen uns auf frischen Wind im Vor-
stand, bitte um Meldung bei unserer Obfrau
Eva Klingrabner.

Mitgliedsbeitrag: Dieser betrdagt auch die-
ses Jahr 30,- Euro, fiir eine zusdatzliche Spen-
de ist die ORSG jedoch sehr dankbar!

Bitte Beachten Sie diesbeziiglich auch die
Informationen zur finanziellen Situation des
Vereines auf Seite 22!!

B4 Romana Malzer/Stella Peckary

=N »~Alle* Rett-Syndrom-Madchen in Osterreich erfassen.

. = Unseren Bekanntheitsgrad in Osterreich weiter erhéhen.
: = Forschungsprojekte innerhalb Osterreichs, in dem uns méglichen Rahmen unterstiitzen.

i = Unsere Mitglieder férdern, speziell die betroffenen Familien mit ihren Rett-Madchen.

| = 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 internatio-

| nale Kontakte pflegen.

Claudia Binder
Ewald Hammer

Der Vorstand der ORSG
Eva Thaller-Klingraber Obfrau
Stella Peckary Obfrau Stv.
Martha Dworschak Kassierin
Birgit Berger Kassierin Stv.
Andreas Wirth Schriftfiihrer
........................ Schriftfiithrer Stv.
Romana Malzer Archiv/Rundbrief

kooptiertes Mitglied
kooptiertes Mitglied
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Elterntreffen am 10. Oktober im AKH- Wlen

Das diesjahrige Herbsttreffen der ORSG im
Wiener Allgemeinen Krankenhaus fand in et-
was kleinerer Runde als in den letzten Jahren

statt.

Die mitgereisten Rett-Madchen und ihre Ge-
schwister wurden in den Raumlichkeiten der
Physiotherapie betreut. Mag. art. Lioba-
Angela Buttinger (Kunsttherapeutin i.A.) gab
unseren Madadchen die Gelegenheit, sich
kiinstlerisch auszudriicken, bewusst wurde
die Farbe neongelb gewahlt, weil es das Licht
und die Hoffnung symbolisiert.

Es entstand ein prachtvoller Weih-
nachtsbaum, welcher dank des Engagements
von Frau Mag. art. Buttinger nun bei der
ORSG Kkiuflich in Form einer stimmungsvol-
len Weihnachtskarte erworben werden kann.
(siehe Seite 5).

Nach der Eréffnung durch die Vereins-
obfrau Eva Thaller-Klingraber, sprach Dr. Mi-
chael Freilinger iiber die neuesten Erkennt-
nisse im Bereich der Genetik und berichtete
iber seine Reise zur ,,European Working
Group on Rett-Syndrome* in Stresa am Lago
Maggiore (Italien). Zum Abschluss seines
Vortrages prasentierte er die ,,InterRett Data-

base". Ziel dieser Datenbank ist es zu zeigen,
wie Rett-Madchen einer bestimmten Mutation
von solchen mit einer anderen Mutation an-
hand klinischer Charakteristiken unterschie-
den werden kénnen. Der Fragebogen besteht
aus zwei Teilen, von denen ein Teil durch die
Eltern, der andere vom behandelnden Arzt
auszufiillen ist. Dr. Freilinger stellt sich dafiir
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Elterntreffen am 10. Oktober im AKH-Wien

gerne zur Verfiigung. Anlassfall erhalten bleiben kann.

Nach der Kaffeepause, die wie schon Es folgte eine angeregte Diskussion aller An-
die Jahre zuvor von der Firma Strock gespon- wesenden. Fiir ndhere Informationen diesbe-
sert wurde, sprachen Stella und Gerhard Pe- ziiglich bitten wir, mit Eva ein persénliches
ckary iiber ihre Teilnahme am “First Europe- Gesprach zu suchen oder direkt einen bera-
an Rett Syndrome Congress” in Mailand vom
Friihjahr diesen Jahres. Stella Peckary berich-
tete von den besuchten Vortragen und kniipf-
te Kontakte zu einigen anwesenden Vortra-
genden und Vertretern europadischer Rett-
Vereinigungen. (siehe Bericht ab Seite 7).

A % II:L E - [

tenden Rechtsanwalt zu kontaktieren.
Den Abschluss bildete der Film der deut-
schen Rett-Elternhilfe ,,Rettmaddchen in Kom-
munikation®. Dieser, von engagierten betrof-
fenen Familien im Rahmen des AKUKs
(Arbeitskreis fiir Unterstiitzte Kommunikati-
Am Nachmittag sprach Eva Thaller- on) produzierte Film, zeigt, wie unterstiitzte
Klingraber iiber Erbschaftsangelegenheiten Kommunikation im Alltagsleben der Familien
und gab Tipps, wie das Familienvermégenim  funktioniert.

Bitte beachten Sie die beiliegen- )
IRSA

den Infos zur Inter-Rett-Database!! — nterRett - IRSA Rgiifhaiiotype Database
Die bisher detaillierteste Sammlung klini-
scher Informationen zum Rett-Syndrom entsteht durch die weltweit von Familien und Medizi-
nern erhobenen Daten.

Wir moéchten Sie einladen an unserer Studie teilzunehmen, denn Sie sind Familienangehori-
ger oder Pflegeperson eines vom Rett-Syndrom betroffenen Menschen. Sie werden ebenso
wie der vorrangig behandelnde Mediziner oder Kinderarzt gebeten, einen Fragebogen aus-
zufiillen. Dadurch werden Klinik- und Familienangehoérige in die Lage versetzt, unterschiedli-
che Perspektiven der Krankheit ein und derselben Person zu vermitteln.

Ein internationales Team von Forschern, Klinik- und Familienvertretern hat an der Entwick-
lung dieser einzigartigen Datenbank mitgewirkt. InterRett wird auch aufzeigen, inwieweit
sich Menschen mit einer Mutation in Bezug auf bestimmte klinische Eigenschaften von ande-
ren mit einer anderen Mutation unterscheiden kénnen.

Allen Teilnehmern wird ein einziger Identifikationscode zugewiesen. Keine Darstellung, Analyse
oder Publikation dieser Daten wird namentliche Daten enthalten. DANKE fiir Ihre Mithilfe!
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Die Entstehung einer Weihnachtskarte -
Kunsttherapietag der Rett-Madchen

Nun im dritten Jahr, in welchem ich die 6sterreichi-
sche Rett-Madchen Gruppe an einem Kunsttherapie-
tag begleite, war es mir ein Bediirfnis, statt mehrerer
Einzelarbeiten eine groBe Gemeinschaftsarbeit mit
den Méadchen zu machen, welche fotografiert und ge-
druckt auch als Karte zum Verkauf angeboten werden
kann.

Dafiir erschien mir als Bildmotiv der immer-
griine Weihnachtsbaum, das Symbol des Hoffnungs-
tragers, mit seinem griinen Tannenkleid sehr geeig-
net. Die Farbe Gelb im Bildhintergrund wiederum soll
das Licht in der Weihnachtszeit reflektieren. Der Tan-
nenbaum dient dabei als vereinendes Symbol der 12
Einzelbilder. Diesen und den in der Dunkelheit leuch-
tenden Bildhintergrund, bereitete ich bereits zu Hau-
se vor, um anschlieBend mit den Rett-Madchen ge-
meinsam symbolische Lichtpunkte in gelber Farbe
auf das Gesamtbild hinzuzufiigen.

Die Madchen, jedes fiir sich im Einzelsetting,
befiihlten mit ihren Handen das wunderschén leuch-
tende Gelb der Farbe, wobei auch dessen fliissige
Konsistenz betastet wurde, und setzten damit eigene
Lichtelemente auf jeweils einen der 12 Bildteile. Die-
se schlieBlich mosaikartig nebeneinander gefiigt, for-
men das Gesamtbild. Jeder einzelne der Bildteile ist
ein leuchtendes Signal der groBen inneren Gefiihls-
welt und Persénlichkeit der Rett-Madchen.

Das Endbild der Gemeinschaftsarbeit hat eine
besonders berithrende und auch stark kommunikati-
ve Strahlkraft. Diese Energie, wie sie auch die Rett-
Maédchen in ihrem inneren Wesen besitzen und aus-
strahlen, kann durch das kreative Arbeiten geférdert
und vermittelt werden.

Auf Anfrage biete ich auch Einzelsettings an,
wo die Méadchen persénlich wahrgenommen und
kunsttherapeutisch in ihrer Entwicklung geférdert
werden. Das Einzelsetting (80 Minuten) kann in mei-
nem Atelier oder bei den Madchen zu Hause stattfin-
den und kostet 40 Euro (Preis inkl. Material).

Information und Anmeldung:

Mag. art. Buttinger Lioba-Angela

Humboldtgasse 40/14

1100 Wien

Tel.: +43 1 607 609 4

Mobil: +43 680 306 969 3

office@empartija.at, lioba-angela.buttinger@gmzx.at

A Mag. Art. Buttinger Lioba-Angela

(alle Fotos dieser Seite unterliegen dem Copyright von. Fr. Mag. Buttinger)

—

Dank des groBartigen Engagements von Fr. Mag.
Buttinger besteht die Méglichkeit, diesen pracht-
vollen Weihnachtsbaum als Weihnachtskarte (ca.
8x13) bei der ORSG kéuflich zu erwerben.

