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Mille pa barneafdelingen, efter hun dagen far
blev indlagt akut, grundet epileptiske anfald.

31. drgang

ISSN 1901 - 1717

Arets farste Rett Nyt, som
| nu sidder med her, er ud-
kommet senere end plan-
lagt. Heldigvis var dette en
mulighed, da vores dat-
ter Mille blev akut indlagt,
under en planlagt indlzeg-
gelse pa Epilepsi Hospita-
let Filadelfia. Den akutte
indlzeggelse blev vores 2
oplevelse med intensiv af-
delingen - denne gang pa
Intensivafdelingen pa Rigshospitalet, efter en overflytning fra
Roskilde Sygehus, hvor vi farst blev kart hen af ambulancen.
Milles kramper kunne de ikke fa styr pa, pa barneafdelingen
og intensivafdelingen, var overfyldt. Beslutningen blev taget
om en overflytning til Rigshospitalets Semi - Intensiv bar-
neafdeling - dette var ikke nok og endnu engang blev Mille
flyttet - denne gang til intensiv afdelingen, hvor vi tilbragte
et degn med IV medicin, fast ilt og overvagning.

Den oplevelse passer desvaerre meget godt til dette blads
emne - dog har tiden vaeret knap, da overskud og tid har
vaeret smat efter vi er kommet hjem - nu pa den ketogene
dizet.

Jeg havde tidligere skrevet en lille artikel, om hvordan vo-
res efterhanden mange 112 opkald kan se ud og denne er
med i dette blad, sammen med en artikel om Tobias" ind-
lzeggelse i forbindelse med operation.

Jeg er ogsa virkelig glad for, at kunne praesentere Jer for
Meva fra Tyrkiet og Eveliina fra Finland - begge med Rett
Syndrom. De starter ud med 20 Spergsmal fra Rett barn
fra hele verden, som jeg forhabentlig far gjort til en

fast del af bladene i 2020.

Rigtig god laeselyst.

Susanne Byrialsen Liltorp




DET ER FORAR. Det bliver lyst. Det bliver let. Det bliver varmere. Det bliver dejligt - det er
optimisme og vi glaeder os.

Der sker meget i naturen og det gor der ogsa i Rett foreningen. Bade pa det “ydre”, med
konferencer og foreeldre weekend - og i det “indre”, med bestyrelsesmgder rundt i det
ganske land, m@der med Rett Centeret, visionsdage, skrivelser og ansegninger med me-
get mere.

Vi vil sa gerne det hele og sa lidt mere til ... vi er frivillige i vores forening - og vi er alle
del af en familie med Rett - og som | kender det fra jer selv, sa kan der vaere pres pa som
falge af Rett - vi gar det bedste vi kan ;-)

Jeg er sa utrolig glad for, at vaere kommet med i bestyrelsen igen efter nogle ars pause.
Det gleeder mig at kunne bidrage i foreningen. Som naevnt lige far - sa afholder vi i besty-
relsen en visionsdag - hvis du har noget pa hjerte i den forbindelse - sa skriv til mig/os (winnie@rett.dk).

Vi afholder kursusdag den 3. marts i Odense - tjek det ud og kom og deltag - du far garanteret noget nyt og godt med der-
fra, uanset om du er ny eller gammel i Rett-reqi.....

Vores foreldreweekend foregar den 27.-29. marts i Svendborg - det er altid en succes ... her bliver der fyldt op pa plus kon-
toen bade i forhold til viden, faellesskab, erfaringsudveksling og sparring. Vi har et dejligt sammenhold - og det fgles nae-
sten som familie ... uden at lyde alt for rarstremsk. Vi glaeder os til at veere sammen med dig ;-)

Pa bestyrelsens vegne
Winnie

<5t
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2020
AKTIVITETSKALENDER

28. Sjxeldne dagsreception Hgje Taastrup
29. Sjeeldne dagen markeres med march og event i Aarhus

FEBRUAR

MARTS

3. Rett Konference pa 0din Havnepark i Odense
27.-29. Forzeldrekursusweekend i Svendborg
28. Generalforsamling

SEPTEMBER

4.- 6. Familieweekend i Odder

SEPTEMBER-OKTOBER

30.9-3.10 Verdens Kongres i Surfers Paradise Australien

PRISER FOR MEDLEMSKAB

ENKELTMEDLEMSKAB 185 KR./AR For enkeltpersoner med interesse for Rett syndrom
FAMILIEMEDLEMSKAB 275 KR./AR For familier med interesse for Rett syndrom
STGTTEKONTINGENT 275 KR./AR 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.
Dette medlemskab giver ikke stemmeret ved generalforsamlingen.
Bladmedlemskab er kontingentfrit.

' O ) Ga ind pa
-~ ' www.rett.dk

hvis du/I @nsker at blive medlem

LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM
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1) Dit navn?
Siri Dons

2) Hvornar blev du fedt?
1. februar 2017

3) Hvor bor du?
Jeg bor i Lgsning, en lille by imellem Vejle og Horsens

4) Hvad hedder din mor og far?
Min far hedder Sune og min mor hedder Karina

5) Har du sgskende? - Hvis ja hvem?
Ja, jeg har en storebror pa 10 ar, som hedder Silas
og en storesgster pa 8 ar som hedder Silke

6) Har du bedsteforzeldre?
Ja jeg har min farmor og min farfar

7) Bor du nogen gange et andet sted?
Jeg bor én gang om maneden hos min onkel og
tante og to kusiner. De henter mig i barnehave fredag
eftermiddag og aflevere mig hos mor og far lgrdag
eftermiddag.

