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Vi er et bofzllesskab med plads til 16 beboere, som p.t. er i alderen
19 — 41 &r. De bor i 3 forskellige boenheder, som hver iser rammer
fra megen hjalp til naesten selvhjulpen. Vi er en Almennyttig fond
under tilsyn af Odder Kommune. Vore beboere arbejder pé gérdens
varksteder og har et aktivt fritids- og kulturliv. Livet pa garden tager

udgangspunkt i Rudolf Steiners menneskesyn.

Vore vaerksteder er: keramik, kekken og udehold. Udehold, der rummer
treevaerksted, gartneri og ®bleplantagen. Fritiden kan indeholde besog i

fitnesscenter, ridefysioterapi, svemning og bowlinghallen, samt ikke TO r n S bj e rg g é rd
[ XX ]

mindst musik-oplevelser i og udenfor Tornsbjerggard.

Et bo- og arbejdstilbud for

Vore verksteder har ogsa plads til brugere, som ikke bor p& Tornsbjerggérd. udvikli ngSh&m mede

Tornsbjerggard i et naturskent omrade, graensende op til Tornsbjergskov i
Ostjylland mellem Odder, Hundslund og Hovedgérd. Vi har 19 km til Horsens
og 28 km til Arhus. @nsker du at vide mere om Tornsbjerggard, kan du besoge

vor hjemmeside:

www.tornsbjerggaard.dk
Mail: mail@tornsbjerggaard.dk

BSTERGAARD

Entreprenarfirmaet @stergaard A/S
Sverigesvej 4 - 7100 Vejle
TIf. 7582 34 55 - Fax 75 83 81 14
E-mail: mail@oestergaardas.dk
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Landsforeningen Rett Syndrom

ANNONCESALG

FL Reklame

Agerbakken 21

8362 Harning

TIf. 87 93 37 86

E-mail: info@handicapinfo.dk

hvortil alle spergsmal vedr. annoncer bedes rettet.

Lees lidt om, hvad din statte gar til, pa side 38 i bladet.

REDAKTION

Marlene Borregaard
Kornvaenget 121

3600 Frederikssund
E-mail: rettnyt@rett.dk

TEKST TIL BLADET
Hvis du gnsker noget bragt i rett nyt, skal du sende det
til redaktionen.

ANSVARSFRASKRIVELSE

Leserbreve og udklip fra andre publikationer bragt i rett
nyt er ikke ngdvendigvis udtryk for Rett Foreningens
holdning og politik. Redaktionen forbeholder sig ret til
at beskaere, redigere eller udelade tilsendte laeserbreve
eller udklip.
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AF MARLENE BORREGAARD

Arets farste rett nyt er med mig som ny redakter ved
roret. Hvorvidt det for fremtiden ogsa er mig, der er
redakter, kommer an p3, hvordan bestyrelsen bliver
konstitueret efter generalforsamlingen. Jeg vil gare
det sa godt, som jeg kan, og jeg modtager gerne ris/
ros fra jer.

ARETS FORSTE RETT NYT

Rett nyt byder denne gang pa lidt forskelligt. Vi har
bl.a. modtaget nogle sade fastelavnsbilleder, som vi
gerne vil dele med jer, og vi har faet Anne Marie fra
Kennedy til at oversatte nogle spaendende artikler
om Rett-forskning, men det helt store emne i dette
blad er “Susan Norwell”.

Derudover er det lykkedes os at fa “20 spergsmal”
og “seskendestafetten” pa banen igen, det glaeder
os meget, da vores “spgrgerunder” viser, at disse er
de mest lzeste artikler i vores blad. Sa hvis der er en
Rett-pige derude eller en sgskende, der endnu ikke
har vaeret med i “20 spargsmal” eller “s@skendesta-
fetten”, s spring endelig til nu. Spargsmalene er de
samme hver gang, sa | kan bare sende det til rett-
nyt@rett.dk - jeg sender ogsa gerne spgrgeskema til
jer pr. e-mail, hvis | beder om det. Husk at vedhaefte
billeder, nar | sender e-mailen.

FAODSELSDAGE 0G MARKEDAGE

Vi har en liste med de Rett-piger, der gerne vil have
en fgdselsdagshilsen i bladet, men for at hilsenen
bliver mere personlig, kunne vi godt teenke os, at |
sender friske billeder af pigerne hvert ar. Hvis jeres
piger oplever andre markedage, ma | ogsa meget
gerne dele det med os (konfirmation, student m.m.).
Send billeder, dato og evt. tekst til redaktionen pa
rettnyt@rett.dk inden deadline, som | altid kan finde
her forrest i bladet.

Tilbage er der blot at gnske jer god laesning og
ET RIGTIGT GLADELIGT FORAR!




Sa blev det 2016 og hvilken fantastisk start med besag fra Susan Norwell. Der var meget
stor tilslutning, og hele 70 fagpersoner og ca. 30 forzeldre dukkede op til hendes spaen-
dende foredrag. Det var en god dag, og vi haber, at alle, der var med, fik en masse godt
med derfra.

I den naeste tid vil bestyrelsen arbejde pa at forberede generalforsamlingen, som i ar fin-
der sted pa Munkebjerg i Vejle den 2. april. Husk at tilmelde jer pa sofie@rett.dk, og hvis
| foreldre gnsker at deltage i foreeldreweekenden, skal dette gares separat via SafeTicket
(find link pa vores hjemmeside www.rett.dk).

Vi er pa nuveerende tidspunkt tyndt besat i bestyrelsen, sa vi haber, I sidder nogle derude og taenker, at | gerne vil give en
hand med i foreningen og melder jer frivilligt. Det er et hgjt gnske for os, at foreningen 0gsa kan sta steerkt i fremtiden.

Vi kan ogsa allerede nu fortaelle, at familieweekenden vil falde forste weekend (2.-4.) i september som altid. Igen i ar skal
vi benytte Odder Park Hotel.

Vi gleeder os til at se mange af jer bade i Vejle og Odder.
P3 bestyrelsens vegne.

Mvh.
Kirsten Kaasen

AKTIVITETSKALENDER

APRIL

2. Foreldreweekend og generalforsamling
30. Bestyrelsesmgde

MA]

18. Deadline for indlevering af materiale til Rett Nyt Q2
13-17.  World Congress i Kazan, Rusland

AUGUST

Bestyrelsesmade

SEPTEMBER

2.-4.  Familieweekend
5. Deadline for indlevering af materiale til Rett Nyt Q3
15.-17. 50 ars jubileeum i Wien, lzes mere pad www.rett2016.wien
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Besaq fra Chicago

AF KIRSTEN KAASEN

I starten af februar havde vi besag af Susan Norwell,
som skulle komme og fortzelle lidt om Rett og kom-
munikation. Tirsdag holdt hun foredrag i Odense, hvor
omkring 100 mennesker var mgdt op for at hgre hende
tale.

Martin startede med at byde hende velkommen og lee-
ste op af en mail fra Finland (hvor hun just havde holdt
foredrag, red.). Finnerne beskriver hende som en lille
Duracelkanin, og jeg ma sige, det var en meget praecis
beskrivelse. Fuld af energi og indlevelse fortalte hun
om, hvordan vi far fanget vores Rett-piger, som sidder
gemt inde i deres lille krop. Hun trak hele publikum til
sig, mens hun talte om, hvordan hun starter med at
lzese med barnene, ja faktisk ogsa de voksne. Bruger
Tobii’en til at snakke om bogen, og hvad hun synes. Og
hvordan piger lzerer at bruge Tobii‘en og selv fortzelle,
hvad de synes.

Selv pauserne endte hun med at bruge pa at besvare
spargsmal fra de folk, der naermest stod i ke for lige
at fa vendt et problem.

Det var et meget dragende foredrag, og jeg

er sikker p3, at mange, hvis ikke alle, gik
* derfra med nye idéer og tanker, som de

nu skal hjem og finde rundt i. Jeg haber
og tror, at de mange laerere, paedagoger osv. vil ga
hjem og dreje foredraget, trekke de ting ud af det,
de kan, og bruge det i deres daglige arbejde med vo-
res piger.

e

Dagen efter tog Susan sa fat igen, da hun i Kebenhavn
sa ikke mindre end 8 piger (enesessioner), far hun
skulle videre til Sverige.




Vi var sa heldige at fa den farste time. Og jeg blev godt nok
fascineret af, hvordan hun med stor abenhed modtog Iben.
Snakkede med hende bade via Susans egen Tobii, men 0gsa
via Ibens Tobii. Pa den made blev det en herlig blanding af
dansk og engelsk.

Jeg ma sige, at jeg blev overrasket over nogle af de ting,
Iben kunne, bade at der var ting pa engelsk som Iben klart
fangede, og hvor sma knapper hun faktisk kunne ramme.
Jeg blev ogsa overrasket over, at Susan faktisk var ret god
til at lzese Iben. Selvfglgelig var der tider, hvor jeg tenkte:
“Aaah, det var ikke helt det, Iben sagde” eller “Hvis du nu
kendte Iben, kunne du se, at...” Men det var okay, og man
kan jo heller ikke forvente, hun kender alle Ibens signaler.

Resten af dagen sad jeg og sa pa andre foreeldre, der kom

Hvad har jeg sa lzert af hele dette forlgb?
Tja, ting jeg egentlig godt vidste og et par nye.

og gik med deres piger. Der var lidt forskel i, hvordan op-
levelsen var, og der er jo ogsa forskel pa pigerne. Nogle
havde nogle fantastiske oplevelser, andre oplevede udfor-
dringer. Men jeg tror, de fleste gik hjem med nogle tanker
og idéer, som skulle overvejes.

Lengere inde i bladet kan du laese et referat af det fore-
drag, Susan holdt, og pa hjemmesiden kan du finde de sli-
des, hun brugte.

Til slut vil jeg bare sige at det har vaeret en fantastisk op-
levelse for mig og min familie, men jeg vil 0gsa navne, at
ikke alle er ens, ikke alle metoder virker for alle, det gaelder
om at finde det, der virker for en selv og ens familie. Jeg
vil bestemt bruge nogle af Susans idéer, men der er 0gsa
nogle, som jeg ikke mener, passer i min familie.