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

Ansprechpartner:

Stella Peckary (Tel. 02167/2625 od, Handy:
0650/90228176, stella.peckary@rett-syndrom.at),
Preise sind inkl. Porto, Erlagschein liegt bel.

Bitte niitzen auch Sie die Gelegenheit
mit diesen wunderbaren zeitlosen
Weichnachtskarten, gestaltet von den
Rett-Midchen, die ORSG finanziell

= -
224
244

Rett-Syndrom Gesellschaft

Retimidchen-Kiinstierinnen 10.10:2009
Daniela. Laura. Lisi. Susi. Vanessa.

244

Copyright: Mag.art Lioba-Angela Bullinger
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Erster Europaischer Rett-Syndrom Kongress
9.- 1. Juni 2009 in Mailand

1" Europe

s

% T€SS on
Re€tt Syndrome

Vom 5. bis 7. Juni 2009 veranstaltete die RSE
(Rett-Syndrome Europe) den ersten Europai-
schen Rett-Syndrom Kongress in Mailand. Inhalt
dieser Veranstaltung war es, einen Uberblick
iiber die Forschung und verschiedenen Behand-
lungsmethoden des Rett-Syndroms zu schaffen
um fiir Familienangehoérige und Betreuer neue
Perspektiven iiber diese Krankheit aufzuzeigen.
Da sich Italien als Gastland anbot, war auch AIR
(Associatione Italiano di Rett) Mitorganisator und
die Stadt Mailand Hauptsponsor.

Magna Aula (Vortragssaal) mit den beiden Flatscreens

Obwohl Freitag (der erste Kongresstag)
vornehmlich fiir Arzte und Wissenschafter, die sich
mit dem Rett-Syndrom befassen, vorgesehen war,
fanden sich doch samtliche Eltern, Betreuer und
Mitglieder européischer Rett-Syndrom Vereinigun-
gen im Auditorium. Die Vortradge waren zumeist in
Englisch, oder in anderen Sprachen mit englischer
Simultaniibersetzung.

Nach jedem Beitrag gab es die Mdéglichkeit Fra-
gen an den Vortragenden zu stellen. In den Pau-
sen konnte man Poster der verschiedenen Stu-
dien einzelner Organisationen und Universitdaten
studieren. z.B. iiber Epilepsie, Bewegungsmo-
delle, Musiktherapie und viele andere.

Bei Kaffeepausen und beim Lunch nutzten wir die
Gelegenheit, mit einigen Vertretern europdi-
scher Rett-Vereine, welche wir schon in Paris
kennengelernt hatten, Gesprache zu fithren.
Historischer Uberblick

Dr. Michele Zapella

Am Freitag begann das Symposium mit einem
historischen Uberblick von der »Entdeckung*
des Syndroms durch Dr. Andreas Rett 1969, die
Veroffentlichung durch Bengt Hagberg 1983, die
Einteilung der Krankheit in die vier Stadien im
Jahr 1988, und der Entdeckung des MECP2-
Gens durch Dr. Huda Zoghbi 1999 (95 % der
Rett-Madchen haben diese Mutation). Diese Ent-
deckung des MECP2 fithrte 2007 zum ersten
Maus-Modell von Dr. Adrian Bird und dem Nach-
weis der Moglichkeit der Reversierbarkeit von
neurologischen Effekten des Syndroms bei Mau-
sen.

Friihzeitiges Erkennen der abnormen Fein-

und Grobmotorik

Dr. Christa Einspieler

Frau Dr. Einspieler hielt einen Vor-

trag iiber ihre laufende Studie an der

Grazer Medizinischen Universitat.

Ziel der Studie ist es zu zeigen, ob im -

Gegensatz zu gesunden Kindern die ersten Anzei-

chen von Stérungen der Fein- und Grobmotorik

sowie beginnender Stereotypie bei Rett-Patienten

bereits im frithesten Sauglingsalter einer MeCP2

Mutation zuzuordnen sind. Eine detaillierte Analyse

von 16 eingesandten Videos zeigte deutlich folgen-

de erste Anzeichen in den ersten vier Lebensmona-

ten:

1. eine generelle Abweichung von normalen allge-
meinen Bewegungsablaufen (16/16)

2. eine steifere Kérperhaltung (12/16)

3. Langer andauerndes Herausstrecken der Zunge (11/16)




4. Asymmetrisches Offnen u. SchlieBen der Augen
(10/16), wenn auch nur fiir Bruchteile einer Sekunde,
daher nur durch Videoaufzeichnung erkennbar

5. Bei R168X und R255X Mutationen konnten diese
Auffalligkeiten bereits in den ersten Lebenswo-
chen zugeordnet werden.

Diese Studie ist noch nicht abgeschlossen!
Frau Dr. Einspieler ersucht daher noch um
Zusendungen von Videoaufnahmen von Rett-
Madchen in den ersten Lebensmonaten!!

Univ. Prof. Dr. Christa Einspieler oder
Mag. Dr. Peter B. Marschik
Institut fiir Systemphysiologie
Medizinische Universitat Graz
8010 Graz, Harrachgasse 21/5,
christa.einspieler@meduni-graz.at

Genetische Aspekte von CDLKS und FOXG1
Dx. M. Pineda

Die spanische Arztin berichtete iiber das klassi-
sche Rett-Syndrom (ca. 80 % der Rett-Madchen)
und der verschiedenen Varianten (ca. 20 % der
Patienten -> CDLKS5, FOXG1).

Sie gab einen Uberblick iiber die Entwicklung
des genetischen Inputs zur Diagnosenstellung
sowie der Untersuchung zwischen den bekannten
biologischen und klinischen Erscheinungsbildern
(genotypes und phenotypes).

Mannlicher Phenotype
Dr. Hilde Van Esch

Der Uberblick iiber den maénnli-
chen Phenotype der belgischen
Kinderarztin war sehr interessant.
Als Genetikerin war sie ein Jahr in
Paris, und nahm an Studien, in de-
nen X-Chromoson-gebundene Stérungen in Fami-
lien vorhanden sind, teil. Dadurch kam sie in Kon-
takt mit dem Rett-Syndrom.

Den mannlichen Phenotype kann man grob in

zwei Gruppen einteilen

1. schwere Behinderung: klassisches Rett-
Syndrom, nicht spezifische mentale Retardie-
rung, sowie prenatale und psychische Stérun-
gen.
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2. leichte Behinderung (sehr selten): sprachli-
che und motorische Stérungen, autistische
Zige und Epilepsie

Weiters ging Dr. Esch auf die Randprobleme von

MeCP2, die BBB (Gehirnblutschranke - blood

brain border) ein. Das bedeutet, dass u.U. diver-

se chemische Stoffe und mikroskopische Organis-
men (Bakterien) iiber die Blutschranke trotzdem
in das Gehirn gelangen kénnen. Sie vertritt zum

Teil die Auffassung, (ebenso wie Dr. Einspieler),

dass Stérungen bereits unmittelbar nach der Ge-

burt offensichtlich werden.

Dr. Van Esch hat der RSE zugesichert, als arzt-

liche/wissenschaftliche Beraterin beizutreten.

Internationale Rett-Syndrom Datenbank
Dr. Helen Leonard
www.ichr.uwa.edu.au/rett/irsa

Die InterRett Database, mit Sitz in Perth, Austra-
lien, ist die bisher detaillierteste
Sammlung klinischer Informatio-
nen zum Rett-Syndrom. Sie ent- @
stand durch die weltweit von Fa-
milien und Medizinern eingesand-
ten erhobenen Daten. Dadurch
werden Klinik- und Familienange-
hoérige in die Lage versetzt, unter- =
schiedliche Perspektiven der Krankhe1t ein und
derselben Person zu sehen.

InterRett kann dadurch aufzeigen, inwie-
weit sich Patienten mit einer bestimmten Mutation
in Bezug auf bestimmte klinische Eigenschaften
von anderen mit einer anderen Mutation unter-
scheiden.

Dr. Leonard erwahnte, dass aufgrund der

Berichte von Dr. Freilinger (AKH Wien) auch Da-
ten von Rett-Patientinnen, die schon ein relativ
hohes Alter erreicht haben, ausgewertet werden
konnten. Auch Daten beziiglich des erreichten
Alters von verstorbenen Rett-Patientinnen wur-
den aufgezeigt.
Aufgrund der ermittelten Informationen konnte
man weiter feststellen, dass eine hohe Regressi-
onsphase bei den Mutationen R133C und R294X
vorkommt, hingegen die Regressionsphase bei
T158M u. R306C milder verlauft.