8) Kan du ga selv?
Nej jeg kan ikke ga selv. Jeg har en Pony Walker som
jeg @ver mig i, sa jeg selv kan komme lidt rundt.
Det er svaert, men jeg er rigtig god til at bakke

9) Har du epilepsi?
Ja, jeg har nogle absencer, og jeg far medicin for det.
Jeg skal snart have lavet et dggn EEG, s& de maske
finder ud af, hvad det helt praecist er der sker.

10) Din beskaftigelse?

Barnehave

11) Gar du til noget i fritiden?
Nej ikke endnu, men jeg ville elske at ga til svemning
og til ridning, nar jeg bliver lidt starre.
12) Hvad kan du lide at lave derhjemme?
Jeg elsker at pjatte og fjolle med min familie.
Synge sang og se Popsi og Krelle

13) Hvad kan gore dig glad?

Sjov og ballade, musik, Popsi og krelle.
14) Hvad kan ggre dig vred?
Hvis jeg keder mig, eller hvis mor og far ikke har
opdaget hvis jeg treenger til en ren ble.

15)

16)

17)

18)

19)

Sirl

Hvad er din yndlings musik?
Popsi og Krelle

Hvilken film/fjernsynsprogram kan du bedst lide at se?
Popsi og Krelle, gamle tegnefilm med Pluto og
Anders And

Har du et kaeledyr?

Ja jeg har to katte. En hankat der hedder Ninja og en
hunkat der hedder Tumle. Tumle er min reservemor hun
passer pa mig og kommer og nusser mig hvis jeg er ked
af det.

Hvad er din livret?
Jeg elsker yoghurt og frugtgrad.

Din bedste ferie - hvor var det henne?

Min bedste ferie var sidste ar i Tyskland pa en
campingplads i neerheden af Heide Park.

Der var en pool jeg kunne plaske i, 0g sa var der en
masse forlystelser i Heide Park jeg kunne prave
sammen med min mor.

20) Har du et godt billede af dig selv, som vi ma se?
Ja!
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| AR AFHOLDES DEN NIENDE RETT SYNDROM KONGRES | AUSTRALIEN, NARMERE BETEGNET PA QT HOTEL GOLD COAST |
SURFERS PARADISE.

RETT SYNDROME ASSOCIATION OF AUSTRALIA, HAR SAMMENSAT ET PROGRAM, DER BLANDT ANDET KOMMER TIL, AT IN-
DEHOLDE DET NYESTE INDENFOR FORSKNING OG MEDICIN. DER VIL VARE SOCIALE BEGIVENHEDER 0G RIG MULIGHED FOR,
AT ERFARINGSUDVEKSLE MED FORALDRE 0G FAGFOLK FRA HELE VERDEN.

INFORMATION OM KONGRESSEN BLIVER LOBENDE OPDATERET PA DERES HJEMMESIDE WWW.RETTWORLDCONGRESS.ORG

JEG HAR VALGT AT MARKERE DETTE “VERDENS KONGRES AR” MED AT STILLE 20 SPGRGSMAL TIL RETT PIGER OG DRENGE
FRA HELE VERDEN OG JEG GLADER MIG TIL, AT INTRODUCERE JER FOR DEM ALLE.

HER | DET FORSTE BLAD, SKAL VI M@DE MEVA FRA TYRKIET OG EVELIINA FRA FINLAND

20 Questions...

1) What is your name?
Meva Tatari

2) When were you born?
23.07.2015

3) Where do you live?
Turkey / Bursa (city)

4) Would you like to introduce us to your family?
Yes. My mom called Tugba (30 years old) she is a
teacher. My dad called Daut (34 years old) he is an
engineer.
My siblings are Muhammed Hasan (2 years old) and he
is so cute and sure nowadays even | am surprised |
had a little baby sister who my parents called Yisra
(she is just 11 days old).
So, we are a wide & lovely family with 5 members.

5) When did your parents find out, you had Rett
Syndrome?
When I was just 2 years old

6) What do you like to do with your siblings?
To run after them into house

7) What can make you happy?
Cartoons & eating meal

8) What can make you angry?
If my parents or siblings are not able to understand my
demands, which I show to them via my eyes (due |
can not communicate with them directly as talking)




9) What do you like to do at home?
To climb on the sofas. To eat meal. To watch cartoons
and sure running

10) Do you go to special kindergarten / school or in
general kindergarten / school
Yes. | am going to special kindergarden school, where
I have different lessons starting from ABA methodo-
logy to increase my ability on recognizing objects &

increasing communication level with all people around me.

11) What is your favorite food?
Sure | would like to eat a lot, as my appetite is increa-
sing due to the epilepsy drugs which I am using (like
Depakin chrono etc.). My favorite meal is meatball.

12) Where have you been on your best vacation?
In 2017 with my parents in Fethiye/Oludeniz for our
summer holiday.

13) How do you communicate?
Via my eye contact or with my body language
(touching or sometimes shouting etc.)

14) Do you get physical therapy, occupational therapy or
speech therapy?
Yes. Physical therapy (once a week), occupational
therapy ABA (6 days per week)

15) What do your parents do for a living?
My mom left her job after my diagnosis. She is carry-
ing for me at home.
My dad is working as an automotive engineer in
a factory.

16)

17)

18)

19)

20)

Do you sometimes live somewhere else?
No.

Do you have epilepsy?
Yes.

Are you often in the hospital (How is this financially
covered?)

For epilepsy | am rarely going to hospital, but I have
seizures during the week.

For other multidicipliner health, 1 and my parents have
periodically visits to all my doctors (like cardiology,
orthodontist, neurology etc...)

All items are covered from my parents budget.

When you grow up, what help is possible? Can you
go to activities and what about help at home, or at a
residence?

Due I am holding my breath, | need some help to solve
this phenomenon. I like so much water and swimming
in the sea or pool. So, I will try to change this bad
phenomenon to a benefit and being a diver

Do you have a few good pictures of you and your

family that we can see?
Yes sure. You could find them as below
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20 Questions

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

10)

11)

12)

13)

What is your name?
My name is Eveliina Helander.