- Vores piger har et stort potentiale, hvis man kan finde frem til det bag Rett.
- Man skal passe pa ikke at saette barren for lavt, sa keder bade vi og pigerne sig.
- Husk, at nar vi snakker og laeser, skal det vaere noget, der er interessant for dem.

- Alt skal ikke ngdvendigvis pa Tobii'en, man kan sagtens have en bog eller et spil eller
papir eller andet ved siden af, som er udgangspunktet for samtalen.

rettnyt nr. 12016
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SPAR BADE TID OG PENGE PA DIT FORENINGSBLAD

Mangler du et foreningsblad, eller har du allerede ansvaret
for et, kan vi tilbyde at lofte opgaven med produktionen. Et
foreningsblad er ofte det vigtigste bindeled mellem forening
og medlemmer.

Vi har mange ars erfaring i produktion af foreningsblade, og
kan veere behjeelpelige med layout, tryk, distribution og even-

tuelt annoncesalg til hel eller delvis finansiering af bladet.

Vi kan ogsé altid give et godt tilbud péa dine evrige trykop-
gaver, f.eks. programmer, billetter, plakater, flyers og visitkort.

Kontakt os for en uforpligtende snak, vi deler gerne ud af
vores erfaring...

FL Reklame - Agerbakken 21 - 8362 Horning - fl@flreklame.dk - t. +45 7022 1870

el




Indsamling

Foreningen vil benytte skudaret og Sjeeldne-dagen den 29.02.16
til at starte en indsamling.

Udbyttet af indsamlingen gar til at give danske Rett-patienter og deres familier ekstra gode oplevelser, nar vi skal fejre for-
eningens 30 ars jubileeum i 2018 pa det arlige Weekendkursus For Familier Til Barn Med Rett Syndrom. Vi hdber, at indsam-
lingen ogsa giver os rad til flere events til fordel for Rett-familierne i labet af 2018 - vi haber pa stor opbakning og godt med
donationer.

Bestyrelsen har i samarbejde med Julie Mgldrup Jensen (frivillig Rett-moster) lavet en lille YouTube-video, hvor vores ambas-
sader Frank Hgj fortaeller om Rett Syndrom og om vigtigheden af at vaere en forening. Maske kender du én af de Rett-piger,
der medvirker i videoen?

Se videoen pa vores hjemmeside www.rett.dk og pa Facebook. | ma meget gerne dele videoen pa Facebook og opfordre til
at bidrage til indsamlingen. Det vil give den Rett-pige, | kender, og alle de andre Rett-piger i Danmark, mulighed for at nyde
en hel speciel oplevelse sammen med familien.

Donér 75 kr. til indsamlingen ved at sende en SMS med teksten RETT til 1245.

Det koster alm. SMS-takst.
Indsamlingen sker pa vegne af Landsforeningen Rett Syndrom, Selli Ager 9, 8881 Thorsg, tIf. 2170 33 14.

Pa forhand mange tak!
Bestyrelsen

www.rett.dk

rettnyt nr. 12016




Vi vil rigtig gerne komme lidt teettere pa vores Rett-piger og deres familier, sd vi
efterlyser sma historier fra jeres hverdag. Det kan bade vare et familiemedlem
eller en fagperson, der sender billeder og tekst ind til rettnyt@rett.dk.

Det kan vare en god oplevelse, en fest, en koncert, en traeningssektion, en artikel
- kun fantasien seetter greenser.

| dette blad har vi faet en hilsen fra Esther, som har varet pa kunstudstilling.

LOUISIANA %=
E t h o I- I P
p IS
Vi har lige vaeret pa Louisiana, hvor de netop har abnet en ny udstilling, ,—?7’////\<<<<<<(//——_&k;\ ‘
som hedder eye attack. 7 i \\\////////)é\:m\

Det er moderne billedkunst, som gar malrettet efter at pavirke vores san-
seapparat. Man bliver simpelthen “synsforstyrret”, og der er flere af veer-
kerne, som er i bevaegelse.

Det er absolut et besgg vaerd. Esther havde rigtig meget ud af det og var
meget optaget af de forskellige vaerker. Hun var lutter smil og begejstring.




Det forste “eye attack” var denne vaeg. Esther missede med gjnene,
da hun kom teet pa. Det flimrede for gjnene.

I

T e——

=

Der var billeder i flotte farver.

—~a—

0g billeder i sort/hvid, som i den grad sned gjet og sa ud som om,
det bevaegede sig.

Esther matte helt teet pa
for at se ngje efter :-)

Den lange glasgang pa Louisiana var blevet til et inferno
af flotte farver. Rad, gren og bla. Esther var ikke til at drive
vaek derfra!

Sidst, men ikke mindst har Louisiana mange udlanskarestole, og der
er sma lifte op og ned gennem hele museet. Der er 0gsa elevatorer.

Hermed en varm anbefaling givet videre.

Keerlig hilsen
Esther, Morten og Marie

rett 1
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Center for

Frederiksgade 76 - 8000 ARHUS C Homodorlantered et Hiod USQeAGRPUIE) BORDRINS SRS
g bahov
TIf. 86 75 74 00 « www.realvision.dk
Sjmilandva] -7 - 6000 Kolding - Telsfon 9044 2600

Mail: rv@realvision.dk Fradahjsmmsve] 2 - 5591 Gelstad = Telsfon 9844 2700
[E-maill; cafrayd. di
mﬂhl’ﬂ_

. FYNSLAND LANDINSPEKTGR
¥ STEEN NORGAARD

/ Landinspektor Lars Noergaard

Y. 62622550

LJ!‘
A Torvet 1 - 5750 Ringe
7 | www.fynsland.dk

OMPOLSTRING AF M@BLER

Traenger dine gamle mgbler til et nyt look ?
Kob mabelstoffer og andre produkter direkte pa nettet

s
% CONCETTO

* boligstof og ompolstring

Klik ind pa www.concetto.dk
og find de mgbelstoffer du gnsker til dine mabler
CONCETTO - Rubjergvej 74 - 8260 Viby J + TIf. 21 2590 19




STORTTILLYKKE MED DAGEN ..\

APRIL
22. Mathilde Holm 17 ar

27. Katja Clausen 19 ar

Natasha Winther

Lina Toft

Camilla Olesen

ah

10. Helle Schou 44 ar

17. Natasha Winther 13 ar

17. Sarah Sonne Askholm 17 ar
25. Astrid Svarthol Lund 9 ar

28. Cecilie Maria Engel Obel 18 ar

28. Ida Sofie Brems-Larsen 7 ar

Husk at sende billeder (og ved nye familier information om jeres barns
fadselsdato).

Fadselsdagene bringes sdledes Blad 1: april,\maj, juni
Blad 2: juli, august, september
Blad 3: oktober, november, december
Blad 4: januar, februar, marts

Se deadline for indsendelse af billede og informationer forrest i bladet.

P,

PRISER FOR MEDLEMSKAB

ENKELTMEDLEMSKAB 185 KR./AR
FAMILIEMEDLEMSKAB 275 KR./AR
STATTEKONTINGENT 275 KR./AR

For enkeltpersoner med interesse for Rett Syndrom
For familier med interesse for Rett Syndrom

For selskaber, firmaer, institutioner og andre, der sympatiserer
med foreningen, og som gnsker at stgtte formal til gavn for
piger med Rett Syndrom.

BLADMEDLEMSKAB KONTINGENTFRIT  For institutioner/bosteder med interesse for Rett Syndrom.

< (
‘

LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM

Dette medlemskab giver ikke stemmeret ved generalforsamlingen.
Bladmedlemskab er kontingentfrit.

Gd ind pa
www.rett.dk

hvis du/I gnsker at blive medlem

rettnyt nr. 12016

13




Iben Kaasen blev kattekonge i bgrnehaven, hvor de havde
vaeret smarte og erstatte tanderne med papirsposer, som
barnene nemmere kunne fa slaet i stykker.

Ida Sofie som fin prinsesse.

Endnu en prinsesse. Alma fik neglelak pa for farste gang —
det skal jeg da lige love for var et svaert projekt, for hendes
fingre bevaeger sig hele tiden. Men Alma var meget tilfreds
med resultatet.




Sig hej til Indianer Vilde pa “Plettede @g”. Vilde har veeret til
fastelavnsfest i barnehaven - og vi fik den gladeste pige hjem.

Sofie valgte selv pa sin Tobii, at hun ville veere Indianer - mor gjorde ellers ALT for at over-
bevise hende om, at man ogsa var meget fin som prinsesse. Storesgster hjalp til med at
tegne indianermgnster pa et stykke stof, der blev klippet til. Det var en meget stolt Sofie,
der kom hjem fra barnehaven MED dronningekronen.

UAR|9)SPH
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Polyfa Consultants A/S

Radgivningsfirma for den europaeiske
forsvarsindustri. Formidler salg af materiel til
politiet og det danske forsvar.

TIf.87 25 88 51 www.polyfa.com

FutureC0.0l keleanlzg

ml Koleanleez klar til fremtiden
<intet anlxg er bedre end den medfolgende serviee

AN

o

JF Kaleteknik A/S

TLF. 7571 23 33

www. jl-koeleteknil.dk mail jii@ji-koelereknik.dk
Wi Kabe<i « Ameg Kedemobler « Pu b varmegper

&

HYUNDAI

Slagelse
Bornholmsvej | | - 4200 Slagelse

Tel. 58 52 18 50

FROLUND
OKOLOGI

Frelund gkologi leverer gkologisk frugt og grent
til private, firmaer og institutioner.

Se mere pa www.frelundokologi.dk

Transfer
Broderi »

Laser »

NS system

-stjaliahed ph +ekekil

1965-2015%

Vavede etiketter »
Plotterfolie =
Tekstil »

RESTAURANT PEKING
Nygardsvej 1 « 4700 Neestved

Abningstider 12.00 - 22.00
Mad ud af huset fra 12.00

Tfl. 55 73 79 88

www.restaurant-peking.dk

Sydvestjysk Pelsdyrfoder

Tarp Hovedvej 58 - 6715 Esbjerg N
TIf. 7516 71 33 « www.spfpels.dk

GREEN CLEAN AIR

www.greencleanair.dk  Tlf 3151 39 96

Central stavsugere « Solceller
Varmepumper « Ventilation

Grenne lesninger
Hearlk Kristevisen - Birkegdroeve] 11 - B361 Hasseloger Mail; hk@greencieanairn di




RSE’s bestyrelsesmade i Rom

AF IBEN (Mor til Frederikke 17 ar)

Lerdag den 31. oktober deltog jeg i RSE's bestyrelsesmade i
Rom/Italien pa vegne af vores danske Rett-forening, og der
var i alt 17 lande samlet til mgdet. Fra RSE’s bestyrelse var
der afbud fra Martine Gaudy/Frankrig og Wilfried Asthalter/
Tyskland.