Beziiglich der Grobmotorik besteht bei
R133C und R294X eine hoéhere Wahrscheinlich-
keit das Gehen zu erlernen, als bei R270X und
R168X. Solche Unterschiede gibt es dann auch
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bei der Handfunktion, Schweregrad der Epilep- Die Vortradge, die am Samstag und Sonntag
sie, Osteoporose, Skoliose, ... usw. abgehalten wurden, waren praxisbezogener,
Nur durch eine wirklich hohe Anzahl von ausge- und fiir wissenschaftliche Laien leichter ver-
werteten Daten, infolge von Zusendungen der El- 41 d1lich. AnschlieBend gab es eine Frage-

tern/Betreuer/Arzte von Rett-Syndrom-Patienten, ..,/ 4o mit Diskussion und Erfahrungsberich-
ist eine solche Zuordnung auch méglich. .. .
ten der Zuhorer aus der Praxis.

Bitte machen auch Sie sich die Mii- o e .
. . Kommunikation und Interaktion
he und fiillen den sehr umfangrei-  Rrosa Angela Fabio
chen Fragebogen aus (geht online  Wie bei ihrem Vortrag in Paris unterschied Frau
oder in Papierform, Anforderungs- Fabio zwischen:

formular lieat der Aussendund fiix * Level A: Unterscheidungen von spezifischen
u 1eg u ung iu Objekten. Durch die nicht gleichbleibende fo-

Familien beil). kussierte Aufmerksamkeit der Madchen wird
eine sehr hohe mentale Anstrengung gefordert.
Wiederholen der Aufgaben festigen das Wis-

25 sen und automatisiert Tatigkeiten. Gezieltes

Einsetzen auch von ,,Goodies” (Nahrung, Ge-

20 - fiilhlen sowie starke Betonung der Worter) for-

dert den Lernerfolg.

15 &5 * Level B: Komplexere MaBnahmen und kombi-

nierbare Konzepte werden angeboten. z.B. un-

101 terscheiden zwischen Obst und Gemiise aus 3 —

5 o L 4 Objekten. Das ist fiir die Madchen sehr an-

strengend, und auch nicht fiir alle erreichbar.

o LI e Wichtig dabei: kein NEIN, wenn eine Frage

S G 8 nicht richtig beantwortet wurde, sondern das

@"’% qil'f\ Q£15° Richtige laut anbieten. Auch iibertrieben loben,
wenn die Antwort richtig ist.

. e - * Level C: Noch komplexere Aufgaben werden
Tabelle: Motorische Fahigkeiten - nach den haufigsten t. der L ird beschl .
Mutationen (Auswahl von 25) geste t,‘ er : er:pprozess 'w1r esc“ e.umgt',.
Entnommen aus: Vivi Rett, periodische Zeitschrift der AIR, Anno Das Objekt wird in verschiedenen Moglichkei-

XIIILN.50 ten angeboten. Objekte, Bilder, Buchstaben

Fahigkeit Sprache zu verwenden — bei den am hdufigsten
vorkommenden Mutationen bei 40 untersuchten Patienten

1N

Yes No Yes No Yes No Yes Mo Yes Mo Yes No Yes No
R133C R168X R255X R270X R294X R306C T158M

45

39

Number of cases

entnommen aus www.ichr.uwa.edu.au/rett/irsa (Abfragedatum 7.10.2009)




(Worter), Satze. Hier kommen Multimedia Ge-
rate und auch der EYE-Tracker zum Einsatz

Rosa A. Fabio bevorzugt eindeutig die traditionel-
le Methode des Lernens. Erst wird mit Worten,
Karten und Erndhrung die Aufmerksamkeit und
die Motivation der Madchen aufrechterhalten. Die
Mittel zur Kommunikation sollten jedoch stdandig —
je nach Lernerfolg - erweitert und verbessert
werden. Weiters ist es wichtig, dariiber Buch zu
fiihren. Jedes Rett-Kind, genauso wie jedes ande-
re Kind auch, lernt in einem anderen Tempo und
auf verschiedene Weise schnell/langsam.

»Ich muss mir immer wieder vor Augen halten:
was ist am besten fiir MEIN Mdadchen - die Mad-
chen bestimmen das Tempo und geben uns die
Grenzen vor.” (vergl. Rosa Angela Fabio, La Comuni-

cazione Aumentativa alternativa nella sindrome di Rett,
Milano, 2003)

Symptommanagement vom Jugendlichen bis
zum Erwachsenen Rett-Syndrom Patienten

Dr. Erik Smeets (links im Bild)
Fir eine bessere Kenntnis des
Rett-Syndroms ist eine frithe Er- |}
kennung notwendig. Dazu be-*
richtete auch Dr. Einspieler. Da
die motorischen Fahigkeiten mit
zunehmenden Alter abnehmen
und das Rett-Syndrom sehr
komplex ist, sollten die vorhandenen Fahigkeiten
solange als moéglich geférdert werden, um diese
moglichst lange zu erhalten. Die allgemeine Reg-
ression gilt aber nicht fiir die Kommunikation.
Diese hangt primdar vom Intelligenzgrad ab. Intel-
ligenz zu messen ist allerdings schwierig, da die
Maéadchen die Antworten nicht entsprechend for-
mulieren kénnen.

Dr. Smeets beschreibt folgende Hauptmerkmale

» starke mentale Riickentwicklung

» Epileptische Anfalle

* Riickgang des Muskeltonus, daher keine Ko-
ordination mehr zwischen dem Denken und
Tun zur gleichen Zeit

= Verlust der Sprache, Handstereotypie,

» Eigenschaften des Stammhirnes: Handlungs-
fahigkeit geht verloren

» Tag-Schlaf — Nacht-Wachphasen

* abnormaler Atmungsrhythmus

= Kalte und blau verfarbte Extremitaten
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Auch wenn man diese etablierten genotype und
phenotype Verbindungen kennt, tragt dies nicht
zum Verstandnis des weiteren Verlaufs der
Krankheit bei.

Schon wahrend der pubertiren Phase miissen
MaBnahmen gegen psychische Krankheiten,
Angstzustiande, Trauer, zu wenig Schlaf (Apnoe-
Schlaf), gesetzt werden. Dieser Lebensabschnitt
ist oft durch Anfalle, haufige Schlafunterbrechun-
gen, oft unbemerkten Reflux, Menstruationsbe-
schwerden gekennzeichnet. Die sozialen Veran-
derungen des Umfelds, und der dadurch beding-
te Verlust von sozialen Kontakten (Schulfreunde,
Nachbarn, Verwandte) kann unsere Madchen in
die Einsamkeit fithren.

Die groB3e Herausforderung an die Eltern,
Betreuer und Therapeuten besteht nun darin, die-
se Probleme zu behandeln, und die Madchen
nicht in Depression verfallen zu lassen. Verbreitet
bei Angstzustinden ist zwar haufig die Vergabe
von Medikamenten, allerdings sollte jetzt hinge-
gen unter allen Umstanden versucht werden mit
Therapien, welche den Madchen besonders ge-
fallen, wie z.B. Musik, chinesischer Medizin, Mas-
sage, Schwimmen, warmen Badern, Essen, ku-
scheln, reden, sie in den Alltag einbeziehen, ei-
nem seelischen Verfall Einhalt zu gebieten.

ﬁsER S =

Bei der Generalversammlung der RSE wur-
de der Jahresbericht 2008 vorgelegt und eine
Vorschau iiber die geplanten Aktivitaten fir
das 2.HJ 2009 sowie 2010 gebracht. Wie be-
richtet war unsere Irmgard Wenzel aus ge-
sundheitlichen Griinden zuriickgetreten.
Claudia Petzold von der Deutschen Elternhil-
fe fiir Rett-Syndrom Kinder wurde somit neu-
es Mitglied des Boards von RSE.

Wichtigstes Anliegen der RSE ist nach
wie vor, die sog. ,,missing links* zur Gemein-
schaft zu binden. ,,Missing links” sind jene
Lander in Europa, die noch iiber keine Rett-
Syndrom Elternvereinigung, oder Selbsthilfe-
gruppe verfiigen. Die Europadische Rett-
Syndrom Gesellschaft ist zur Zeit in 35 Lan-
dern vertreten, wovon 27 Lander Mitglied-
staaten der EU sind.




Das besondere Anliegen der RSE ist Unter-
stiitzung und Hilfe bei der Griindung und
dem Aufbau eines Vereines fiir Rett-Syndrom
Patienten zu bieten.

Eine ,,Gallionsfigur” &hnlich Julia Ro-
berts in den USA wird gesucht, ebenso nach
einem Arzt- und Wissenschafter-Team, das
sich der RSE zur Verfiigung stellt, um die neu-
esten Informationen weitergeben zu kénnen.

Dr. Gerard Nguyen (Prasident der
RSE) betonte, ebenso wie Dr. F. Villard, dass
es von groBem Nutzen ware, einen ,alten”
Arzt zu finden, der noch mit dem urspriingli-
chen klinischen Krankheitsbild der Rett-
Madchen vertraut ist. Es wurde angemerkt,
dass sich die Forschung primér zu sehr auf
die verschiedensten Maus-Modelle konzen-
triere und dabei die Gefahr besteht, den Pati-
enten aus den Augen zu verlieren.

Auch wurde bekraftigt, dass die RSE noch in-
tensiver mit internationalen Vereinigungen
wie Euro-Rett Database, InterRett Data Base,
EURORDIS, IRSF zusammenarbeiten wird.