When were you born?
I was born in April 2012.

Where do you live?
I live in Pori, Finland.

Would you like to introduce us to your family?
My family includes my mom Ella and dad Topi and two
dogs, Labrador Retrievers Urho and Alpo.

When did your parents find out, you had

Rett Syndrome?

I was a year and four months old when I stopped
talking. This was the first sign.

What do you like to do with your siblings?
I have no siblings. I spend a lot of time with my
cousins and friends. We play a lot and watch movies.

What can make you happy?
I love music! I'm also happy with animals
(dogs and horses) and traveling.

What can make you angry?
I'm always in a good mood. Sometimes | command
my mom and dad if they serve me too slowly!

What do you like to do at home?
I like to play with my toys (most with small plastic
animals and dolls), listen to music and play with eye-gaze.

Do you go to special kindergarten/school or in
general kindergarten/school
I am a special school 1st grade.

What is your favorite food?
I like salmon, nuts and pumpkin soup the most.

Where have you been on your best vacation?
I love traveling. Last time I was in Spain with
Grandma and Grandpa. I also like London a lot.

How do you communicate?

| have pictures and an eye- gaze (Tobii).

I can also say a few words: "no", "let's go", "yeah", and
my aunt's name is "Enni".

lA¥ns

| NCLES




14)

15)

16)

17)

18)

19)

20)

Do you get physical therapy, occupational therapy or
speech therapy?

I have physiotherapy, speech therapy, music therapy
and hippotherapy

What do your parents do for a living?
My father is a sailor and my mother is a school curator.

Do you sometimes live somewhere else?

I spend one weekend a month with my grandma.
My mother is also my caregiver and she always has
one weekend a month off.

Do you have epilepsy?
Yes, | have epilepsy. | have good medicines, and I had
no seizures for over two years!

Are you often in the hospital (How is this financially
covered?)

I am not often in the hospital. | go there to meet my
doctor twice a year for epilepsy control visit and also
twice a year for a scoliosis X-ray. I've had to be in the
hospital twice last year, when I had a feve and vomi-
ting, and | have not been able to take medications.
Then | got a nasal tube and it helped fast!

In Finland, public hospitalization for children is free.
(Still pay around 30 EUR per day / deductible).

I also have insurance if | need to use private services.

When you grow up, what help is possible? Can you
go to activities and what about help at home, or at a
residence?

In Finland, Rett- persons are in primary school until the
age of 16. After that you can go to day care/work or
special vocational school, for example. In many cases,
older qirls also get an assistant at home.

In Finland, these services and their availability depend
on your home town. In my hometown disability
service is not very good, so let’s see ...

Do you have a few good pictures of you and your
family that we can see?
Yes!

rettnyt nr. 12020
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Historien om det

automatiske ratlebaeger

AF JESS OLESEN

Jeg har en lillesgster, som har
RETT-syndrom. Her har vi som
familie vaeret udfordret, nar vi
har skulle spille terninger. Min
mor sa et Facebook-opslag
omkring et automatisk rafle-
baeger, og min mor henvendte
sig og fik bestilt et raflebaeger
i England. Det kostede 1.400
DKK. Da jeg kom hjem pa be-
s@g og sa det dyre raflebaeger,
blev jeg forarget over prisen.
Derfor har jeg nu selv desig-
net et automatisk raflebaeger
kaldet Rafle, som kun koster
600 DKK.

Da Rafle virker godt for min
sgster, og da jeg haber, at an-
dre 0gsa vil kunne fa glaede af
Rafle, har jeq startet et firma
kaldet Rafle.dk sammen med
Nicolai Lamp, som er en ven fra mit studie. Vi laeser begge til
ingenior pa SDU i Senderborg. Via studiet har vi viden inden
for 3D-print, elektronik og produktudvikling, og at designe
og fremstille Rafle er derfor en sjov opgave for os. Hvis du
har et problem eller et behov, som kan afhjzelpes ved at ud-
vikle et nyt produkt, sa kontakt os gerne. Sa kan vi se, om vi
i feellesskab kan udvikle noget brugbart.

I samarbejde med en paedagog og en fysioterapeut fra Lun-
dagerskolen i Horsens har vi testet Rafle. Her viste det sig, at

man manglede en 0/1-kontaktmulighed, som efterfglgende
er blevet tilfgjet Rafle. Derudover har vi fremstillet et gen-
nemsigtigt 13g, sa man let kan se terningerne bevaege sig.

Rafle aktiveres ved at give den et let tryk eller ved at tilslutte
en 0/1-kontakt. Rafle bliver leveret med 6 hvide terninger og
2 13g, hvoraf det ene er gennemsigtigt.

Da vi fik testet Rafle pa Lundagerskolen naevnte man, at man
0gsa havde behov for en tuschholder. | stedet for at holde
direkte pa den lodrette tusch, kan
man pa vores seneste produkt hol-
de pad et vandret handtag. Vi har
saledes designet en tuschholder,
som kan holde skrivevaerktgjer fra
7 mm til 20 mm. De vil blive solgt
i seet af 2 styk for 200 DKK. (Bil-
lede 2)

For henvendelse og mere informa-
tion om Rafle, tuschholderen eller
andre idéer, som vi maske kunne
hjeelpe med at designe; send os en
mail pa Info@rafle.dk eller kontakt
0s pa mobil 26 82 17 19. Tjek ogsa
gerne www.rafle.dk
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Det er sveert at blive 18 ar..

Nar en ung med handicap naermer sig 18 ar, naermer der sig ogsa en potentiel hard periode i den
unges og dennes pargrendes liv. Den dag den unge fylder 18 ar, skal hjelpen nemlig veere udmalt
efter servicelovens voksenbestemmelser, og den overgang fra barn til voksen er kommunerne
ofte meget darlige til at handtere. Hos Foreningen Dike har vi derfor igennem flere ar haft fokus
pa de problemer, der opstar i overgangen fra barn til voksen pa handicapomradet.