Martine tradte ud af bestyrelsen af personlige arsager, og der
blev derfor, som altid, sggt nye bestyrelsesmedlemmer. Da
RSE’s bestyrelse, ligesom vores, udelukkende bestar af forael-
dre, var der ikke en skov af hander, der meldte sig pa banen.

Pa mgdet blev regnskabet gennemgaet, og det blev hurtigt
naevnt, hvilke medlemslande der ikke havde betalt kontin-
gent. Det blev draftet, om det havde hjulpet at sende en rigtig
faktura ud, fremfor at medlemmerne selv skulle huske at ga
ind og betale kontingent. RSE vil fremover belave sig pa at
sende en faktura/opkraevning ud tidligt pa aret.

Pa madet blev der ogsa oplyst og spurgt til den europaeiske
database “Rett Syndrom Database-Netvaerk” (RSDN). Data-
basen bliver administreret af en Italiensk forening, og besty-
relsen bestar af professionelle, blandt andet Anne-Marie Bis-
gaard fra KC. Der er desvaerre ingen foraeldre i bestyrelsen p.t.
Et projekt/en database der er tiltraengt, men som kraever stor
omtanke for, hvordan det bliver etableret og brugt!

Udover at overvaere nogle af de arrangerede
foredrag, tilsneg jeg mig adgang til et “"hem-
meligt” magde, der umiddelbart ikke var til-
teenkt at skulle overveeres af foreldre. Madet
var heller ikke skrevet i programmet. Ben-

ML s
'!M‘E..\._

[t

Zeev Bruria (bill.) fra Israel fremlagde forskning, hun havde
lavet i forbindelse med “pludselig dad”. Helt overordnet blev
der talt/diskuteret om de metoder/oplysninger, der bruges
i forbindelse med forskning ved “pludselig dad”. De fleste
deltagere var professionelle, og specielt var Pineda Merce-
des Marfa fra Spanien kritisk overfor det resultat, Ben-Zeev
fremlagde pa madet. Resultatet var ikke baseret pa faktiske
oplysninger, som nogen mente, det burde vaere. Dette gav
bare yderligere anledning til at undersage/statte en europae-
isk database, sa der er mulighed for palidelig data, og data i
en sa stor mangde, at der kan forskes i blandt andet tilfzelde
som “pludselig dad”.

Jeg fik endvidere mulighed for at drafte et par ord med Ngu-
yen Gérard (bill.) (medstifter af RSE, tilbage i Milano 2009).
Gérard sidder dog ikke lengere i RSE's bestyrelse. Gérard
fortalte, at han de sidste fire til fem ar har arbejdet med at 3
verdenskonference, i Kazan/Rusland 2016 stablet pa benene.
[l Til at starte med var det ulovligt at afholde s3-

; dan en konference i Rusland, sa der har veeret
en del arbejde med at fa de ngdvendige tilla-
delser til bare at afholde konferencen.

rettnyt nr. 12016
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Nordisk Rett Konvention

Norge - 16. oktober 2015

AF BENJAMIN HASNAOUI

TUREN GAR TIL NORGE ...

Dagen oprandt hvor jeg skulle afsted til Norge. Vejret var kg-
ligt i Danmark, men ikke i naerheden af hvor koldt det var i
Norge. Maske jeg skulle have tjekket vejret inden, fordi jeg
kunne godt have brugt min vinterfrakke.

Flyveturen var til A+, og jeg landede i god behold i Oslo luft-
havn. En taxitur senere var jeg pa Hotel Thon Opera, hvor den
norske bestyrelse tog paent imod mig og var szerligt glade for
dansk deltagelse, dog aergerlige over, at der ikke var starre
dansk fremmade.

GENERALFORSAMLING

Fredag eftermiddag bed pa et indholdsrigt oplaeg fra hvert
land, omkring hvilke tiltag der pt. var sat i sgen og seerligt
fokus pa enske om at danne et sterkere band mellem de
Rett-orienterede centre samt mellem foreningerne. Alle var
enige om, at et samarbejde vil styrke viden og muligheder,
saledes at hvert land ikke laver de samme undersggelser og
projekter, men at det deles ud, sa det er muligt at have en
starre bredde af viden.

Norge holdt et oplaeg omkring deres sommerlejr, der hvert ar
finder sted i Danmark. De udtrykte et stort enske om dansk
deltagelse for at kunne give et bedre sammenhold. Alle var
enige om, at det ville skabe en starre samhgrighed i den Nor-
diske Rett-verden, hvis der var falles deltagelse i forskellige
arrangementer. Der er pt. en dansk familie, der deltager pa
sommerlejren, hvilket de var meget begejstrede for.

AFTENARRANGEMENT

Fredag aften var der foredrag om en norsk kunstner som lidt
variation i weekendprogrammet.

Aftensmaltidet var ganske udmaerket, og der var hyggeligt
samveer efter aftensmaden.

LORDAG

Dagen, hvor kongressen fandt sted, jeg havde glaedet mig til
at lytte og leere i selskab med vores nordiske feller.

Den norske forening havde et oplaeg om, hvor langt fremme
forskningen er ift. Rett Syndrom, hvilket ikke adskiller sig fra
den information, Kennedy Centret herhjemme kommer med.
Meget spaendende omkring det at Rett er reversabel.

Hardt
Entreprise

V. Jimmy Hardt

Fyrrevaenget 6 « Appenaes
TIf. 27 89 38 05

DYRLAGERNE

JETTE MADSEN HANS KARKOV

8 STATIONSVEJ 28
9330 DRONNINGLUND

98841015




Fokus var ogsa pa vores pigers og drenges proteinindtag
igennem tilskud, saledes at de suppleres i den daglige kost.
Der |3 desveerre en del reklame i dette oplaeqg.

Trond Haukedal var booket som motivationstaler. Han gjorde
det rigtigt godt og var bl.a. inde p3, at det ikke er vi forzel-
dres skyld, at vi er, hvor vi er. Han havde fokus p3, hvordan
man kunne motivere sig selv og pigerne til at komme smi-
lende igennem dagene, pa trods af de forhindringer der lig-
ger pa vejen.

Det var alti alt en god informativ dag med god inspiration og
en god afslutning pa dagen.

MIDDAG

Til middagen var der opfglgning pa dagens indhold. Derud-
over var der atter fokus pa, at vi som et Nordisk faellesskab
bar samarbejde, sdledes at det ikke er gentagelse af samme
arbejde pa hvert Rett Center, men derimod at vi uddelegerer
fokus, sa vi i det Nordiske feellesskab kan brede os ud over
starre viden og forskning ift. Rett Syndrom. Dette understat-
tes af bade jeg og de svenske repraesentanter, idet informa-

tionen fra det Norske Rett Center ikke adskilte sig fra Kennedy
Centerets viden ej heller fra den svenske viden.

Efter middagen var der god stemning og hygge med en feel-
lesskabsand, der stod saerligt ud, og man falte sig meget
velkommen.

SONDAG
Sgndag var der afgang mod Danmark med en god falelse i
kroppen over en yderst vellykket og glaedelig Nordisk Rett
Kongress.

Det bliver ikke sidste gang, jeg vil deltage i det Nordiske
Rett-fellesskab, og jeg smider hermed bolden videre til, at
I alle deltager pa sommerlejren, som Norges Rett Forening
afholder i Danmark.

En Rett-pige

Janne Lundsgaarde

*17. juni 1967

T 24. januar 2016

Har faet fred
Aret veere hendes minde

Bestyrelsen
Landsforeningen Rett Syndrom
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KIl. 15.30 og vel hjemme fra
Sjeeldne-lgbet 2016. Det var en
dejlig dag, hvor vi var ude og
gd med mange andre, som 0gsa
har en sjelden diagnose. I frisk
vind og tarvejr gik vi 3 kilome-
ter, blev overhalet af de friske,
der lgb og fik op til flere kram
af hospitalsklovnene, som ogsa
var mgdt op pa denne dag.

|

Det var en hyggelig og aktiv
made at gare opmaerksom pa
os sjeldne, tak for en god dag
til alle der var med.

Arhus

AF MARTIN JAGD NIELSEN Der var madt ca. 230 friske delta-

WY gere op, som blev budt velkom-
famas | - AR men af Kis Holm Laursen, som er
en af de frivillige, der har staet

for at fa dette arrangement sta-

blet pa benene i Arhus. Anders
Kuhnau, som er formand for ho-
spitalsudvalget i Region Midt-
jylland holdt en starttale, inden

der var opvarmning af en pilate-
sekspert, som selv har en sjeel-

den sygdom. Marie Holm Laursen

— pigen med knogler af glas —
uddelte startpakkerne, hvori der

var en quiz med 5 spergsmal om
sjeldne sygdomme. Der var en

del sponsorer, der havde givet

fine gaver, som blev uddelt til de
heldige vindere. Hospitalsklov-

nen Sally gik med pa turen, og
sargede for lidt underholdning til




0g ga.
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bornene undervejs. Det hele slut-
tede med en sandwich og lidt at
drikke og en snak med andre lige-
sindede, som alle kunne fortaelle,
at de havde haft en dejlig dag, og
at vi i hvert fald fik markeret os
i bybilledet. Vi haber alle pa, at
dette var starten pa en tradition,
som vil vare mange ar fremover.
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L)

10)

1)

12)

13)

14)

15)

Alma Louise Merrild @stergaard

Dit navn?
Alma Louise Merrild @stergaard.

Hvornar blev du fadt?
D. 8. marts 2011.

Hvor bor du?
Jeg bor i Lystrup, lidt nord for Aarhus.

Hvad hedder din mor og far?
Martin og Tasia.

Har du sgskende? - Hvis ja hvem?
Ja, jeg har to storesgstre, Sara og Johanne.

Har du bedsteforzeldre?
Ja, min farfar og farmor, Peder og Gerda, og min morfar
og mormor, Christian og Bente.