Der zweite Europdische Rett-Syndrom-
Kongress wurde fiir Oktober 2010 in Edin-
burgh anberaumt, sowie die Teilnahme am
ndachsten World Rett-Syndrome Congress
2011 in Kanada fixiert.

B4 Gerhard und Stella Peckary
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Austausch der Teilnehmer untereinander in den Pausen.

Das wunderbare Veranstaltungsgebdude in Mailand
(Universita degli Studi di Milano)

Ein herzli-
cher Dank
gilt Stella u.
Gerhard ers-
tens fiir die
Teilnahme
am Kongress

und weiters

fiir die kompetente ausfiihrliche Berichter-
stattung dariiber am Treffen in Wien und
hier im Rundbrief!

A CLINICAL AND VIDEO-FOLYGRAPHIC STUGY.
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Ubersicht iiber die geistige/kognitive Leistungssteigerung
beim Rett-Syndrom === (Rosa Angela Fabio, Samantha Giannatiempo)

. eine Erforschung iiber die kontinuierliche
Aktivitat des kognitiven Potentials und der in-
tensiven alternativen Kommunikation (CAA)
sowie den daraus resultierenden Effekt in den
Bereichen der Sprache, Kommunikation und
affektiven Beziehungen

Dieses Jahr hat AIR, wie schon seit Jah-
ren, eine Uberwachung der kognitiven Leis-
tungssteigerung und der alternativen Kommu-
nikation AUMENTATIVA (eine Kommunikati-
onsmethode, die alle Arten der Kommunikati-
on mit einschliefBt, also verbal, durch Handzei-
chen, Bildern, Schriften usw.), in einigen Regi-
onen Italiens durchgefiihrt.

Die Teilnehmer dieser Veranstaltung
sind Madchen aus der Region, die sich 2 oder
3 mal im Jahr treffen, um kontinuierlich derarti-
ge Aktivitdten durchzufiihren. Auch ihre Fort-
schritte, Erfahrungen und erworbenen Fahig-
keiten zu kontrollieren und um von Mal zu Mal
die gemeinsam gesetzten Ziele mit den Famili-
en, Lehrern und den mitgereisten Spezialisten
aktualisieren zu kénnen.

Dieses Jahr wurde ein ganz besonderer
Fokus auf die Familien, Lehrer und Therapeuten
gelegt, welche bis jetzt an der Fortbildung teilge-
nommen hatten. Ein anonymer Fragebogen wur-
de erstellt, mit dessen Hilfe sollte evaluiert wer-
den seit wie vielen Jahren die Madchen bzw. Ju-
gendlichen an den Treffen teilnahmen und wie
sich ihr Fortschritt im Laufe der Zeit entwickelt
hat. Erfragt wurden nicht nur wie oft die Fortbil-
dungen besucht wurden, sondern auch im Spe-
ziellen wie sich die Fortschritte und gesammelten
Erfahrungen in den einzelnen Teilgebieten wei-
terentwickelt haben. Wie etwa die sprachliche
Fahigkeit, die affektiv-relationalen Reaktionen
und die Kommunikation.

Unter den Befragten war eine Madchen-
gruppe von 40 Personen zwischen 2 und 30
Jahren, die zielstrebig, taglich die Aktivititen/
Ubungen absolvierten. Alle diese Madchen
zeigten, dass sie immer im Einklang mit ihrem
physischen Zustand, ihrer Entwicklung und ih-

rem Charakter, ein gutes Potential zu einer ef-
fektiven Lernentwicklung haben. Ziel ist nun zu
erkennen, wie viel sie annehmen/lernen koén-
nen und dabei ihre Aufmerksamkeit auch lan-
ger bestehen bleibt. Ebenso die Fahigkeit,
den Blick zu verwenden, um eigene Wiinsche
und Bediirfnisse kund zu tun und dann auch
eine Auswahl zu treffen.

Beginnend mit dem Kern der Resultate,

den Bereich der Linguistik betrachtend, waren
alle Madchen imstande, Fotografien von ihren
Familien, Objekten, Orten und Mahlzeiten zu
unterscheiden; 34 Madchen haben sogar die
Phase der Lernentwicklung, welche als Vor-
aussetzung gilt, iiberwunden und erreichten
die Phase des Vortragens. Dabei waren die
Patientinnen sogar in der Lage, Satze in einem
Gesamtausmal3l von 5 — 10 Satzen zu unter-
scheiden. Unter dieser Gruppe waren 26 Per-
sonen an der Phase der Unterscheidung von
Silben angekommen. 25 waren sogar imstan-
de, diese Silben anzuwenden, indem sie die
enthaltenen Buchstaben verwendeten, um
Worter zu bilden, manche stimmhaft und man-
che stimmlos.
Wenn man auf den Bereich der Kommunikati-
on zuriickblickt, so sind mehr als die Halfte der
Personen aus der Stichprobe in der Lage, die
Grundbediirfnisse (essen, trinken, WC, schla-
fen) tatsachlich vermitteln zu kénnen. Ebenso
wie sie fahig sind, ihre Vorlieben diesbeziig-
lich auszudriicken, auch was sie machen moéch-
ten oder haben wollen. Es ergab sich weiter-
hin, dass 32 Madchen fahig waren mitzuteilen,
ob sie Schmerzen hatten und auch ihre Kérper-
teile wiedererkannten, obwohl es Schwierig-
keiten bei der Lokalisation der Schmerzursa-
che gab. Auch wenn man den Gefiihls- und
Bindungsbereich betrachtet, so war die Halfte
der Stichprobe fahig, die Basis-Emotionen wie
Angst, Freude, Wut und Traurigkeit zu erken-
nen.

Entnommen aus: Vivi Rett, periodische Zeitschrift von AIR,
Anno XIII,N.50, Seite 25 - 26,
aus dem ltalienischen iibersetzt von Julia Jaremko-Koch)
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Die genetischen Studien der letzten Monate:

Neuigkeiten, bestitigte Erkenntnisse und Adressen fiir die zukiinftigen genetischen

Forschungen auf weltweitem Niveau

Die Studie aus/von Babbington, erschienen
im Magazin ,,Neurology* im April, gebraucht
drei unterschiedliche Schweregrade — darin
bedienen sich PERCY, KERR und PINEDA der
Statistik aus der Datensammlung InterRett.
Laut dieser unabhingigen Arbeit und der
daraus entwickelten Bewertungsskala der
Schwere der Mutationen erwiesen sich die
Mutationen R294X und R133C weltweit als
die milderen.

In anderen Fallen kann aber eine Un-
stimmigkeit beobachtet werden, abhangig
von genau jenen beriicksichtigten Parame-
tern der Bewertungsskala von PINEDA, bei
der die Mutationen R270X und R255X als
sehr schwer bewertet werden (bedenkt man
die bisherige Entwicklung der Krankheit).
Aber man bedient sich auch der Scala von

KERR (die sich nach dem aktuellen Stand der
Medizin richtet), welche aussagt, dass die als
schwerste geschatzte Mutation jene von
T158M ist.

Immer nach dem neuesten Stand ge-
hend hat NEUL eine analoge Studie publi-
ziert, die sich einer speziellen Bewertungs-
skala CSS (Clinical Severity Score) bedient.
Dabei wurde eine Stichprobe von 236 Rett-
Patienten untersucht, in welcher die effekti-
ven Differenzen in der Schwere der Krank-
heit weltweit in Korrelation mit den spezifi-
schen Mutationen verglichen wird. Die Er-
gebnisse hiervon sind in dem unten darge-
stellten Diagramm ersichtlich.

Entnommen aus: Vivi Rett, periodische Zeitschrift der AIR,
Anno XII,N.50, Seite 7, aus dem lItalienischen iibersetzt von
Julia Jaremko-Koch

Clinical severity depands onspecific MECP2 mutations

Other
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Thers is an overall difference [p = 0.0007) in tha Clinical Severity Score betwean different
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JIm Portrait:

Jasmin lebt bei ihren

Eltern in Taufkirchen

{ an der Pram (0O).

gl [hre Mutter hei3t Ros-

L witha, der Vater Man-
fred und ihr Bruder

L ) = Michael.

Jasmin ist am 21.07.2001 in Krankenhaus Schar-

ding geboren. Mit 3 Jahren und 2 Monaten wurde

bei Jasmin das Rett- Syndrom festgestellt.

Die Sprache hat sie sehr schnell verloren, Jasmin

kann nur einige Worter sprechen, aber moto-

risch ist Jasmin sehr gut, auBerdem hat sie ein

sehr gutes Sprachverstandnis.

Jasmins Lieblingsbeschaftigungen sind
Geschichten (Dora — Kleine Einsteins — Sponge-
bob) und Musik héren (Bluatschink, H6r—CDs, ...
etc). Jasmin mag es auch sehr, wenn man ihr aus
Biichern vorliest, da ist sie sehr aufmerksam und
konzentriert, besonders gerne mag sie die Bii-
cher von Eric Carle, wie beispielsweise ,,Die
kleine Raupe Nimmersatt”, oder auch von ande-
ren Autoren, etwa ,Lieber Eisbar, hér gut zu“
oder ,,Der kleine Hase lernt die Farben*.