AF LONE STENSIG JAKOBSGAARD, FORENINGEN DIKE

Nar en ung med handicap bliver 18 ar, skal hjaelpen til den
unge udmales og leveres i henhold til voksenbestemmel-
serne. Der vil fra den unges 18-ars fadselsdag ikke leengere
vaere hjemmel til at levere hjalpen, som den har vaeret le-
veret hidtil. Det betyder i praksis, at hvis en af foreeldrene
har faet tabt arbejdsfortjeneste for at have passet deres
barn og maske samtidig har faet supplerende hjelp, sa
opharer dette fra den ene dag til den anden.

Fra den unges 18-ars fadselsdag er det altsa meningen, at
der skal treede en helt ny bevilling i kraft, der skal erstatte
den tidligere ved at kompensere fuldt ud for den unges
hjeelpebehov.

| praksis sker det desvaerre meget sjeeldent, at denne ord-
ning er klar hos kommunen. Den yderste konsekvens af
det er, at den unge handicappede ikke kan fa hjeelp efter
servicelovens barnebestemmelser, og heller ikke har en ny
ordning, der traeder i stedet for. De er faldet ned mellem
to stole, sa at sige, og star helt uden hjzlp.

0g hvad ggr man sa?

FORENINGEN DIKE KAN HJALPE

Foreningen Dike ser pa dette omrade som et meget stort
problem, og har haft fokus pa det i flere ar. Foreningen
Dike har sat sig for at finde ud af, hvad der gar galt i prak-
sis, og har derfor kart flere konkrete sager pa vegne af
unge handicappede, der har staet overfor at blive 18 ar.

En typisk sag, hvor Foreningen Dike kgrer sagen, startes
med, at en borger eller en pargrende til en borger hen-
vender sig, fordi vedkommende har hgrt, at der kan findes
hjeelp at hente hos foreningen. Borgeren og ogsa ofte de
pargrende, er pa det tidspunkt typisk drenet for energi og
kreefter, idet de naesten uden undtagelse allerede har op-
ndet darlige erfaringer med sagsforlgbet hos deres hjem-
kommune.

Nar der er tale om en ung borger under 18 ar, der har sggt
foreningens hjalp til sagsbehandling om en BPA-ordning,

der skal treede i kraft, nar vedkommende fylder 18 ar, er
der meget ofte et behov for, at bade specialkonsulent og
advokat traeder ind allerede ved de forste meder med
kommunen.

SAGSBEHANDLINGEN

Foreningen Dikes specialkonsulent starter med et besag
hos den borger, der har henvendt sig. P4 mgdet gennem-
gar specialkonsulenten regler og muligheder, og bliver
man enige om at fortsette sammen, skriver borgeren
under pa en fuldmagt til specialkonsulenten, saledes at
denne nu er partsrepraesentant for borgeren. Dette bliver
meddelt kommunen.

Specialkonsulenten sgger aktindsigt. Specialkonsulenten
indhenter dokumenter, informationer og materiale i teet
samarbejde med borgeren.

Herefter kgrer sagen, og afhaengig af sagens omstaendig-
heder, bliver advokaten sat pa sagen pa et tidspunkt i det
videre forlgb. Det vil typisk veere i sager af mere kompleks
karakter eller i sager med et meget hgjt konfliktniveau.

Det at Foreningen Dike kommer ind over sagen giver ofte
fremgang, sa jo far Foreningen Dike kommer ind i sagen,
jo bedre er det. Dog skal man under alle omstaendigheder
ikke forvente at fa en endelig afgarelse, far meget teet
pa borgerens 18-ars fgdselsdag, selvom man er startet i
god tid.

Foreningen Dike kan vaere med til at pavirke sagen i den
rigtige retning med de rette ansggninger, rette argumen-
ter, rette indhentelse af vigtige oplysninger og samarbejde
omkring oplysning af sagen generelt. Foreningen Dike kan
0gsa veere med til at sgrge for, at dette sker i rette tid,
men desvarre kan de ikke helt styre sagsbehandlernes
hurtighed eller vilje.

Det betyder, at vi 0gsa hjaelper i sager, hvor kommunerne,
pa trods af vores aktive hjzelp, ikke formar at sagsbehandle
til tiden eller komme frem til den rigtige afgarelse. | de sa-
ger hjzlper foreningen dog i en evt. efterfalgende klage-



sag og hjeelper ogsa med at forhandle en midlertidig afgg-
relse pa plads med kommunen, hvis borgeren matte vaere
sa uheldig at sta uden hjelp efter sin 18-ars fadselsdag.

Foreningen Dike laerer af hver eneste sag, og hvis man
far hjelp herfra, skal man vaere opmaerksom pd, at man
samtidig hjeelper vores arbejde med at fa indhentet rele-
vant viden om omradet, der pa sigt vil kunne hjelpe an-
dre handicappede borgere. Med vores projekt vil vi nemlig
samle oplysningerne sammen i en samlet rapport, hvori vi
0gsa vil lave helt konkrete forslag til hvordan overgangen

fra barn til voksen kan gares mere smidig hos kommunen
og dermed mindre byrdefuld for den enkelte borger. Hvis
vi far samlet pengene sammen til det, vil det endvidere
udmente sig i at vi laver undervisning om emnet.

Da der nu ogsa er sat fokus pa problemstillingerne ved
overgangen fra barn til voksen fra regeringens side, er
foreningens arbejde med omradet blevet endnu mere re-
levant, og vi glaeder os til forhabentligt at kunne bidrage
med vores viden til den videre lovgivningsproces.