Bor du nogen gange et andet sted (aflastning)?
Jeg er i aflastning pa Stensagergarden hver 4. weekend.

Kan du ga selv?
Ja.

Har du epilepsi?
Nej.

Din beskaftigelse?
Jeq gar i specialbernehaven Skovbrynet, afd. Troldhgj pa
Mariehgne-stuen.

Gar du til noget i fritiden?
Ikke endnu.

Hvad kan du lide at lave derhjemme?

Jeg kan godt lide at fa lzest hgijt, at hare musik, se film
eller spille ipad. Nar det er godt vejr, kan jeg lide at veere
ude i haven.

Hvad kan ggre dig glad?
Musik, at danse til musik, at fa laest bager, at se fjernsyn
og nar Johanne og Sara fjoller med mig.

Hvad kan ggre dig vred?
Hvis jeg ikke bliver forstaet.

Hvad er din yndlingsmusik?
Rasmus Klump cd’er og nogle af Albertes sange.

16) Hvilken film/fjernsynsprogram kan du bedst lide at se?
Lige nu kan jeg bedst lide at se Den lille Prinsesse, Ras-
mus Klump og Noddy og nogle gange Gurli Gris og Post-
man Per. Jeg er 0gsa begyndt at se Hello Kitty.

17) Har du et kaeledyr?

Nej.

18) Hvad er din livret?

Jeg kan lide rigtig mange retter, men isar lasagne og
retter med kartoffelmos.

19) Din bedste ferie - hvor var det henne?

| efterarsferien da jeg var pa Tenerife sammen med mine
foraeldre, sgstre og farmor og farfar. Jeg kan ogsa rigtig
godt lide vores sommerferier i mormor og morfars som-
merhus ved Vesterhavet.

20) Har du et godt billede af dig selv, som vi ma se?

Ja, selvfalgelig.
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DIG 0G DIN FAMILIE

Dit navn?
Jeg hedder Sara.

Hvor gammel er du?
11 ar, 12 i marts.

Hvad er dine fritidsinteresser?
Jeg gar til svemning, spejder og tegning.

Har du s@skende? - Hvis ja, hvem?

Ja, jeq har to lillesgstre, Johanne pa 8, og Alma pa snart 5 ar.

Hvem har rett?
Alma.

Bor familien sammen og bor din Rett-sgster hjemme?
Vi bor alle sammen i Lystrup.

SKOLEN OG RETT SYNDROM

Ved din klasse noget om Rett Syndrom?
Pigerne ved en lille smule.

Hvis ja, hvem har fortalt dem det?

Mig.

Kunne du tenke dig at fortzelle mere om det?
Hvis nogen sparger, ja.

Er der andre i din klasse, der har en bror eller sgster,
som er handicappet?
Nej.

FORDELE OG ULEMPER VED AT HAVE EN RETT-S@STER

Fordele?
Vi skal have en stor handicapbil til sommer.
Vi er meget sammen med familien.

Ulemper?

Vi kommer meget sjeldent til udlandet.

Alma vagner ved 5-tiden, og nogle gange vaekker hun mig.
Hun spiser meget langsomt.

RETT-WEEKENDEN

Har du veeret med? Ja.

NAR FOLK SPGRGER

Hvis nogen sperger dig: “Hvad er der egentlig
med din sgster? “ - hvad svarer du sa?

Der er ikke rigtig nogen, der sparger, men hvis der
kom nogen, ville jeg fortzelle, at hun har RETT.

Er det treels, nar folk sparger?
Der tror jeg ikke.

Hvad syntes du, der var godt? Det var rigtig sjovt at vaere i svgmmehallen, og Rett-lgbet.

Hvad syntes du skal veere anderledes? Lidt flere aktiviteter for barn i min alder.
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September 15-17, 2016
Vienl'la, A“Stria StaDtw Wtrn

SAVE THE DATE HIRSF_ s

The 50k fanfvarsary of the First Publication on Rett Syndromae

Det er i dr 50 ar siden, at Andreas Rett skrev den farste publikation om Rett Syn-
drom, dette bliver fejret i hans hjemby, Wien. Alle med interesse i Rett Syndrom er
velkomne, lzes mere og tilmeld jer via hjemmesiden www.rett2016.wien.

e
>
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ANNE-MARIE BISGAARD

Overlaege, ph.d.

Telefon 43 26 01 66
anne-marie.bisgaard.pedersen@regionh.dk
Legelige spergsmal angdende Rett Syndrom.

I-.I
JANE LUNDING LARSEN [

MICHELLE STAHLHUT

Cand.pad. i paedagogisk psykologi

Telefon 43 26 01 06
jane.lunding.larsen@regionh.dk

Radgivning til familierne samt spgrgsmal vedr.
kognition og kommunikation ved Rett Syndrom.

KARINA KRAGERUP

Specialist i paediatrisk fysioterapi, M.Sc.
Telefon 43 26 01 49
michelle.stahlhut@regionh.dk

Spergsmal angdende fysioterapi og forskning.

SIGNE GJEDSTED LARSEN

Sygeplejerske (primaer funktion i Center for PKU)
Telefon 43 26 0111
signe.gjedsted.larsen@regionh.dk

Radgivning ved spise- og erngringsmaessige
problemstillinger.

BITTEN SCHOENEWOLF-GREULICH

Socialformidler

(felles med Center for PKU og Center for Fragilt X)
Telefon 43 26 01 60
karina.bibi.kretzschmar.kragerup@regionh.dk
Spergsmal ang. socialfaglige problemstillinger.
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METTE JORGENSEN

Sekreteer (feelles med Center for PKU)
Telefon 43 26 01 46

mlj@kennedy.dk

Andring af booking, praktiske spargsmal om
centret, overnatning m.v.

Speciallzege i klinisk genetik
Telefon 43 26 0150
bitten.schoenewolf-greulich.01@regionh.dk

POSTADRESSE
Center for Rett Syndrom Kennedy Centret
Gl. Landevej.7

2600 Glostrup
Telefon 43 26,01 00




- februar 2016

AF ANNE-MARIE BISGAARD

Vores kalendere er heldigvis stadig fulde med aftaler. Vi er i
gjeblikket ved at planlaegge forarets og forsommerens besgg
og glaeder os til at se jer. Vi er glade for, at | stadig udfylder
vores spgrgeskema ifm. besggene. Det ggr det meget nem-
mere for os at planlaegge, hvad vi specielt skal fokusere p3,
sa tiden bruges bedst muligt. Vi ved, at det er et stort arbejde,
og at det kan vaere irriterende “at skulle gare det igen” - sa
tak for det.

Vores to ph.d.-studerende Bitten og Michelle er godt i gang.
Michelle har indsendt sin farste artikel mhp. at f& den publi-
ceret i et internationalt videnskabeligt tidsskrift, og hun er i
gang med at skrive den naste. Den farste artikel handler om
2 malemetoder til beskrivelse af gangfunktion hos personer
med Rett Syndrom. Herudover
arbejder hun med planlaeg-
ning af de naeste studier, som
er interventions/traenings-stu-
dier. Det vil | komme til at hare
mere om i Igbet af aret. Bit-
ten er ved at inkludere bgrn og
voksne i sit projekt mhp. ge-
netisk afklaring. Hun har 0gsa
indsendt sin farste artikel, der
handler om en seerlig MECP2-
mutation.

Der er for nylig publiceret 2
Rett-artikler, som vi er med-
forfattere pa - se resumeer an-
det sted i bladet.

Vi har netop afsluttet et for-
lab med en bachelorgruppe,
der sa pa palideligheden af to
gangtests til at vurdere gang-
hastighed. Begge gangtests er
anvendelige, men gruppen an-
befaler anvendelse af 4 meter
gangtest. Denne gangtest ber
forst modificeres til Rett Syn-
drom og skal derefter under-
sgges igen. Vi vil gerne sige
tusind tak for alle deltagernes
indsats og den store imgde-
kommenhed fra alt persona-
let i bernehaver, skoler, STU,
dagscentre og bosteder. I fik
12 til eksamen.

N D ROV

Vi har i foraret forngjelsen af at have 2 kandidatstuderende.
Ditte og Sidsel er begge oprindeligt ergoterapeuter og vil i
deres projekter fokusere pa henholdsvis deltagelse i familie-
aktiviteter og overgangen fra barn til voksen.

Personalemaessigt ma vi desvaerre sige farvel til vores fysio-
terapeut Birgit. Birgit har efter 5 ar i centret valgt at komme
ud og fa "fingrene mere ned i faget”. Vi vil gerne her be-
nytte lejligheden til at takke hende for at have vaeret med til
at udvikle og seette praeg pa Rett-centret. Det er gjort med
stor entusiasme, faglig stolthed og troen pa mulighederne
frem for begraensningerne. Vi @nsker hende al mulig held og
lykke fremover.
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- En kursusdag med Susan Norwell

AF JANE LUNDING LARSEN

Efter et par ars ihaerdig indsats lykkedes det endelig den danske Rett-forening at fa Susan Norwell
til Danmark, sa bade fagfolk og forzeldre kunne f3 mulighed for at hgre hendes syn pd pigernes
(og kvindernes) kompetencer inden for det kommunikative omrade. Det blev til en meget spaen-
dende og inspirerende dag med rigtig mange deltagere. Her kommer et udpluk af nogle af de
ting, som Susan snakkede om d. 2. februar i Odense.

Susan er uddannet speciallzerer og har arbejdet inden for feltet i snart 40 ar. Hun er privatprakti-
serende, og for 26 ar siden fik hun den fgrste pige med Rett Syndrom (RTT) ind i sin praksis. Det
blev en gjenabner for hende ift. hendes forstaelse af, hvad de kan, og hvordan man kan arbejde
med deres kommunikation, hvilket har haft stor betydning for hendes videre arbejde med de
mange piger med RTT, hun siden har haft i sin praksis.