Jasmin kann sogar die ,Next-Taste” mit
ihrem Zeigefinger recht gut bedienen. Das hat
sie dank der gestiitzten Kommunikation durch
die Friihférderung bei Maria Hécker und Logo-
padin Verena gelernt.

Natiirlich kann und darf Jasmin nicht immer ihren
Lieblingsbeschaftigungen nachgehen und dann

»

al
A
L 1

Hallo, ich bin Jasmin Kasbhauer

kann Jasmin sehr jammern und raunzn (,,Raunzi
Baunzi®).

Zum Schlafen hat Jasmin ihre Froschpup-
pe Lilli immer dabei, Lilli singt und zahlt bis
Zehn, das hort sich Jasmin aber immer am liebs-
ten in Englisch an!?

Die Fotos vom Schwimmen stammen von der
Delphintherapie 2007 bzw. 2008 in Kemer.
Jasmin geht seit 2008 in die Sonderschule in Peu-
erbach, wo es ihr sehr gefallt.

Von 27.10 — 10.11.09 war Jasmin mit ihrer Mama
in Bad Radkersburg bei KidsChance auf Thera-
pieaufenthalt, dort haben sie auch Vanessa mit
Mama Stella getroffen.

S Familie Kasbauer
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Hallo, ich
mochte mich
vorstellen!

Ich bin Karolina Neid, bin 3 Jahre alt und woh-
ne mit meiner Familie in Obersdorf (bei Wol-
kersdorf) , im Weinviertel, NO.

Ich habe zwei Geschwister. Meine gro-
Be Schwester heif3t Katharina, sie ist 7 Jahre alt
und geht in die erste Klasse und mein Bruder
Maximilian, ein kleiner Wirbelwind, ist 4 1/2
Jahre alt. Ich habe noch meine Mama, sie heil3t
Janka und mein Papa hei3t Markus. Ich bin am
8.11.2006 geboren.

Als ich als gesundes Madchen geboren

wurde, hat meine Mama ein unglaubliches
Gliicksgefiithl empfunden. Sie hat sich immer
viele Kinder gewiinscht, auf einmal hat sie drei
gesunde Kinder gehabt und es schien ihr alles
vollkommen zu sein. Ich war ein braves Baby,
ich habe sehr viel geschlafen, brav getrunken
und schoén zugenommen. Nur die vielen Erkal-
tungen und die Feuchtblattern mit 9 Wochen
haben sie beunruhigt.
Da ich ein sehr ,,pflegeleichtes Baby war, hat
meine Mama auch ,,relativ® viel Zeit fiir meine
zwel Geschwister gehabt. Als ich geboren
wurde, war mein Bruder Maximilian gerade 17
Monate alt und Katharina war 4 Jahre. Da kénnt
ihr euch sicher vorstellen, wie turbulent es bei
uns war.

Dieses unglaubliche Gliicksgefiihl hat
fiir meine Mama nur ungefahr ein halbes Jahr
angehalten. Es gab immer Momente, wo sich
meine Mama gedacht hat, dass mit mir irgend-
etwas anders ist. Sie hat schlieBlich schon zwei
Babys vor mir gehabt und es schien ihr, als ob
es Unterschiede gabe. Ich habe mich erst mit 7
Monaten gedreht, das war aber noch kein
Grund zur Panik. Mit 8 Monaten hat es gehei-
Ben, ich sei gut entwickelt. Mit 10 Monaten ha-

Im Portrait:
Karolina Neid

be ich mit dem Robben angefangen und ich
habe groBe Freude iiber meinen Entwick-
lungsschritt gespiirt.

Mit einem Jahr habe ich sogar ein paar
Worte gezielt gesagt, wie ,,Mama, Mnam, Ham*

. usw. Die Sprachentwicklung war altersge-
mafB. Ich war sehr interessiert an den vielen
Spielsachen, die bei uns iiberall gelegen sind.
Das Interesse war so grof3, dass ich mich viel be-
wegen musste. Mit einem Jahr habe ich aber
noch nicht krabbeln, sitzen und stehen koénnen.
Ich habe bei meiner Mama groB3e Unruhe ge-
spiirt. Sie hat mich zu einem Kinderarzt gebracht,
der mich untersucht hat und abschlieBend ge-
meint hat: ,,bei Karolina besteht ein Verdacht auf
eine neuromuskuldre Erkrankung®. Als das Ma-
ma gehort hat, ist auf ein Mal bei ihr alles
schwarz geworden. Und weiters hat er gemeint:
,wir koénnen Karolina bei ihrer Entwicklung
durch Physiotherapie unterstiitzen*.

Seit diesem Kinderarztbesuch hat sie
sich ganz verandert. Sie war nur traurig, hat
viel geweint und hat versucht ihre ganze Ener-
gie fiir mich zu verwenden. Sie ist mit mir zu
einer Physiotherapeutin gefahren, was aber
sehr frustrierend fiir sie war, weil ich mich
nicht viel bewegt habe. Zuséatzlich war ich im
Winter auch sehr oft krank.

Mit 18 Monaten habe ich erstmals einen
Neurologen kennengelernt. Ich wurde neuro-
logisch untersucht, aber es war alles inklusive
Genetik unauffallig (auf das Rett-Syndrom wur-
de damals aber nicht getestet). Zu diesem Zeit-
punkt hatte sich meine Mama nach langen Re-
cherchen im Internet aber schon mit dem Rett-
Syndrom auseinander gesetzt.

Da aber alle Untersuchungen unauffallig
waren, hat meine Mama wieder ein Stiick Hoff-
nung gehabt, dass doch noch alles gut wird.
Wir haben dann auch Frau Ulla Kiesling kon-
sultiert. Sie hat gemeint, dass ich ein Problem
mit dem Gleichgewicht und Schwierigkeiten in
der Tiefenwahrnehmung habe, und hat uns ei-
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ne TOMATIS-Therapie empfohlen. Mittlerwei-
le habe ich schon 6 Einheiten TOMATIS hinter
mir und es wirkt den Umstdanden entsprechend
sehr gut auf mich.

Mit 18 Monaten habe ich dann endlich
auch zu Krabbeln angefangen und gleichzeitig
habe ich mich auch aufgesetzt. Seitdem ich 20
Monate alt bin, ist das Krabbeln meine einzige
Fortbewegungsart. Ungefahr zu dieser Zeit ha-
ben die knetenden stereotypen Handbewe-
gungen eingesetzt und mir ist alles aus der
Hand gefallen. Die Mama hat wieder an das
Rett-Syndrom denken miissen.

Im vorigen Winter war ich wieder sehr
viel krank und mit meiner Entwicklung ist
nichts voran gegangen. Ich habe mich prak-
tisch nicht bewegt und habe leider, ich weil3
selber nicht warum, sehr viel schreien miissen.
Ich schrie stundenlang, am Tag und am Abend.
Das Einschlafen am Abend ist zu einem regel-
maBigen Schreikonzert geworden. Es war fiir
uns alle sehr anstrengend. Das auszuhalten hat
uns sehr viel Kraft gekostet.

Meine zwei Geschwister wollten mit der
Mama spielen, sie wollten, dass sie ihnen etwas
vorliest, das war aber fast nicht moéglich, weil ich
nur geschrien habe. Am Spielplatz und beim
Spazierengehen war es auch nicht anders.

Meiner Familie und vor allem der Mama
ist es immer schlechter gegangen. Mama hat
sehr kraftlos gewirkt und auf einmal hat sie
diesem Druck nicht mehr standhalten kénnen.
Sie hat daher beschlossen, mit mir ins Spital zu
fahren. Ich war damals krank, entwicklungs-
verzogert und Mama war kraftlos.

Wir wurden gleich aufgenommen. Meine ste-
reotypen und knetenden Handbewegungen
sind dort gleich aufgefallen.

Der Verdacht auf das Rett-Syndrom war
real. Eine Arztin hat der Mama ein Formular fiir
die Zustimmung zur Untersuchung vorgelegt.
Die Untersuchung erfolgte rasch und das Er-
gebnis war dann keine groBe Uberraschung,
zumindest fiir Mama nicht.

Ich war gerade 2 1/2 Jahre als der Be-
fund da war. Es war fiir mich ganz eigenartig,
ich habe groBe Entspannung und gleichzeitig
groBBe Trauer gespiirt. Es war alles ganz selt-
sam. Jetzt versuchen wir zuriick zur ,,neuen
Normalitat zu finden, was allerdings nicht sehr
einfach ist.

Seit September diesen Jahres gehe ich
in den Kindergarten bei uns in Obersdorf, in
die SI-Gruppe. Das ist der gleiche Kindergar-
ten, wo auch mein Bruder Maximilian geht.
Meine Mama war sehr tiberrascht, wie sehr ich
mich am ersten Tag im Kindergarten freute.
Ich bin dort sehr positiv aufgenommen wor-
den, alle kiimmern sich sehr um mich, sie ha-
ben fiir mich eine tolle Geburtstagsfeier vor-
bereitet, die Kinder freuen sich iiber mich und
zusatzlich kann Mama ein wenig Energie tan-
ken. Warum sollte ich mich da nicht freuen?