+ Medlemskab af Foreningen Dike koster 175 kr. arligt

« Foreningen Dike er sat i verden for at gare handicappede menneskers liv bedre via retshjzelp.
@nsket er ganske enkelt at hjeelpe handicappede med at fa en fair sagsbehandling, sa de far den
hj=lp, de har brug for. Foreningen mener, at nar handicappede far den hjzelp, der foreskrives i
serviceloven, sa kan alle leve mere aktive og gleedesfyldte liv.

« Foreningen Dike arbejder for at fremme retssikkerheden for mennesker med handicap.

« Foreningen Dike er stiftet i 2017 for at bidrage til, at mennesker med handicap far konkret hjlp til
losning af juridiske problemer, fx kan man via foreningen fa hjelp til at klage over eller anke sin

hjemkommunes afggrelser.

+ Foreningen vil gennem juridisk bistand bidrage til, at mennesker med handicap far mulighed for at

leve aktive liv.

+ Foreningen Dike arbejder gennem projekter samt via donationer og sponsorstgtte for at fremme

handicappede borgeres retssikkerhed.

+ Kontakt til Foreningen Dike opnas gennem mail kontakt@foreningendike.dk

+ Las mere om foreningen pa www.foreningendike.dk
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Kursusdag i Rett syndrom
0g lignende tilstande

| samarbejde med Center for Rett Syndrom pa Rigshospitalet inviterer
Landsforeningen Rett Syndrom til konference pa

0din havnepark i Odense den 3. marts 2020
Kursusdagen vil omhandle hverdagsproblematikker i relation til Rett Syndrom og lignende tilstande

sasom epilepsi, sgvn, fysioterapi og kommunikation. Der vil vaere spaeendende oplaeg fra Center for Rett syndrom
samt fra farende forskere fra bade Danmark og udlandet, herunder blandt andre:

k\ubon\ine.dk

es Via: www.rett. {300 kr.

er 875 k. medlemme

gilletter kb
Fagperson

Dr. Gillian s. Townend

Forsker ved Rett Expertise Centrum, Maastricht University Medical Centre i
Holland. Gillian er talepaedagog og er en af hovedkraefterne bag de inter-
nationale kliniske retningslinjer om kommunikation, som udgives i dette
efterar. Pa konferencen vil Gillian praesentere de endelige kliniske guideli-
nes inden for kommunikation og inddrage eksempler fra praksis. Gillian vil
0gsa praesentere nye metoder til at vurdere ekspressivt sprog og kognition.

Hanneke Borst

Ph.d-studerende ved Rett Expertise Centrum, Maastricht University Me-
dical Centre i Holland. Hanneke er fysioterapeut og er netop gdet i gang
med sine Ph.D-studier omkring gangfunktion. Hanneke vil praesentere
sine kommende studier samt tale om de netvaerksgrupper, som findes
for fagpersoner i Holland.

Dr. Poul Jennum

Farende sgvnforsker og klinisk professor i neurofysiologi pd Kebenhavns
Universitet, og overleege ved Dansk Center for Sevnmedicin. Pouls forsk-
ningsfokus er pa de mekanismer, der styrer sgvn og vagen tilstand, hvil-
ket er afgerende for at forsta de sygdomsmekanismer, der er involveret
i udvikling af sygdomme som natlige anfald, sevnapnge og sgvnbesveer.




TID

HVAD

HVEM

KI. 9.00-9.30 Registrering og morgenmad

KI. 9.30-10.00 | Hvad er Rett syndrom? - Arsag, symptomer og falgetilstande Overleege Anne-Marie Bisgaard

KI. 10.00-11.00 | Epilepsi - Hvad er epilepsi, hvilke typer epilepsi findes, hvordan Udviklingssygeplejerske
handteres/behandles epilepsi ved Filadelfia epilepsihospital? Klaus Ehrenreich

KI. 11.00-1115 | Pause

KI. 11.15-12.15 Communication guidelines in Rett syndrome - Praesentation af Talepaedagog Gillian Townend
de nye internationale retningslinjer for kommunikation og ek-
sempler fra praksis (OBS. Oplaegget er pa engelsk)

Kl. 12.15-13.15 Frokost

KI. 13.15-14.15 Segvnforstyrrelser - Definition af savn og sgvnens faser, hvordan Professor Poul Jennum
ser normal sgvn ud for bern og voksne, hvordan ser en forstyr-
ret/abnorm sgvn ud, hvordan kan vi handtere sgvnforstyrrelser?

KI. 14.15-14.45 | Pause med kaffe/te og kage

PARALLELLE WORKSHOPS

TID KOGNITION 0G KOMMUNIKATION FYSIOTERAPI ERGOTERAPI

KI. 14.45-15.30 | Alternative assessment for measu- Deltagelse i fysisk akti- Oralmotorik: Ergotera-
ring receptive language and cognition vitet og fritidsaktiviteter: peut Sandie Fledelius
in Rett syndrome: Talepaedagog Gil- Fysioterapeut Michelle Falkenberg deler sin om-
lian Townend praesenterer den nyeste Stahlhut vil diskutere, fattende viden om oral-
viden ift. at undersgge sprogforstaelse hvordan vi kan sikre fy- motorisk trening til per-
og kognition hos personer med Rett sisk 0g socialt engage- soner med Rett syndrom
syndrom ment i daglige aktiviteter
(0BS. Oplaegget er pa engelsk)

KI. 15.30-15.45 | Pause Pause Pause

KI. 15.45-16.30 | @jenstyringscomputer - muligheder Upcoming research on Oralmotorik: Oplaegget
og udfordringer: Thomas Eriksen fra gait in Rett syndrome: fortseettes med eksem-
ASK og pad psyk radgiver Jane Lun- PhD-studerende Hanne- pler fra praksis
ding Larsen vil fremlzegge hvilke mu- ke Borst praesenterer sin
ligheder og problemstillinger man kan forskning (OBS. Oplaegget
mgde, nar personen med Rett syndrom er pa engelsk)
far en gjenstyringscomputer eller har
haft en i et stykke tid

KI. 16.30-16.45 | Afrunding af dagen
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Familie /
Kursusweekend

Odder Parkhotel
4. - 6. september 2020

Vi glaeder os til at se Jer

Vi glaeder os, til at se Jer til arets familie kursusweekend pa 0dder Parkhotel d. 4 - 6 september 2020
Der vil vaere foredrag v. ekstern foredragsholder, saskendeaktivitet m. Adalsskolen S@skendekursus og
Rett Centret vil igen sta fa deres program lgrdag formiddag.