KOMMUNIKATIVT POTENTIALE

Susans forstaelse af Rett Syndrom er, at det er et syndrom,
hvor vi skal forvente noget af pigerne og skal se dem som
kompetente inden for det sociale og kommunikative omra-
de. Dvs. vi skal ikke stille for lave forventninger til dem, men
forvente at de har et stort kommunikativt potentiale. For
hende er det deres dyspraksi - nedsat evne til at planlaegge
og udfagre motoriske handlinger - som er mest forstyrrende,
dvs. det er det at fa deres budskaber ud, som er vanskeligt
for dem. Vi skal saledes hjaelpe dem ved at skabe nogle om-
givelser og give dem nogle kommunikative redskaber, der
ger det nemmere for dem at fa kommunikeret tingene ud.
Dyspraksien gar 0gs3, at de kan have en lang responstid, nar
man kommunikerer med dem. Dog kommer deres egne idéer
hurtigere ud, frem for nar de skal respondere pa noget, som
omgivelserne siger til dem.

Rett Syndrom ggr ogsd, at pigernes evne til at preestere kan
variere. Fx kan det vaere sddan for de gdende piger, at de
fors@ger at ga én vej, men kroppen tager dem den modsatte
vej. Som Susan siger, svarer til det, at nar vi saetter os ind for
at kare en bil, vil den nogle gange dreje til hgjre, selvom vi
drejer rattet mod venstre. Andre gange kan de have en “Rett-
dag”, hvor de ikke fungerer og eksempelvis falder i sgvn hele
tiden. Det betyder, at nar vi skal lave noget med dem og ar-
bejde med en kommunikativ udvikling, skal vi bade forvente,
at de er meget kompetente, men o0gsa at de er “konsekvent
inkonsekvente”.

AT STARTE PA ARBEJDET MED
KOMMUNIKATIONSUDVIKLINGEN

Nar Susan taler om kommunikation og kommunikationsud-
vikling hos piger og kvinder med RTT, taler hun bade om
udviklingen af ASK (Alternativ Supplerende Kommunikation)
generelt og om Tobii'en (gjenstyringscomputer) i saerdeles-
hed. Hun gar ind for, at man skal multikommunikere, og man

skal bruge forskellige ASK-redskaber, men hun mener samti-
dig, at stort set alle piger med RTT vil have gavn af en Tobii,
fordi den giver dem mulighed for at sige og udtrykke noget,
som de ellers ikke vil have mulighed for. S3 nar hun snakker
om, hvordan man skal starte kommunikationsudviklingen op,
snakker hun bade om Tobii og andre ASK-redskaber, som bru-
ges samtidig og helt fra starten i kommunikationsudviklingen.

Nar man skal vaelge et ASK-redskab til kommunikation, af-
haenger succesen af balancen mellem de krav, man stiller ift.
de motoriske vanskeligheder, de har. Jo mindre motoriske
udfordringer de skal fokusere p3, nar de skal kommunikere,
des flere ressourcer har de til at kunne kommunikere, lzere og
udvikle sig. Derfor er det vaesentligt, at man vaelger et ASK-
redskab, som passer bedst til deres motoriske formaen og til
deres motoriske begraensninger, ligesom man som kommuni-
kationspartner skal sgrge for, at de har en ordentlig siddestil-
ling og lignende. Faktisk mener hun, at den fysioterapeutiske
og ergoterapeutiske treening i farste omgang skal have det
mal at give pigen de bedste motoriske forudsaetninger for at
kommunikere, fordi kommunikationen og muligheden for at
kunne udtrykke sig er sa vaesentlig ift. at fa et godt liv.

Nar man starter op med at arbejde med kommunikationen,
synes Susan, at der helt fra start skal puttes muligheder for at
komme med kommentarer ind, uanset om redskabet er high-
tech eller soft-tech. Derudover bruger hun ogsa symboler lige
fra begyndelsen, da pigerne sagtens kan handtere dette. Nar
omgivelserne modellerer for pigen i kommunikationen, viser
de samtidig meningen omkring symbolet i interaktionen. Det
er sdledes i den sociale sammenhang og i interaktionen, at
pigerne laerer symbolet at kende, dvs. det er meningen, der
baerer symbolet og ikke omvendt.

Piger med RTT er meget sociale, og derfor skal vi ogsa give
dem mulighed for at sige noget socialt. Nar vi giver dem valg,




er det en mulighed for at pavirke egen tilveerelse, men det
er ikke en social kommunikation, og det er ikke et sprog. Nar
en pige med RTT far en Tobii, oplever Susan ofte, at omgi-
velserne starter med at putte valgmuligheder ind, men det
er langt fra nok. For at de ikke skal miste interessen for det,
skal der mange andre kommunikative muligheder ind. Nar vi
andre kommunikerer, gor vi mange forskellige ting; vi kom-
menterer, udtrykker, beskriver, fortaeller, snakker, skaendes og
meget andet. Det skal pigerne ogsa have mulighed for vha.
deres Tobii, og det giver valg alene dem ikke.

, ’ Hvis du ikke kan tale med pigen med hendes

Til at starte med er det vigtigt, at man som samtalepartner
lerer den enkelte piges sma kommunikative tegn at kende.
Ved at vise hende at man ser dem og forsager at forsta dem,
vil pigen ogsa gere en storre indsats for at bruge dem til at
kommunikere. Maden, man arbejder med udtrykkene p3, er
ved at putte en mening pa de forskellige udtryk og ting, hun
laver. Man skal anerkende hende for alle de forskellige ma-
der, hun forsgger at kommunikere pd, satte ord pa de falel-
ser, hun udtrykker og i det hele taget forsgge at vaere hendes
stemme. Hvis det er sveert at skabe mening, kan man som
samtalepartner tage pa sig, at det er en selv, der
ikke forsta, hvad pigen udtrykker, og ikke at det
er pigen, som ikke kan udtrykke sig ordentligt.

Tobii, har du ikke lagt de rigtige ting ind pa den.”

En Tobii giver dem mulighed for at blive mere selvstendige
og giver dem mulighed for at udtrykke noget, de ellers ikke
kan. Men hvis man begraenser deres ordforrad, begraenser
man ogsa deres kommunikationsmuligheder og dermed ogsa
deres muligheder for at leere og udvikle sig. Susan gav fal-
gende tommelfingerregel til dette: Hvis du ikke kan tale med
pigen med hendes Tobii, har du ikke lagt de rigtige ting ind
pa den.

I sit arbejde med bade kommunikation og leesning/stavning
med piger med RTT, bruger Susan ofte partnerassisteret skan-
ning. Derfor mener hun, det er ngdvendigt, at de ogsa lzerer
at give udtryk for ja og nej, og det kan man arbejde med lige
fra start. Hun arbejder med kun at finde frem til et brugbart
ja, 0og sd er alt andet et nej. Dvs. nar man stiller et spargsmal
til pigen, og hun laver sit ja, har hun derved svaret ja. Laver
hun ikke sit ja, har hun sagt nej. Ved den metode beder man
hende kun om at lzere én motorisk bevaegelse, nar hun skal
udtrykke ja/nej.

Personassisteret scanning bruger hun ogsa meget tidligt i
kommunikationsudviklingen, hvor hun gennem nogle for-
skellige sma spil/lege pa bl.a. iPad bruger personassisteret
skanning pa en legende made. Det er med til at laere drsags-
sammenhangen mellem ja/nej og teknikken i den person-
assisterede scanning.

DEN GODE KOMMUNIKATIONSPARTNER

For at pigerne med RTT kan udvikle deres kommunikation,
spiller omgivelserne en sardeles vigtig rolle. Med omgivel-
serne menes bade familien derhjemme og fagpersonerne i
barnehaven, skolen, aflastningen, dagtilbuddet og/eller bo-
institutionen. Denne rolle er vigtig bade i forhold til troen pa
pigen, de kommunikative redskaber vi giver, samt rollen som
kommunikationspartner.

Da gjnene er noget af det, piger med RTT har
bedst motorisk kontrol over, mener hun ogsa, at det er en
god idé at starte med at traene gjenudpegning sa tidligt som
overhovedet muligt. Det ger man ved at respondere pa det,
de naturligt ger i forvejen, nar de kigger pad ting af interesse,
0g man skal respondere pa dette sa ofte, man overhovedet
kan. Derefter kan man arbejde videre med deres gjenudpeg-
ning, men hun understreger, at det er vigtigt at ggre det i
meningsfulde og naturlige sammenhange, fremfor uden for
en kontekst, hvor der skal udpeges tilfeldige ting. Det geelder
om at gare det spendende, interessant, aktuelt, vedrarende
og motiverende for pigen at kommunikere, og derfor slar Su-
san et slag for, at de ikke bare skal sidde og laere farver og
dagene repetitivt.

En af de vigtigste ting som samtalepartner er, at man model-
lerer. Dvs. at man taler til pigen med den kommunikation og
det kommunikative redskab, hun selv skal bruge. Man skal
vaere model for pigen, bade hvis hun skal leere at bruge en
Tobii, men ogsa nar hun skal bruge et andet ASK-redskab.
Modelleringen skal starte, lige sa snart pigen skal i gang
med at bruge redskabet. Maden, man modellerer p3, er ved
at sige det verbalt til hende, samtidig med at man ogsa siger
det med hendes Tobii/ASK-redskab. Nar man skal modellere,
skal man tanke hgjt, dvs. man modellerer det, man taenker,
og man skal altid bruge en god anledning til at kommunikere
0g modellere kommunikationen.

’ ’ Hvis kommunikationen ikke rigtig lykkes,
og der ikke kommer en god interaktion
ud af det, er det som kommunikations-
partner en god idé at se pd, hvad det er,
man selv ger forkert, frem for at se p3,
hvad det er, pigen ger forkert.”
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Hvis man gnsker at fremme kommunikationsudviklingen og
indgd i en egentlig samtale med pigen, skal man som den
gode kommunikationspartner sarge for at give hende noget
at snakke om. Man kan stille nogle abne spargsmal, hvor der
er mere end én svarmulighed, dels er det med til at fremme
en samtale, og dels er det med til at mindske dyspraksien.
Nar man stiller et dbent spargsmal, kan man derefter statte
hende ved at guide hende hen til nogle sider i Tobii’en (eller
man kan give hende nogle andre ASK-redskaber), hvor hun
har mulighed for at respondere pa det, man siger til hende.
For at mindske dyspraksien, kan man ogsa stille nogle indi-
rekte spargsmal. For at gare samtalen spaendende, og der-
med motiverende for pigen, er det vasentligt, at man som
kommunikationspartner er engageret, sjov og spaendende,
at der snakkes om noget, som er relevant for hende, og at
hun har mulighed for at udtrykke sig pa samme made, som
hendes jeevnaldrende har. Hvis pigen sidder meget fast, og
hendes kommunikation forstyrres af hendes dyspraksi, vejr-
hold og lignende, kan man hjaelpe hende ved at sette ord pa
det, og derved anerkende hendes forsgg pa at overvinde det.