Da ich aber noch kein anderes Madchen mit
Rett-Syndrom kenne, wiirde ich gerne noch
eine Freundin mit dem gleichen Problem, am
besten in meinem Alter kennenlernen.

Das sind die Kontaktdaten von meiner Mama:
Mobil: 0676/6337815
E-Mail: janka.neid@gmx.at

»SEHT IHR DEN MOND DORT STEHEN,
ER IST NUR HALB ZU SEHEN
UND IST DOCH RUND UND SCHON,
SO SIND WOHL MANCHE SACHEN,
DIE WIR GETROST BELACHEN,
WEIL UNSRE AUGEN SIE NICHT SEHN.«

(Der Mond ist aufgegangen,
Matthias Claudius, 18. Jh.)

S Jana Neid +Familie
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Schon Urlaubsplane fiir nachstes Jahr? Hatte da noch Tipps:

Die ,,Gewerkschaft 6ffentlicher Dienst“ ver-
anstaltet jeden Sommer eine Urlaubsaktion
fur Mitglieder mit ,besonderen” Kindern.
(www.behindertenservice.at).

n Insgesamt sechs
Wochen gibt es
# die Moglichkeit
| zum Spezialpreis
in einem Bunga-
low im Seepark
| Weiden am Neu-
W siedlersee zu
- = wohnen.

Zusatzlich zum See gibt es Gokarts und
ein Motorboot zum Ausleihen, zum Hiipfen
ein Riesentrampolin, eine Nestkorbschaukel,
in der alle Kinder schaukeln kénnen und bei
Schlechtwetter kann man das Outletcenter
Parndorf (www.designeroutletparndorf.at)
oder den nahegelegenen Marchenpark
(www.familypark.at) besuchen.

Damit sich die einzelnen Familien bes-
ser kennenlernen und auch Méglichkeit zum
Austausch finden, gibt es auch verschiedene
Programmpunkte zur freiwilligen Teilnahme:

Heurigenbe-
such, Grill-
abend, Kinder-
schminken, Luft- #8
ballonsteigen, §
eine Clownvor-
stellung...

Wir machen
heuer zum zwei-
ten Mal mit! Vielleicht treffen wir uns ja!

B Claudia Binder

Hilfsmittel im Fokus

Lieber Winterurlauh?

Da haben wir auch schon ‘ne
Menge Erfahrungen gesammelt:
Seit drei Jahren testen wir sehr
erfolgreich den Snow Comfort
Schlitten (www.landoftoys.com)
auf Osterreichs Schipisten.

Wir benutzen damit Gondelbah-
nen und nicht zu steile Schlepplif-
te und haben alle sehr viel SpaB3
damit - siehe Fotos!

Gebe gerne nahere Infos:
claudia.winkler@gmx.net me
9 Claudia Binder 8%,
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Tipps und Tricks:

Maltodextrin 6 der Firma SHS

Nach einem Magen-Darm-Infekt hatte unsere Isa-
bella heuer im Friihling 2 kg abgenommen, so
dass sie bei einer Gréf3e von 114 cm nur mehr 14
kg (I!) wog. Trotz ,,Aufpappel-Versuchen* hatte
sich auch nach einigen Monaten daran nichts ge-
andert. Die Kasse zahlt uns keine der auspro-
bierten hochkalorischen Nahrungsmittel, die
aber privat bezahlt nicht leistbar sind. Nach lan-
gere Suche empfahl uns im Internet dann eine
befreundete Familie MALTODEXTRIN 6.

Maltodextrin 6 wird aus Maisstarke
gewonnen und dient zur Energieanreicherung
mit Kohlehydraten. Dieses Pulver ist vollkom-
men geschmacksneutral und kann zB in Sup-
pen, Saucen, Gemiisegerichte, Pudding od.
Nachspeisen eingeriihrt werden, es kann sogar
fiir die Zubereitung vorab mit anderen Zutaten
gemischt und zusammen aufgekocht werden
(zB bei Pudding, od. Gelee). Das Pulver ist sehr
gut vertraglich, siiBt nicht, dickt nicht und 16st
sich auch in kalten Speisen sehr gut auf!

Durch den mitgelieferten Messloffel ist es auch
einfach zu dosieren, 1 ML sind 12,5 g Malto-
dextrin_6, das entspricht ca. 50 kcal (!!).
Dadurch bessere ich zB Isabellas Morgenkakao
(200 ml), von ca. 200 kcal mithilfe von 3 ML auf
ca. 350 kcal (!!) auf.

Auch in Isabellas heiBgeliebten Pudding lasst
sich das Pulver sehr gut einriihren!

Weil es die Speisen in keinster Weise verandert,
akzeptiert Isabella das so angereicherte Essen
und hat inzwischen ihr ,,Ausgangsgewicht” von
16 kg wieder erreicht.

Erhaltlich ist Maltodextrin_6 rezeptfrei in jeder
Apotheke (ev. auf Bestellung ), eine Dose mit
750 g kostet ca 13 €.

Die Mitarbeiter der Servicehotline der Firma SHS
sind sehr kompetent, schicken Euch auch gerne
Info-Material u. ev. sogar. eine Probedose (200 g)!

(Tel 00 800 — 747 737 84, gebiihrenfrei aus O,
order@shs-heilbronn.de)

2f Romana Malzer
Foto mit freundl. Genehmigung der Fa. SHS, Heilbronn

Web-Tipp: www.eiak-online.at.tt

*E*I*R*K* Elterninitiative fiir anfallkranke Kinder

ATIAT,
o [y,

Fiir Eltern epilepsiekranker Kinder gibt es in Osterreich eine Anlaufstelle. R o
Denn Selbsthilfe beginnt bei den einfachsten Erkenntnissen: zum Beispiel der, & *Ew[RASK » 2:“
dass schon reden Gold sein kann. : f’j
Auf unserer Website gibt es einige niitzliche Informationen iiber das Thema: EPI- - .;
LEPSIE bei Kindern und Jugendlichen und Sie sind auch bei unseren Vereinstref- ?{?-4 ol
fen herzlich willkommen. e, ~

7 &>

¥ NS

Vereinsabende

Unsere Treffen sind jeden letzten Donnerstag im Monat ab 19.30 Uhr im Nachbarschafts-Zentrum des
Wiener Hilfswerks Biirgerspitalgasse 4, 1060 Wien (ausgenommen Juli, August und Dezember)

Schauen Sie ganz zwanglos ohne Verpflichtung einmal vorbei.
Treffen neben einem Austausch auch oft Fachvortrage zu verschiedenen Themen.

S Tipp von Stella Peckary
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Buchtipps fiir Jung und Alt

Eine Minute ﬁi! miCh Spencer Johnson
Mit diesem unglaubli-
chen Buch kénnen Sie so
viel fiir sich neu gestal-
ten. Sie haben es in der
Hand neue Gelegenhei-
ten und Chancen fiir Ihr
Leben zu kreieren und
das mit schon 1 Minute
pro Tag.

Es ist leicht verstdandlich
geschrieben und logisch
aufgebaut. Ein wahres

@

EINE MINUTE
FUR MICH

Vergniigen mit diesem
Buch zu arbeiten und neue Impulse in seinem

Leben zuzulassen.
(Rezension entnommen von www.amazon.at)

(Spencer Johnson, Eine Minute fiir mich, ISBN:
978-34-996-1436-1)
24 Romana Malzer

Kuku, wo bist du ?

Dieses Klapp-Bilderbuch
ist seit Schulbeginn der
absolute Renner bei Va-
nessa. Mit der roten Katze
und dem bunten Vogel
lernen Kinder spielerisch
andere Tiere und Ge-
genstande kennen. Dabei
kann man wunderbar ver-
schiedene Tierlaute nach-
machen, lernt gestreift von gefleckt zu unter-
scheiden und auch bis 5 zu zdhlen. Die Seiten
sind aus starkem Papier, auch die Klappen sind
sehr stabil. Die Zeichnungen sind sehr bunt und
kinderfreundlich. Kinder im Schulalter kénnen
damit auch schon Wortbilder (vgl. Rosa Angela
Fabio iiber Kommunikation) erkennen lernen.

(Lucy Cousins, Kuku, wo bist du? Deutsch von
Rolf Inhauser. ISBN 3-7941-4054-0)
S Stella Peckary

Neue Biicher der ORSG zum ausleihen

Von Morgenrot bhis Abendbrot - Spielideen fiir
den Alltag mit Kindern von friih his spat

Der Alltag von Kindern wird
eingerahmt durch das Spiel.
Kinder lernen und werden
geférdert durch vielschichti-
ge Spielangebote, die sie
durch den Tag begleiten.
Das Wichtigste am Spiel ist
der SpaBl und die Freude,
sich zu bewegen, Erfahrun-
gen zu sammeln, zu begrei-
fen und die Sinnessysteme zu

praxis ergotherzpic

Rainer Wassamg f Anjs Lafer

Von Morgenrot
bis Abendbrot

Spirlideen fir den Alkug mit Kindern
v friths b spat

G vl motones fren - Dutmend

schulen. Das Buch richtet sich
an Eltern, Erzieher und Lehrer, die eine Unter-
stiitzung und Ideen fiir den Ablauf eines Tages
nutzen moéchten. Alle Anregungen und Ideen
sind aus dem familidren und therapeutischen All-
tag der Autoren entstanden und bewusst dem
normalen Tagesablauf mit Kindern angepasst.