Vi afholder Rett Lab og Vandhalla er dbent for dem der har lyst til det.

Sendag slutter vi af med messe, hvor flere konsulenter kommer og fremviser deres produkter.
Vi haber I er mange familier - nye som gamle, der vil deltage i en skan weekend.



Program

FREDAG

Fra kl. 16.00
17.30-18.00

18.00-20.00
19.45-20.00

20.00-21.00
21.00-?

LAORDAG

Tjek-In

Mgd nogle bestyrelsesmedlemmer (saerligt for nye medlemmer)

Middagsbuffet (ingen fast madetid)
Velkomst v/bestyrelsen
Foredrag v. ekstern foredragsholder

Erfaringsudveksling

07.30-10.00
09.00-12.00
09.00-11.00
11.00-12.00

12.00-13.00
13.15-14.30

14.30-15.30
14.30-16.30
17.30-18.00
18.00-20.00
19.30-21.30
21.30-?

SONDAG

Morgenmadsbuffet

Soskendeaktivitet m. Adalsskolen Sgskendekursus

Program af Center for Rett Syndrom

Motorik workshop v. Anne-Katrine Hgjfeldt og Michelle Stahlhut, Havesal

Alle bern og voksne med Rett syndrom har mulighed for at komme og

bruge deres krop og blive udfordret, mens de ligger, sidder, star eller gar.

Frokostbuffet

Rett lob - medested pa plaenen foran havesalen
Lebenumre kan hentes i receptionen fra kl. 10
Netvaerksgruppe for bedsteforaeldre

Vandhalla er abent for dem der har lyst
Fotografering af alle familier pa den rgde lgber
Feelles middag

Musik og underholdning

Erfaringsudveksling

07.30-10.00
09.00-12.00
11.00-13.00

Morgenmadsbuffet
Rehabmesse

Tjek-ud og udlevering af sandwich til hjemturen
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TEMAINDLEDNING

| DETTE TEMA VIL VI SATTE FOKUS PA FORSKELLIGE INDLAGGELSER PA HOSPITALET, DA DETTE DESVARRE OFTE KAN VARE
EN DEL AF, AT HAVE ET BARN MED RETT SYNDROM - ENTEN TIL PLANLAGTE BES@G ELLER TIL AKUTTE INDLAGGELSER. DEN
ENE ARTIKEL FORTALLER OM TOBIAS’ INDLAGGELSE | FORHOLD TIL OPERATION AF FGDDER 0G BEN, HVOR HAN FAKTISK
MATTE HOLDE FGDSELSDAG PA HOSPITALET. DEN ANDEN ARTIKEL TAGER JER MED PA ET 112 OPKALD 0G VIDERE IND PA
HOSPITALET. FALLES FOR HISTORIERNE ER HELDIGVIS, AT BADE BORN 0G FORALDRE HAR NOGLE POSITIVE OPLEVELSER,
SELVOM GRUNDEN TIL INDLAGGELSERNE ER SVARE OG HARDE AT KOMME IGENNEM.

INDLAGGELSE

AF JUNE RYBERG

Indlaeggelse er ikke rart, men det er skont at se, at der er
nogen der forsgger, at gare det til en s& god oplevelse som

- muligt!

Tobias har veeret indlagt pa hospitalet en del gange. lkke alle

. oplevelser har veeret lige rare, men vi har hver gang, madt
W personale der har forsegt at gere oplevelsen sa behagelig

som muligt, pa trods af behovet for indleggelse.

| efteraret 2019 fik Tobias en fod korrigerende operation i
begge fadder.

(FulfordGrice operation) Selve operationen gik sa fint, men
der opstod lidt komplikationer da Tobias skulle vagne. Han
blev derfor kert pa barneintensiv, hvor de kunne holde godt
gje med ham. Tobias er rigtig lzenge om at vagne og faktisk
gar han glip af sin 11 ars fadselsdag. Vi er selvfglgelig alle
meget bekymrede, men lzegerne er gode til at forteelle os
hvad der foregar og fordi der sidder en sygeplejerske ved
Tobias' side konstant, kan vi ga ned og fa en kop kaffe og
traekke vejret lidt.

Vi skiftes til at blive hos Tobias, for hverdagen fortsaetter jo
sidelgbende. Sgster skal i skole og til sport, vasketgjet skal
vaskes og hunden skal luftes. Eller sa godt som, for vi vil al-
lerhelst vaere samlet alle sammen hos Tobias og derfor blev
skole og arbejdsdagene lidt korte og aftensmaden blev ind-
taget pa hospitalet.

To dage efter sin fgdselsdag, bliver Tobias flyttet til barneaf-
delingen og de havde pyntet sa fint med flag og balloner pa
stuen. P3 selve dagen var der brunsviger med Tobias' navn
og der var ogsa en lille gave fra afdelingen. Det varmer helt
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ned i maven, nar der bliver taeenkt pa ens barn pa den made
0g jeg haber jeg fik gjort dem helt klart, hvor meget det be-
tyder for os forzeldre. De sgde hospitalsklovne kikkede ogsa
ofte ind og sang og spillede en lille melodi.