Hvis kommunikationen ikke rigtig lykkes, og der ikke kommer
en god interaktion ud af det, er det som kommunikations-
partner en god idé at se pa, hvad det er, man selv gar forkert,
frem for at se p3, hvad det er, pigen ger forkert.

FOLELSER - THE SENSORY REGULATION CHART

Piger med RTT kan have vanskeligt ved at styre deres arousal.
Derfor er det vigtigt, at man er opmaerksom pa4, at den en-
kelte pige er i det rigtige vagenheds-, opmaerksomheds- og
folelsesmaessige niveau, nar hun skal laere noget nyt og skal
kommunikere. Derfor bruger Susan “The Sensory Regulation
Chart”, som er udviklet af Judy Lariviere. Kort fortalt er det et
skema, som er delt op i grgn, gul og rad. Nar pigen er “gren”,
er hun klar til at kommunikere og lzere noget. Ved “gul” kan
hun veere lidt urolig og en smule klagende og kan hjzlpes
ved at fa en lille pause. Eller ogsa er hun ved at blive lidt treet
og slav, sa hun har brug for at komme op at sta eller pa anden
made blive stimuleret for at blive mere vagen. Hvis pigen er
i “rad”, er hun enten meget vred, frustreret og ophidset, el-
ler hun er meget slgv eller sovende, og i de tilfelde er pigen
ikke modtagelig for noget og kan ikke indga i aktiviteten.
Hvis hun er sovende, skal man vurdere, om hun er sa treet,
at hun skal have sige en lur, eller om hun skal vaekkes. Hvis
hun er for frustreret, skal man tage hende vaek fra aktiviteten
og hjalpe hende til at falde til ro igen. Hvis pigen har varet
meget skrigende, anbefaler Susan, at pigen tages tilbage til
det, hun var i gang med - om ikke andet blot i et par minut-
ter. Dette for at forhindre, at hun leerer, at hun kan skrige sig
vaek fra det, hun ikke har lyst til at lave.

Susan oplever, at nogle af pigerne laerer, at hvis de skriger
tilstreekkelig leenge og dermed kommer op i “red”, far de lov
til at se film eller hgre musik. Hun mener, at dette gerne ma
blive erstattet af noget andet, og at de hellere ma fa deres
musik eller film kortvarigt, mens de er i “gul”, og ud fra det
kan man langsomt arbejde hen imod at forleenge deres tole-
rancetzerskel, hvor de kan arbejde i lzengere tid uden musik
eller film.

Hun inddrager pigerne i arbejdet med "The Sensory Regula-
tion Chart”, sa hun seetter farve pa den tilstand, som pigen
eri. Hun har rgd, qul og gr@n liggende pa Tobii’en, sa hvis en
pige eksempelvis begynder at virke urolig, siger hun til hende
- mens hun ogsa viser det pa Tobii'en - at hun ser ud til at
veere i "gul”. Nogen gange giver hun pigen en pause. Andre
gange sporger hun pigen, om hun er sulten, terstig, traet el-
ler pa anden made forsgger at finde ud af, hvad der er galt.

For at hjeelpe dem til ikke at komme helt op i “rad”, anbefaler
Susan, at pigen gennem sit ASK-redskab/Tobii har mulighed
for at sige “jeg ved det ikke”, “det er svaert”, “jeg gider ikke”
og lignende. P3 den made giver man hende mulighed for at
udtrykke noget, som hun ellers kun ville kunne udtrykke gen-

nem skrig, klagende lyde eller ved at seette sig til at sove.

Det er en god idé generelt at sette ord pa de falelser, de
udtrykker, for derved anerkender man dem, og hun laerer or-
dene at kende, sa hun med tiden selv kan satte ord pa dem
via sit ASK-redskab.

KOMMUNIKATIONSUDVIKLINGEN SOM EN BUMPET VEJ

Nar piger med RTT skal lzere at kommunikere, begar vi ofte
den fejl, at vi stiller spgrgsmalstegn ved, om de nu 0gsa me-
ner det, de udtrykker, hvilket er urimeligt. Og nar de eksem-
pelvis far en Tobii, er det som om, vi forventer, at pigerne skal
sige det rigtigt 9 ud af 10 gange, for vi forstar og accepterer
det som kommunikation. Men nar typisk udviklede bgrn lae-
rer at tale, laver de tonsvis af fejl, og vi i omgivelserne til-
leegger alle deres udtryk og alt deres sprog mening, ligesom
vi gor en meget stor indsats for at forsta det, de forseger at
udtrykke. Det samme skal vi selvfalgelig ogsa gare, nar pi-
gerne med RTT skal lzere at kommunikere. Kommunikation er
en udviklingsproces, som ikke sker i en lige linje, men er en
bumpet vej fuld af fejl. Vi skal forvente kommunikativ kompe-
tence hos pigerne med RTT, men vi skal ikke forvente 100 %
praecision. Vi skal leere dem at komme ud med kommunika-
tionen, vi skal lzere dem at sige noget og komme ud med
deres meninger, og sa er det lige meget, om det bliver sagt
pa en korrekt made.




, ’ Kommunikation er en udviklingsproces, som ikke sker i en lige linje, men

er en bumpet vej fuld af fejl. Vi skal forvente kommunikativ kompetence
hos pigerne med RTT, men vi skal ikke forvente 100 % praecision.”

LASNING

Udover kommunikationen arbejder Susan ogsa med bogsta-
ver, stavning og begyndende laesning og skrivning hos piger-
ne med RTT. Ved laesningen bruger hun meget hgjtleesning
til at starte med. Hun laeser dog ikke blot op for dem, men
bruger dialogisk lzesning. Dette fordi den dialogiske lzesning
giver noget at snakke om, det er med til at udvikle kommu-
nikationen, ligesom det er med til at styrke deres passive
ordforrad. Nar de skal snakke om den bog, der lzeses, er hun
0gsa aktiv som kommunikativ model, idet hun modellerer
det, hun siger verbalt. Hun lzeser gerne den samme bog fle-
re gange, bl.a. fordi gentagelserne af den samme historie er
med til at styrke deres forstdelse af ordene, men ogsa fordi
de bliver mere aktive i kommunikationen omkring bogen for
hver gang, den bliver lzest. Derudover laeser hun gerne bager
med gentagelser som eksempelvis “Guldlok og de tre bjarne”.

Nar der skal arbejdes med begyndende laesning (“literacy”
og “"emergent reading”) hos piger med RTT, er der nogle ud-
fordringer. En af dem er, at pigerne ikke har mulighed for at
arbejde med bogstavs- og ordlydene, sadan som det typisk
udviklede barn ger rigtig meget, nar det lzerer at laese. For at
kunne give pigerne med RTT erfaringer med bogstavlyde og
give dem nogle “lydindtryk”, skal man derfor bruge videoer,
sange, rim og alt muligt andet (dette kan pa dansk fx vaere Hr.
skaeg, Halfdan Rasmussens ABC eller Pixis bogstavbager). P3
den made kan de fa nogle andre erfaringer med lydene, end
dem det typisk udviklede barn far, nar det hgrer dets egen
stemme, siger lydene og maerker dem i munden.

Hun arbejder ogsa med begyndende skrivning (emergent wri-
ting). Her er en af udfordringerne, at pigen med RTT ikke kan
sidde og “skrible”, dvs. sidde at skrive og lege med forskel-
lige bogstaver og seette det sammen pa alle mulige mader,
sa det laver dets egne ord og bgrnestaver. Det mener hun,
at de skal have mulighed for, sa hun bruger en bogstavstavle
med nogle flipsider (se billede). Pa hver side star der 4-5 bog-
staver i alfabetisk reekkefglge, og under flipsiderne er sym-
bolerne for henholdsvis ja og nej i hvert hjgrne, samt nogle
andre tilkendegivende symboler. Nar der skal skribles eller
skrives, vaelges bogstaverne vha. personassisteret skanning.
Ved at omgivelserne modellerer brugen af tavlen, og ved at
pigen far lov til at “skrible” med den, far hun nogle arsags-
sammenhangserfaringer med den, sa hun derved kan lzere
at bruge den.

AFRUNDING

Ovenstdende var blot nogle af de spaendende ting, som Susan
talte om. Hun kom ogsa ind pa andre ting, sa som vigtigheden
af deres egen historiefortaelling, hvor de er med til at valge,
hvad der skal fortaelles, og hvordan det skal fortaelles. Vi bli-
ver ngdt til at hjeelpe dem med at konstruere deres fortael-
linger af det, de oplever, hvor de bestemmer, hvad der skal
fortzelles. Fx er der rigtig mange steder, hvor der er en med-
delelsesbog, som gar mellem hjem og skole, hvori der star,
hvad pigen har lavet, men det er omgivelsernes beskrivelser
af det, og ikke pigens. Pigen skal vha. ja/nej-spargsmal, per-
sonassisteret skanning og samtaler med ASK-redskab/Tobii
vaere med til at bestemme, hvad der skal fortaelles omkring
det, hun har oplevet. Saledes skal meddelelsesbogen kun
veere til praktiske og helbredsmaessige ting.

Susan sagde ogsa meget mere om kommunikation, kommu-
nikationsudviklingen og laesning/skrivning, og hun kunne helt
sikkert have brugt mere tid end de ca. 7 timer, hun brugte den
dag. Derfor har hun ogsa oprettet det, hun kalder for RETT-
university, som er en hjemmeside, hvor man kan kgbe nogle
forskellige web-kurser omkring lige netop disse ting. Man kan
se mere om dette pa http://rettuniversity.org/

Hvis der ellers skulle vaere opstaet nogle spargsmal omkring
det, som Susan snakkede om eller om andre ting omkring
kommunikationen og kommunikationsudviklingen hos piger
og kvinder med Rett Syndrom, er | selvfglgelig velkomne til
at kontakte os pa Center for Rett Syndrom.
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Vi vil meget gerne vaere med til at “oversaette” eller resumere Rett-artikler, som pa en eller an-
den made har vakt interesse. | er derfor meget velkomne til at kontakte os med henblik pa dette.
Nedenstdende artikel er et eksempel, som vi har fdet en forespargsel pa.