(Rainer Wassong, Verlag Modernes Lernen,
ISBN: 978-3808005583)

Lustig, Traurig, Trotzig, Froh. Ich fiihle mich

mal so, mal so!
Jeder Mensch ist mal frohlich oder traurig, mal
wiitend und mal angstlich. In diesem Buch koén-
nen Kinder ihre eigenen
Gefiihle spielerisch ken-
nen lernen und mehr dar-
liiber erfahren, wie sich an-
dere Menschen fiihlen. Ein
Buch mit phantasievollen
Spielelementen.

Lustig, Traurig,
Trotzig, Froh

keh fuble i mal pe mal 592

(Emma Brownjohn, Gabriel
Verlag, ISBN: 978-
3522300483)

Die aktuelle Biicherliste der ORSG finden Sie
unter www.rett-syndrom.at/buecher.html

2f Romana Malzer
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Hilfsmittelflohmarkt

Badewanne hohenverstellbar samt Lifter

Aufgrund unseres Umzuges|| . EEEE
verkaufen wir unsere gerne| ' el |
geniitzte, freistehende, unter-| =~ AN {f
hoéhenverstellbare | N /77—
Badewanne samt dazugehéri-| N !

fahrbare,

gem Lifter.

Die Farbe ist weiB, der Platz-|

bedarf ca. 2,5 m in der Tiefe.

Da die Badewanne samt Lifter| A | T

derzeit schon abgebaut ist,
leider kein Foto vorhanden,

daher wurde zur besseren "'

Vorstellung die Skizze ange-
fertigt.

Preis: 1.500 €

Naheres bei Familie Kranner:
Tel.: 0664/3464261

F
EESNEARE INEAE
HE T b

HHEERE T s

1

1

:'ii | III||

Auch diesen WC-Sitz inkl. Gurte haben wir

Gegen Spende zu Verschenken: Aktiv-Sitz
In der Zeit vor Anschaffung ihres Therapie-

stuhles hat Isabella
diesen  Aktiv-Sitz
sehr gerne verwen- |
det zB zum Spielen
am PC. Durch die
Verstellbarkeit der
Hohe und Sitznei-
gung kann er gut an
die jeweiligen Be-
diirfnisse angepasst
werden, die Sitz-
schale besteht aus
eher festerem

Schaumstoff. Naheres gerne per tel. od. mail.

geschenkt bekommen.
Doch dann haben wir
festgestellt, Isabella
sitzt auch auf dem han-
delsiiblichen ,»Klo-
Treppchen ihrer kleinen
Schwestern sehr gut und
sicher.

Wir haben nun
keine Verwendung mehr
dafiir. Gegen eine kleine

Spende fiir die ORSG geben wir die beiden
Sitze gerne an andere Familien weiter!.

Sie erreichen uns unter 0664/9517779 oder
romana.malzer@rett-syndrom.at

Sie sind gefragt - ja genau Sie!

Haben auch Sie eine Information iiber ein alltagstaugliches Hilfsmittel,
einen Buchtipp oder Tipps oder Tricks, die Sie bei Ihrer Tochter verwen-
den? Oder moéchten Sie auch ein ausgedehntes Hilfsmittel ihrer Tochter

verkaufen? Senden Sie uns bitte Ihre Anregungen ,,von Eltern fiir Eltern

113

an romana.malzer@rett-syndrom.at, oder berichten Sie mir am Telefon

dariiber: 0664/9517779, ich freue mich auf Ihre Anregungen!
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Dissertation von Frau Mag. phil. Kury Elfriede

Herzliche Gratulation!

Mag. Dr. Elfriede Kury aus Her-
magor hat an der Alpen-Adria-
Universitat Klagenfurt zum Dr.

Dissertation lautet:

wDas ,Rett-Syndrom’ - eine Form |
der schweren Mehrfachbehinde-
rung bei Mddchen. Verarbeitungs-
prozesse, Betreuungsmodalitiiten S8
und Belastungspotentiale in oster- ]
reichischen Familien*. "

Thren ersten Kontakt mit Rett-Madchen hatte
Fr. Dr. Kury im Rahmen einer Ferienbetreu-
ungsaktion. Nach intensiver Auseinanderset-
zung mit der Problematik, die sich fiir Famili-
en mit einem Rett-Madchen ergibt, reifte der
Entschluss, zu diesem Themenbereich eine
Dissertation zu verfassen.

Sie wollte vor allem Verarbeitungspro-
zesse, Betreuungsmodalititen und Belas-
tungspotentiale in dsterreichischen Familien
eruieren. Die Ergebnisse ihrer Fragebo-
genuntersuchung brachten u. a. dann auch
deutlich den bereits vermutet aul3erordent-
lich hohen Betreuungsaufwand im familidren
Bereich zum Ausdruck, dass namlich fast
70 % der Familien 18 bis 20 h taglich fiir ihr
Kind prasent sein miissen.

Der Info-Folder der ORSG

Was @

ist das

Seit April 2009 gibt es ihn nun,
den neuen Folder der Osterrei-
chischen Rett-Syndrom-Gesell-
schaft. Der neue Folder liegt nun
sehr tbersichtlich in gehefteter
Form vor.
Wenn Sie neue Folder benoti-
gen, wenden Sie sich bitte an
Claudia Binder (vormals Winkler)
Tel.: 0650/8600097.

RETT SYNDROM

»,Ich danke allen Eltern fiir
o thr Entgegenkommen und
¥l ihre Bereitschaft, mir iiber
den Rahmen hinaus Einbli-
cke in ihre und die Lebens-
welt ihres am Rett-Syndrom
erkrankten Kindes zu gewdh-
' ren Persénliche Besuche bei
| einigen Familien waren ganz
besondere Erlebnisse fiir
/ mich, daran werde ich im-
; J mer gerne zurlickdenken.

Ich wiinsche Ihnen allen fiir die Zukunft viel
Kraft und Zuversicht, mége sich die Hoffnung
auf Heilung dieser Krankheit doch in absehba-
rer Zeit erfiillen. Es wird fiir mich selbstver-
stdndlich auch kiinftig ein Anliegen sein, die
Interessen der Rett-Gesellschaft wahrzuneh-
men und zu vertreten.”

Frau Dr. phil. Kury war so freundlich, auch
der ORSG eine Ausgabe ihrer Dissertation zu
iiberlassen - herzlichen Dank dafiir!

Die Dissertation wird in unser Archiv aufge-
nommen und kann wie alle anderen Biicher u.
Informationsmaterialien jederzeit von den
Mitgliedern der ORSG gratis ausgeliehen
werden.

24 Romana Malzer

: Thre Mithilfe bei der ORSG!

Q “ L Damit auch die kommenden Tref-
fen wieder fiir alle interessant wer-

‘/ den, bitten wir Sie, Vorschlage,

Ideen und Wiinsche fiir Themen

an uns zu senden - entweder an:

info@rett-syndrom.at oder die Vor-

standsmitglieder dariiber in Kennt-

nis setzen (zB per Telefon)!

Wir freuen uns auf Ihre Ideen!!

’

..........................‘.
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Wir g ratulieren unserer Claudia zu zwei wunderbaren Anlissen:

.. aus Claudia Winkler wurde im Sommer Claudia
Binder - herzliche Gliickwiinsche zur Hochzeit und
alles Gute Dir und Deinem Mann Charly auf Eurem
weiteren gemeinsamen Lebensweg!

.. und am 10. September 2009 kam dann der sii3e
Nachwuchs auf die Welt: Die kleine Lea wog bei
der Geburt 3270g und war 50 cm gro83. Der kleine
Sonnenschein ist schon recht munter und bereitet
Mama Claudia und Papa Charly viel Freude!

Ein herzlicher Dank auch an dieser Stelle fiir Deine
Arbeit in der ORSG, die sich nicht nur auf Organisa-
tion und Mitarbeit in der Kinderbetreuung be-
schrankt, sondern auch fiir Deinen Einsatz bei jeder
Ausgabe des Rundbriefs (Druckerei, einsackerln,
versenden, ...). DANKE!

Herzliches Dankeschén der Firma Otto-Bock, die durch eine Spende 0’
von je 300 € die Sommerausgabe wie auch die Dezemberausgabe

des Rundbriefes finanziell unterstiitzt hat!
QUALITY FOR LIFE

Frau Mag. Dr. Kury hat unseren Verein wiederum mit 250 € unter-
stiitzt - ein herzliches Danke schon fiir Ihre Spende und Ihr Interesse am Rett-Syndrom!

Ein herzlicher Dank gilt auch der UNIQA VersicherungsAG, die fiir das Treffen in OO wieder 150 €
gespendet hat.

Auch bei den vielen Mitgliedern der dsterreichischen Rett-Syndrom-Gesellschaft mochte sich der
Vorstand bedanken. Der Mitgliedsbeitrag (30 €) wird oftmals aufgerundet und zusammen mit einer
kleinen Spende fiir den Verein iiberwiesen - Danke!