Tobias fik efter operationen, lagt gips pa begge ben til op
under knaeene. De var ret tunge og vi skulle lige finde ud
af, at flytte rundt med dem, uden at det gjorde for ondt. Al-
lerede inden Tobias var klar til at tage hjem, var der set pa
korestolen og bestilt nadvendig stotte til de tunge ben. Det
var sa heldigt, at konsulenten fra firmaet var et kendt ansigt,
da hun ogsa kommer og indstiller pa hjeelpemidlerne vi har
hjemme. Det er altid rart med et kendt ansigt og det gar ofte
tingene lidt lettere.

Der matte ikke stgttes pa benene i 6 uger, sa der var god
tid til at f3 sendt genoptraeningsplan til kommunes fysiote-
rapeut, men hun kom sa straks gipsen var fjernet og Tobias
havde faet den skistovlelignende walker pa.

En lille maned efter Tobias fik fjernet gipsen fra de meget
tynde ben, var han sa uheldig at fa et brud pa larbenet og vi
matte afsted igen. Denne gang blev vi ogsd madt af meget
behageligt personale. Pa grund af den tidligere episode, da
Tobias skulle vagne fra operation, var det allerede planlagt, at
han skulle kares direkte pa barneintensiv, sa de kunne holde
ekstra gje med ham. Larbenet blev sat sammen med skinne
og skruer og operationen gik fint.

Da fadderne naesten lige var pakket ud af gipsen og vi var
godt i gang med at genoptrene dem, valgte lzegen at leegge
en Don- Joy skinne pa benet, i stedet for gips. Den kunne 13-
ses og lgsnes efter behov og lzegens anvisning. Der gik et

L Pte.r

par dage inden Tobias kom hjem og i den tid blev han igen
underholdt af de sgde hospitalsklovne og Peter Pedal i tv'et.
Sygeplejerskerne holdt godt gje med om Tobias var ordent-
lig smertedaekket og var meget behjzlpelige med hygiejne
og paklaedning.

Tobias skulle mobiliseres ret tidligt i forlgbet, sa der blev igen
sendt bud efter terapeut fra kommunen. Da hun kendte To-
bias og det tidligere forlgb, kunne hun hurtigt hjeelpe os med
at f3 Tobias op at sta i stastativ og samtidig hjaelpe os med,
at passe pa de ny opererede fgdder.

Det hele gik sa fint og smertefrit - hvilket var dejligt, da vi
rent ud sagt fik et chok over hvor let Tobias kunne braekke
sa stor og tyk en knogle.

Tobias har veeret indlagt en del gange af forskellige drsager
og hver gang er vi blevet mgdt at sadt og venligt personale.
Ofte har vi haft meget vente tid og mange ting er lidt be-
sveerlige nar Tobias kommer i sin karestol med alt sit udstyr,
men der er altid fundet en ok lgsning.
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ET 112 OPKALD

AF SUSANNE BYRIALSEN LILTORP

Nar der ringes 112, sker det hele meget hurtigt, selvom alt
kan fales som om, det gar i slowmotion. Det har vi desvaerre
prgvet mange gange - ogsa flere gange pa én dag. Forlg-
bene kan vaere forskellige, alt efter hvorfor man ringer 112
og hvor man fysisk befinder sig, men jeg vil prave, at give
et indblik i det, der som oftest sker, nar vi ringer 112, grun-
det Milles epilepsi.

Vi skal ringe 112, nar vi har givet Mille alt det anfaldsbryden-
de medicin, som vi selv ma give. Dette skal vi gare, selv om
Mille maske er kommet ud af anfaldet igen. Grunden hertil
er, at Mille kan fa besvaer med at traekke vejret selv pa grund
af medicinen og vi kan ogsa std i en situation, hvor anfaldet
vender tilbage og sa har vi ikke mere medicin at give.

Nar vi ringer 112, har Mille som oftest vaeret i det epilepsiske
anfald i 15 minutter og vores erfaring er desvarre sadan, at
vi ret hurtigt kan se pa anfaldet, om det er et, som vi kan
fa hjulpet hende ud af selv. Vi fortzller at vi har brug for en
ambulance, fordi Mille har et epileptisk anfald og vi har givet
alt det medicin, som vi ma. Vi bliver spurgt om anfaldet er
ovre, hvordan hun traekker vejret og lignende. De tjekker op
p3, hvordan hun fysisk er placeret og herefter afstemmer de
vores adresseoplysninger og sender ambulancen afsted. Alt
efter hvordan Mille har det, bliver der taget en beslutning
om det er en karsel 1 (akut ambulance med udrykning) el-
ler en karsel 2 (akut ambulance uden udrykning. Sidst vi var
indlagt pa Roskilde sygehus, skulle der laves en overflytning
til Rigshospitalet og her skulle vi vente pa en PIT bil, hvor
der var mulighed for, at intuberere hende i ambulancen og
fa hende i respirator, pa vej ind til intensivafdelingen - det
blev heldigvis ikke nadvendigt.

Herefter bliver der igen spurgt ind til Mille, hvordan har hun
det, er krampen ovre, kaster hun op, hvordan er hendes far-
ver osv. Der laves derefter aftale om, at vi skal ringe igen,
hvis Milles tilstand forvarres. Vi har ogsa oplevet, at de skal
ringe tilbage til os, hvis de har brug for at tale med en laege
omkring det videre forlgb. Her skal vi naturligvis bare have
telefonen pa os og veere klar til at tage den.