Deep brain stimulation

Forniceal deep brain stimulation rescues hippocampal memory in Rett Syndrome mice.

Nature. 2015 Oct 15;526(7573):430-4. doi: 10.1038/nature15694.
Hao S, Tang B, Wu Z, Ure K, Sun Y, Tao H, Gao Y, Patel AJ, Curry DJ, Samaco RC, Zoghbi HY, Tang ).

AF ANNE-MARIE BISGAARD

BAGGRUND, FORMAL 0G METODE

Deep brain stimulation (DBS)/dyb hjernestimulation er en
behandling, hvor man ved at stimulere forskellige hjerne-
dele kan requlere forkerte impulser eller signalstoffer. DBS
har vaeret brugt i mange ar til Parkinson sygdom og andre
bevaegeforstyrrelser. Ved operationen lzegger man en tynd
elektrode ind i hjernens bevaegecentre. Det er en slags hjer-
ne-pacemaker.

Forskning tyder pa, at DBS ogsa kan forbedre kognitive funk-
tioner (erkendelse, teenkning og anvendelse af viden). Flere
studier af patienter med Alzheimers og af mus med hukom-
melsestab har vist effekt af DBS malrettet den del af hjernen,
der har med hukommelse at ggre. Der er ikke tidligere lavet
forskning, som har set pa mulig forbedring af kognition ved
udviklingsforstyrrelser. Omkring 3 % af verdens befolkning
har en sadan forstyrrelse.

Dr. Huda Zoghbi (meget kendt inden for Rett-forskning) og
Dr. Jianrong Tang, som begge er fra Houston, Texas, ledte et
team, som undersggte DBS pa en musemodel af Rett Syn-
drom. De valgte netop Rett Syndrom, da de har en god mu-
semodel, og de fokuserede pa fornix. Fornix er en del af hjer-
nen, der regulerer hippocampus, som er vigtig for vores evne
til at lzere og til at huske. De foreslar, at man ved at requlere
de neurale netveerk, der varetager leering og hukommelse,
kan finde en lovende vej til at behandle udviklingsforstyrrel-
ser, som aktuelt ikke kan behandles.

RESULTATER

De behandlede mus fik en bedre evne til at |zere og til at hu-
ske. Endvidere sd forskerne, at behandlingen ggede dannel-
sen af nerveceller i det stimulerede omrade.

KONKLUSION

Musene havde effekt af behandlingen. Forfatterne foreslar,
at DBS ogsa ber undersgges i modeller af andre udviklings-
sygdomme og maske endda i mennesker. Endvidere vil frem-
tidig forskning i andre dele af hjernen vise, om DBS kan veere
effektiv over for andre Rett-symptomer som den nedsatte
kontrol over musklerne og dystonier (ufrivillige muskelspaen-
dinger).

0BS, VURDERING FRA CENTER FOR RETT SYNDROM

Artiklen er publiceret i Nature, hvilket er virkelig godt gaet.
Den handler om et meget spandende og lovende omrade
inden for den del af Rett-forskningen, der handler om be-
handling. Det er genialt at undersgge behandlinger, der ek-
sisterer i forvejen og som bruges til andre tilstande. Hermed
vil det vaere nemmere at fa behandlingen godkendt og im-
plementeret, hvis den viser sig at veere effektiv og uden vee-
sentlige bivirkninger. Der er dog et godt stykke vej, inden vi
eventuelt ndr dertil. Der er - som man tit skriver - brug for
flere undersggelser.




Knoglesundhed

AF ANNE-MARIE BISGAARD

Clinical Guidelines for Management of Bone Health in Rett
Syndrome Based on Expert Consensus and Available Evi-
dence.

PLoS One. 2016 Feb 5;11(2):e0146824. doi: 10.1371/journal.
pone.0146824. eCollection 2016.

Jefferson A, Leonard H, Siafarikas A, Woodhead H, Fyfe S,
Ward LM, Munns C, Motil K, Tarquinio D, Shapiro JR, Brismar
T, Ben-Zeev B, Bisgaard AM, Coppola G, Ellaway C, Freilin-
ger M, Geerts S, Humphreys P, Jones M, Lane J, Larsson G,
Lotan M, Percy A, Pineda M, Skinner S, Syhler B, Thompson
S, Weiss B, Witt Engerstrom I, Downs .

FORMAL 0G BAGGRUND

Formalet med artiklen var at udvikle kliniske guidelines for
handtering af knoglesundhed hos personer med Rett Syn-
drom (RTT). Baggrunden er, at personer med RTT har en gget
risiko for at have en lille knoglemasse og for frakturer. Stu-
dier har vist en naesten 4 gange gget risiko for frakturer set
i forhold til den generelle befolkning. Endvidere har flere
studier (herunder ogsa det danske ved Gitte Rgnde) vist, at
risikoen er stgrre blandt de ikke-gdende ift. de vaegtbaerende
0g gdende.

METODER

Processen foregik via en sdkaldt Delphi-metode. De austral-
ske hovedforfattere lavede et dokument med udsagn base-
ret pa en litteraturgennemgang og inkluderede ogsa abne
spergsmal, hvor litteraturen var utilstraekkelig. Forzeldre og
relevante fageksperter testede dokumentet. Herefter gen-
nemgik den internationale ekspertgruppe udsagnene af to
omgange (2. udkast var lavet ud fra resultatet af besvarel-
serne af forste udgave), hvor vi skulle angive vores mening
vedr. udtalelser pa forskellige emner (inden for vores eget
ekspertomrade): klinisk undersggelse af knoglesundhed, un-
dersggelse af knoglemineraltaethed inkl. teknik, medicinske
og ikke-medicinske interventioner/behandlinger. Det foregik
online og med en 5-point Likert-skala (meget enig, enig, hver-
ken enig eller uenig, uenig, meget uenig).

RESULTATER
Der blev opndet enighed pa 39 udsagn, som var formuleret
ud fra 41 udsagn og 11 spargsmal.

Nar personer med RTT skal evalueres mht. deres knoglesund-
hed, skal man udfgre en grundig gennemgang af historien
vedr. tidligere frakturer, mutationstype, indtagelse af medi-
cin, pubertetsudvikling, grad af fysisk aktivitet, ernaering og
biokemiske knoglemarkgrer. Der bar udfares en baseline-un-
dersggelse af knoglemineralindhold; resultatet skal justeres
for starrelse, og undersggelsen skal medfgre en anbefaling
for opfalgning baseret pa den enkelte persons risiko. Der fore-
slas endvidere rgntgenbillede fra siden af rygsgjlen.

Den foarste tilgang til at forbedre knoglesundhed er at gge
den fysiske aktivitet og at behandle med kalk og D-vitamin
tilskud. Hvis personer med RTT opfylder kriterierne for oste-
oporose, anbefales behandling med bisfosfonat. Der er dog
ikke evidens for, at denne behandling er effektiv og hermed
den rette ved RTT.

KONKLUSION

En osteoporose-diagnose kraever en historie med frakturer i
kombination med lav knoglemineraltzethed. De evidens- og
konsensusbaserede guidelines har potentiale til at forbedre
knoglesundheden hos personer med RTT, reducere risikoen
for frakturer og at stimulere til mere forskning, der har til for-
mal at bedre folgerne af denne alvorlige folgetilstand.

OBS, VURDERING FRA CENTER FOR RETT SYNDROM
I Danmark har vi ogsa gennem flere ar anbefalet kalk og D-
vitamin tilskud samt @get fysisk aktivitet.

Vi er i Center for Rett Syndrom usikre pa, om behandling af
knogleskerhed med bisfosfonater er det rigtige ved RTT. Ar-
sagen/arsagerne til den mindre knoglemasse bar undersgges
naermere. Der er nemlig ikke lavet szerlig mange videnska-
belige undersggelser, men noget tyder pa, at mekanismen
er en anden end ved alm. knogleskarhed (Gitte Ronde, 2014).
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Research article

Validating the Rett Syndrome Gross Motor Scale

AF JENNY DOWNS, MICHELLE STAHLHUT, KINGSLEY WONG, BIRGIT SYHLER,

ANNE-MARIE BISGAARD, PETER JACOBY, HELEN LEONARD

O PLOS | one

Center for Rett Syndrom har samarbejdet med australske forskere fra Telethon Kids Institute om at
validere en grovmotorisk test. Dette har fort til en faelles publikation i januar 2016.

HVILKEN GROVMOTORISK TEST?

Da piger og kvinder med Rett Syndrom har grovmotoriske
vanskeligheder i varierende grad, er det vigtig at kunne vur-
dere omfanget af disse vanskeligheder samt at falge udvik-
lingen over tid. Derfor har den australske fysioterapeut Jenny
Downs udviklet Rett Syndrome Gross Motor Scale (RSGMS).
RSGMS bestar af 15 motoriske aktiviteter (bl.a. sidde, sta og
gd), og det vurderes, om pigen/kvinden kan udfare aktivite-
ten selvstendigt eller med minimal til maksimal stotte.

HVAD BLEV UNDERS@GT?

Validiteten - det vil sige gyldigheden af testen - blev under-
sgqgt ved at se pa opbygningen af testen og sammenhangen
mellem den grovmotoriske score og alder og genotype hos
255 piger og kvinder med Rett Syndrom fra Australien. Re-

producerbarheden - det vil sige overensstemmelsen mellem
gentagne test - blev undersggt ved at teste 38 piger og kvin-
der fra Danmark to gange med en uges mellemrum.

HVAD FANDT VI FREM TIL?

RSGMS er bade valid og reproducerbar - derfor anbefaler vi
brugen af denne grovmotoriske test til Rett Syndrom i klinisk
praksis og til forskning. Hvis du vil vide mere om RSGMS kan
du kontakte Michelle Stahlhut, michelle.stahlhut@regionh.dk

Vi er meget taknemmelige for jeres stgtte og opbakning.
Alt dette har kun vzeret muligt pd grund af foraldrenes,
omsorgs- og fagpersonernes og ikke mindst pigernes og
kvindernes store samarbejdsvilje. Tak til jer alle sammen!