Auch heuer hat Stella Peckary wieder eine Spendengruppe fiir das Uni-

- dea Gift-Matching-Programm ins Leben gerufen, wir danken den Mitar-

A beiterInnen der Bank Austria UniCredit Group schon im Voraus fiir ihre

Spenden. Uber das genaue Ergebnis samt versprochener Verdoppelung

der Unidea berichten wir in der nachsten Ausgabe, da die Sammelaktion
noch bis Jahresende lauft.

UniCredit Foundation

24 Martha Dworschak

DANKE an alle Spender - jeder einzelne gespendete Euro hilft und Sie kénnen sich sicher sein, der
Vorstand und hier allen voran unsere Kassierin Martha Dworschak gehen mit jedem gespendeten Eu-
ro sehr verantwortungsvoll um! 2f Romana Malzer
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Familientreffen in Ebensee 2010 - Bitte um Eure Mithilfe!

8. - 9. Mai 2010, Landhotel Post

00 00 0000000000000 00000000000000000000000000.0000000000000000000000000000000600060000000000

Bereits zum dritten Mal findet 2010 das Friih-
jahrestreffen der ORSG in Ebensee (Ober-
Osterreich) statt. Dieses Jahr fallt es auf das
Wochenende des 8. und 9. Mai 2010.

Fir alle, die den Muttertag zu diesem
Treffen niitzen wollen, bietet das Landhotel
Post das perfekte Ambiente; rollstuhlge-
rechte R&aumlichkeiten, Aufziige, schoéne
Zimmer und bodenstandige Hausmannskost.

Neben Vortragen und gemeinsamen
Aktivitaten wird es dieses Jahr einen beson-
deren Hohepunkt geben: ein Benefizkon-
zert zu Gunsten der Osterreichischen Rett-
Syndrom Gesellschaft. Eine Abordnung der
Wiener Philharmoniker wird gemeinsam
mit dem ortlichen Musikverein in der Bru-
der Klaus Kirche Roith (Pfarre Ebensee) Stii-
cke von Schubert und Haydn spielen. Die
Generalprobe um 17:30 Uhr am Samstag
den 8. Mai ist ausschlieB3lich fiir die Teilneh-
mer des Treffens reserviert, das Benefizkon-
zert wird am selben Abend um 20 Uhr statt-
finden.

Fir die Betreuung der Rett-Madchen
wahrend des gesamten Treffens wird ge-
sorgt, ebenso wie fiir ein Rahmenprogramm
fiir mitreisende Geschwister. Wie in den
vergangenen Jahren wird es auch 2010 viel
Gelegenheit zum Erfahrungsaustausch ge-
ben.

Voraussichtliches Programm:

Die Themen standen bei Redaktionsschluss
noch nicht fest.

Selbstverstandlich kommt im Friihling zeit-
gerecht die gesonderte Einladung fiir das
Familientreffen in Ebensee, dort finden Sie
die genaueren Informationen sowie auch
das Anmeldeformular.

S Andreas Wirth

ACHTUNG ACHTUNG ACHTUNG

Spender und Sponsoren fiir unser Familien-
Treffen in Ebensee 2010 gesucht!

Um das kommende Treffen in Ebensee vorfi-
nanzieren zu kénnen, suchen wir dringend
Spender und Sponsoren!

Es liegt nun an Euch, der ,Rett-
Gemeinde“ den Verein bei diesem Vor-
haben tatkriftig zu unterstiitzen, damit
unser ndchstes Treffen in Ebensee gesi-
chert werden kann.

Wie alljahrlich méchten wir den Fa-
milien wieder ein sorgenfreies und interes-
santes Wochenende bieten. Die derzeitige
finanzielle Situation unseres Vereines ist
aber momentan so, dass ein ahnliches Zu-
standekommen wie voriges Jahr derzeit
nicht moéglich ist. Zwar haben wir die miind-
liche Zusicherung der Philharmoniker, dass
der eingenommene Betrag des Benefizkon-
zertes der Osterr. Rett-Syndrom Gesellschaft
zugute kommt, miissen aber trotzdem im
vorhinein die finanzielle Absicherung ha-
ben, damit die Unterkunft fiir die Familien fi-
nanzierbar ist.

Falls uns dies nicht gelingen sollte,
ware der Selbstbehalt fiir die teilnehmenden
Familien beachtlich gré3er und vielen Fami-
lien somit eine Teilnahme nicht méglich!

Die Weihnachtszeit ist sicher eine gute Ge-
legenheit, um solche Bitten an potentielle
Sponsoren bzw. Spender heranzutragen!

Bitte helfen auch Sie mit, Spender und Spon-
soren fiir die Anliegen der ORSG zu gewin-
nen!

2f Martha Dworschak

ACHTUNG ACHTUNG ACHTUNG
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Nachdenkliches

Ein Lacheln

Es
kostet
nichts und
bringt viel ein.
Es bereichert den
Empfinger, ohne den
Geber armer zu machen.
Es ist kurz wie ein Blitz, aber
die Erinnerung daran ist oft un-
verginglich. Keiner ist so reich, dass
er darauf verzichten konnte, und keiner
so arm, dass er es sich nicht leisten konnte. Es
bringt Gliick ins Heim, schafft guten willen im
Alltag und ist das Kennzeichen der Freund-
schaft. Es bedeutet fiir den Miiden Erholung, fiir den
Mutlosen Ermunterung, fiir den Traurigen Aufheiterung
und ist das beste Mittel gegen Arger Man kann es weder kaufen,
noch erbitten, noch leihen oder stehlen, denn es hat erst dann
einen Wert, wenn es verschenkt wird. Wenn im Trubel des Alltags
einige Mitmenschen zu erschopft sein sollten, um Dir ein Lacheln zu
schenken, dann lass lhnen eines von Dir da. Denn niemand braucht so
bitternotig ein Lacheln wie
derjenige der fiir andere
keines mehr iibrig hat.

Ein friedvolles Weihnachtsfest
und ein gutes neues Jahr 2010
wiinscht

Die Osterreichische
Rett-Syndrom-Gesellschaft

Impressum o . . Redaktion: Anschrift der ORSG:
Der Rundbrief ist die Vereinszeit- Romana Malzer A-1210 Wien, Ruthnergasse 20A

schrift der ORSG (Osterreichische

schrift der OR3S (Osterreichis A-4632 Pichl, Schnittering 2 Tel:  (+43) (0)676/9670600
ey Geletnt)mdor | SISO, (1 O
l ’ eMail: romana.malzer@rett-syndrom.at eMail:  info@rett-syndrom.at
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Die Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft (ORSG) ist
ein Selbsthilfeverein von - groBtenteils - selbst betroffe-

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

. als Erstanlaufstelle fiir betroffene Familien versteht. Wir

: versuchen zu trésten, Angste und Sorgen ein wenig zu

s verkleinern, wo méglich zu vermitteln (an Arzte, an The-

. . e . : rapeuten, an andere Familien), wir leisten Aufklarungsar-
Osterreichische Rett- : p i _ )_ g
¢ beit, kimmern uns um internationale Kontakte (Eltern und

Syndrom Gesellschaft . ) i )

+ Wissenschaft) und wir wollen - in bescheidenem Rahmen
Ruthnergasse 20A + - auch finanziell unterstiitzen.
1210 Wien

An wen kann ich mich fiir weitere Informationen wenden?

Obfrau der ORSG: Eva Thaller-Klingraber

Telefon: (+43) (0) 676/9670600 Tel.:  01/47 93 622

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

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

Tel.: 01/40400 - 3258

Jeder kann mitmachen bzw. mitschreiben!
” Wir mochten fiir die osterreichische Rett-Syndrom-Gesellschaft eine in-
1 formative und abwechslungsreiche Mitgliederzeitung herausgeben.

Damit immer wieder neue Informationen dabei sind, benétigen wir von
Thnen persoénliche Berichte, Lebensldaufe, Lebenserfahrungen, Beschrei-
bung von Lebensrdaumen (Kindergarten, Schule, Tagesheim, Wohn-
gemeinschaften, Behindertenwerkstitten, etc.) oder Informationen
liber besonders tolle brauchbare Hilfsmittel und vor allem das, was sie
selbst interessiert, aber auch bewegt. Die Form, in der wir Ihre Beitrage erhalten, ist uns
ganzlich egal (handgeschrieben oder gedruckt und per Post verschickt; per e-mail, oder als
Word-Dokument auf CD, oder per Fax) auch Fotos sind immer interessant zu den Berichten
(entweder als ,,echtes Foto* auf Papier oder auch als Digitalbild als .jpg)!

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

Spendenkonto: Jede/r lichelt nun einmal gerne @ !
Osterr. Postsparkasse . R . . . . .
BLZ 60000 - KtoNr. 71772800 Da die alltagliche Routine immer wieder mit kleinen
lautend auf Osterr. Rett-Syndrom-Gesellschaft Hiirden verbunden ist, wiinschen wir uns auch Bei-
BIC: OPSKATWW trage rund um das Thema ,,Tipps und Tricks* (z.B.:
IBAN: AT156000000071772800 Essen, Trinken, Pilege, Behorden etc.) bzw. auch zu

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