TIf.40 21 69 22 < Fax 75 58 34 96
Privat 75 58 32 96

Fa.KLERENS

Aut. El-installater

Kauskdews91- 5500 iddelfort
Tif. 2222 2277 -

www.klerens.dk




Farvel til jer alle

Jeg har valgt at sgge nyt job og fratraeder pr. 1.3.2016 min stil-
ling som fysioterapeut pa Center for Rett Syndrom.

Jeg har veeret rigtig glad for mit arbejde i centret og synes, at
det har vaeret meget lzererigt og spaendende at vaere en del
af opbygningen af centret. Jeg synes, at vi har et meget godt
og frugtbart tvaerfagligt samarbejde, som jeg kommer til at
savne. Jeg bliver en af de fagpersoner, som for altid synes,
at arbejdet med personer med Rett Syndrom er bade udfor-
drende og serligt givende.

Jeg skal arbejde i en specialbgrnehave i Kegbenhavn, og ser
frem til at kunne veere en hverdagsdel af barnenes udvikling.
Jeg har mange ideer til, hvad der er vigtigt i barnenes liv, og
jeg glaeder mig til at kunne fgre dem ud i hverdagslivet.

Jeg takker for mange ars godt samarbejde med bade fagper-
soner, forzeldre og barn og gnsker jer alle god vind fremover.

Med venlig hilsen
Birgit

Bosteper DYSSEMOSEN

Dyssemosevej 9 « 4760 Vordingborg
TIf. 55 38 20 55 - www.bostedetdyssemosen.dk

Flensborgve] 164 . 6200 Aabenraa o sk s

Telefon 74 62 11 63

P4 Solyst Kro - er godt at bo

Vazrelser med komfort ogsé for handicappede

Selskaber modtages

Hvar dag frokost tilbud for 80,- kr.
Kokken aben 11.30 - 21.00
Udsigt over fjorden
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Kirsten Kaasen
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KASSERER

Marlene Borregaard
Kornvaenget 121
3600 Frederikssund
TIf. 28 90 07 66
marlene@rett.dk

BESTYRELSESMEDLEMMER

Sofie M. Vasegaard
Ngrreballe 94

8832 Skals

TIf. 28 94 53 64
sofie@rett.dk

Vakant

Benjamin Hasnaoui
Elmelunden 57
4180 Sorg

TIf. 26 20 02 14
benjamin@rett.dk

SUPPLEANTER

Mads Larsen
Godthabsvej 54, 4. tv.
2000 Frederiksberg
TIf. 24 69 63 03
mads@rett.dk

Vakant

CON

FORENINGEN GENERELT
Martin Jagd Nielsen
(martin@rett.dk)

FORENINGENS BLAD
Marlene Borregaard
(rettnyt@rett.dk)

FORENINGENS FACEBOOK-SIDE
Marlene Borregaard
marlene@rett.dk

KOMMUNIKATION
Socialpaedagog Liff Liesel Hansen
(tIf. 43 64 78 17, liff@liesel.dk)

SMA PIGER/NATTESKRIGERI
Dea Laustsen
(tIf. 48 28 43 23, vejgaard.cattle@gmail.com)

DRENGE MED RETT SYNDROM
Ole Hansen
(tIf. 36 16 19 35)

BEDSTEFORALDRE

TIL BARNEBARN MED RETT SYNDROM
Hanne og Peter Nielsen
Frederikssund

(mobil 28 94 12 46)

OPLYSNING

SPISEPROBLEMER/

MANGLENDE VAGTSTIGNING

Vibeke S. Nielsen

(tlf. 44 44 60 90, vibeke.jesper@mail.dk)

EPILEPSI
Liff Liesel Hansen
(tlf. 43 64 78 17, liff@liesel.dk)

KETOGEN DIAT
Jan Nielsen
(tlf. 46 4126 41, jan@rett.dk)

TANDER
Tandleege Hanne Ladekarl
(tIf. 5132 94 80, hlk_3250@hotmail.com)

OMBYGNING AF HUS
Michael Winther
(tIf. 98 2177 77, bufas@mail.tele.dk)

Klaus Nielsen
(tIf. 65 97 64 97, KlausnNielsen@gmail.com)

Jorgen Askholm
(tlf. 46 73 03 60, jorgen@rett.dk)

Winnie Pedersen
(tlf. 44 92 98 18, winnie@rett.dk)

til alle ANNONCATET i rett nyt

Vi vil gerne benytte lejligheden til at
takke alle annoncgrer i Rett-bladet. Vi er
meget taknemmelige for, at | vil stotte
vores blad og vil med dette lille notat
fortzelle lidt om, hvad vi som forening
far ud af bladet, og hvad pengene gar
til udover bladet i sig selv.

Rent informativt er bladet i sig selv
meget populeert lesestof, og det gi-
ver os som familier mulighed for at ud-
veksle erfaringer omkring rejser, hjeel-
pemidler, medicinering, forskning og
andre relevante informationer. Det er
desuden en god mulighed for os for at
fa spredt kendskabet til Rett Syndrom,
som jo er en sjelden sygdom, til mange
interessenter sasom laeger, sygeplejer-
sker, paedagoger, sagsbehandlere etc.

Rent gkonomisk giver bladet, pa grund
af jeres stotte, overskud til Foreningen
for Rett Syndrom. Overskuddet gar ube-
skaret til at afholde weekendkurser for
familier og Rett-patienter, temadage og
statte til bl.a. faglige konferencer inden
for fx legevidenskaben samt fysiote-
rapien. Derudover bliver der sparet op
til et ferieboligprojekt, hvor der bliver
kabt/bygget en feriebolig med specielle
hensyn til handicappede.

Med venlig hilsen

Bestyrelsen
FHIE
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LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM

HVAD ER RETT SYNDROM

Rett Syndrom (RTT) er en medfedt neurologisk
udviklingsforstyrrelse, der kun sjeeldent ses hos
drenge.

Oprindelig blev sygdomsforlgbet inddelt i fire
stadier. Siden har det vist sig mere hensigtsmaes-
sigt at inddele forlgbet i 3 stadier. | det farste /2
til 17/2 ar er udviklingen tilsyneladende normal.

Stadium 1: For udviklingstilbagegang (6-18 mdr.)
Den normale udvikling stagnerer. Interessen for
omverdenen aftager, og eventuelt ses umotive-
rede bevaegelser med handerne. Dette stadium
varer fa maneder.

Stadium 2: Udviklingstilbagegang (1-3 ar)

Erhvervede feerdigheder forringes eller gar tabt.
Kontakten bliver darligere. Tilsyneladende umoti-
verede hyppige skrigeture. Formalstjenlig brug af
heenderne forsvinder helt eller delvist og erstat-
tes af stereotype handbevaegelser. Motorikken
bliver mere usikker, og barnet er nu tydeligt for-
sinket i hele sin udvikling. Tilbagegangen kan ske
over fa uger, men hyppigst tager den maneder.

Stadium 3: Efter udviklingstilbagegang

Nar tilbagegangen ophgrer, er der mulighed for
fremgang pa nogle punkter. Enkelte laerer forst
nu at gd, andre bliver aldrig i stand til det. Hen-
derne bruges ikke relevant men udfarer pafal-
dende stereotype handbevagelser i det meste
af den vagne tid. Talesproget er oftest gaet tabt.
Der kan tilkomme bl.a. epilepsi og rygskaevhed.
Mundmotorikken er ofte ukontrolleret og ofte ses
intens tenderskaeren. Hos mange opstar spe-
cielle vejrtrekningsmenstre, fx hyperventilation
og vejrhold. Ofte bedres kontakten betydeligt,
og gjenkontakten kan blive endog meget intens.

DIAGNOSE

Siden man i 1999 opdagede, at forandringer i
genet MECP2 kunne give RTT, har det betydet, at
man nu i langt de fleste, men ikke alle, tilfelde af
RTT kan bekraefte en klinisk mistanke ved hjzelp
af en blodprove.

RTT DIAGNOSTISKE KRITERIER 2010
Overvej diagnosen, hvis der observeres nedsat
hovedtilvaekst efter fadslen.

SKAL VARE OPFYLDT FOR AT FA DIAGNOSEN
KLASSISK RTT
1. En periode med tilbagegang fulgt af bedring
eller stabilisering.
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2. Alle hovedkriterier og alle eksklusionskrite-
rier skal veere opfyldt.

3. Stattekriterier er ikke pakraevet, men er ofte
opfyldt i klassisk RTT.

HOVEDKRITERIER

1. Helt eller delvist tab af erhvervede formals-
tjenlige handfeerdigheder.

2. Helt eller delvist tab af erhvervet talesprog.

3. Unormal gang: Gangforstyrrelse eller mang-
lende gangevne.

4. Stereotype handbevagelser i form af hand-
vriden/klemmen, klappen, banken, hander
i munden eller vaskende/gnidende automa-
tismer.

EKSKLUSIONSKRITERIER

1. Hjerneskade som fglge af traume (omkring
eller efter fadslen), neurometabolisk syg-
dom eller sveer infektion der medfarer neu-
rologiske problemer.

2. Sveer unormal psykomotorisk udvikling i de
forste 6 levemaneder.

STOTTEKRITERIER
Mange af disse er ofte til stede, men ingen af
dem er ngdvendige for diagnosen.

1. Vejrtreekningsforstyrrelser i vagen tilstand
Teenderskaeren i vagen tilstand

Forstyrret sevnmanster
Abnorm muskeltonus

Perifere vasomotoriske forstyrrelser
Skoliose/kyfose
Vaeksthamning

Sma og kolde heender og fgdder
Umotiveret latter/skigetur

Nedsat smerterespons

Intens gjenkommunikation
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Udover den typiske form, kaldet klassiske RTT,
findes der ogsa atypiske former, som kan starte
tidligere eller have et noget mildere eller svae-
rere forlab men et tilsvarende udviklingsmanster.
Hos over 90 % af patienterne med den typiske
form kan pavises en mutation i MECP2-genet. En-
kelte patienter med atypisk RTT har faet pavist
mutation i andre gener, hyppigst i CDKL5.

HYPPIGHED

I Danmark antages hyppigheden at veere 1 ud af
10.000 piger. | slutningen af 2012 har i alt 125 pi-
ger og kvinder samt 1 dreng faet diagnosen Rett
Syndrom i Danmark.
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