Vi har provet at vente i lidt forskelligt tidsrum - afhaengigt af
hvor langt ambulancen er vaek og om det er en karsel 1 eller
2. Der plejer at ga ca. 20 minutter og i dette tidsrum, er det
lidt forskelligt, hvad der sker. Hvis jeg er alene hjemme med
Mille er jeg ved hende hele tiden og hvis der er andre hjem-
me - Milles far eller hjemmepasser, sa er han/hun ved Mille,

mens jeg far pakket en taske med det der er nodvendigt. Nar
vi kommer akut pa sygehuset med Mille, er det altid med en
overnatning pa barneafdelingen eller intensiv og derfor skal
der pakkes en del. Lige fra tykke sokker og bleer, til tablet,
lader og cannabisolien. Jeg har en intention om at pakke en
"hospitalstaske”, der altid er klar, da vi jo netop er kommet
ind akut rigtig mange gange - ca. 1 gang om madneden. Hvis
jeg er alene med Mille, sa pakker jeg det hele sammen, nar
ambulancen er kommet og de har faet hende derud. Det gar
ret steerkt det hele og jeg glemmer for det meste noget, som
der sd efterfglgende, er en der ma komme ind med.

Nar Mille er spaendt fast og hendes behandling er pabegyndt
(ilt, puls, blodtryk, blodsukker) s& karer vi mod Aalborg Sy-
gehus Nord, hvor bgrneafdelingen er. Vi kgrer ofte ind med
karsel 1, da det er vigtigt, at fa styr pa anfaldet hurtigt og
kunne give yderligere hjaelp - eksempelvis pa intensiv, hvis
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anfaldene kommer tilbage eller vejrtraekning forvaerres. Det
kan ogsa vaere sveert at se, hvornar Milles anfald er helt ovre
og derfor skal vi hurtigt ind. Jeg sidder bagi ambulancen med
Mille og den der behandler hende. Her kan jeq tale med Mille
og ae hende pa kinden, mens jeg svarer pa de spargsmal,
som der bliver stillet. Disse er oftest omkring hendes anfald,
sygehistorik og handicap.

Der bliver ogsa behandlet med yderligere anfaldsbrydende
medicin, hvis dette er nadvendigt og der er kontakt med sy-
gehuset pa vej ind, for at for at forteelle dem om Milles status.
Ved behov, har de ogsa kontakt til lzegebilen.

Inde pa sygehuset kommer vi direkte ind pa en modtager-
stue, hvor behandlerne giver deres informationer til lege
og eller sygeplejersken - der er lidt forskelligt, efter hvordan
Mille har det, om laegen allerede er pa stuen nar vi ankom-
mer. Mille bliver flyttet over i en anden seng og vi siger farvel
til ambulanceredderne.

Herefter bliver Mille tjekket af leege og der bliver lavet en
plan for yderligere behandling- ofte far hun her lagt IV ad-
gang i hendes hand eller fod, som de kan give medicin i, hvis
anfaldene skulle vende tilbage. Mille plejer at sove, da an-
faldet og den store maengde medicin har gjort hende meget
treet. Herefter venter vi p3, at vi kan blive flyttet ind pa en
stue pa barneafdelingen, hvor vi skal blive til yderligere ob-
servation, indtil vi igen kan tage hjem, med mulighed for at
hjeelpe Mille forfra med anfaldsbrydende medicin. Vi er som
oftest indlagt et lille dagns tid.

Vi har altid falt os trygge i ambulancereddernes hander og
nu, da vi har pravet det virkeligt mange gange, har vi flere
gange prgvet, at blive hentet af ambulancereddere, der har
set Mille mange gange. Det virker maerkeligt, men det er der
0gsa noget rart og genkendeligt i.
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ANNE-MARIE BISGAARD

Overlzege, ph.d.

Telefon 29 20 48 66
anne-marie.bisgaard.pedersen@regionh.dk
Leegelige spergsmal angdende Rett Syndrom.

JANE LUNDING LARSEN

Cand.pad. i paedagogisk psykologi

Telefon 29 20 48 06
jane.lunding.larsen@regionh.dk

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

CHRISTINE MELSTED JORGENSEN

Klinisk dicetist

Telefon 29 20 48 02
christine.melsted.joergensen@regionh.dk
Radgivning ved ernzeringsmaessige problemstillinger.

MAIBRITT HELBAK KJAR

Sekreteer (feelles med Center for PKU)
Telefon 29 20 48 46

Telefontid: mandag - onsdag og fredag kl. 9.30-12.30,
Samt torsdag kl. 12.00-15.00

maibritt.helbaek.kjaer@regionh.dk
Andring af booking, praktiske spargsmal om
centret, overnatning m.v.

MICHELLE STAHLHUT

Specialist i paediatrisk fysioterapi, M.Sc.
Telefon 29 20 48 49
michelle.stahlhut@regionh.dk

Spargsmal angdende fysioterapi og forskning.

ANNE-KATRINE H@)FELDT

Fysioterapeut, Cand. Scient. San. Publ.

TIf. 29 20 48 29
anne-katrine.hoejfeldt@regionh.dk
Spargsmal ang. fysioterapi ved Rett syndrom.

BITTEN SCHOENEWOLF-GREULICH

Speciallaege i klinisk genetik
Telefon 29 20 48 50
bitten.schoenewolf-greulich.01@regionh.dk

POSTADRESSE
Center for Rett syndrom
BarneUngeklipikken

Afsnit 4094
Opgdang 4, Kelderen
Jaliane Maries Vej 8
2100 Kgbenhavn @
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Siden sidste up date, er der malet et flot maleri pa en af vaeg-
gene i vores undersggelsesrum. Det gar rummet mere hyg-
geligt, og vi glaeder os til at vise jer det. Der er rigtig mange
fine detaljer i billedet.

KURSUSDAG

Vi er i gang med at planlaegge vores indlzeg til kursusdagen
i marts, som vi ser frem til med glaede. Det er altid inspire-
rende for os at vaere sammen med og tale med andre, der in-
teresserer sig for Rett syndrom pa den ene eller anden made.
Desuden er det en forngjelse at 3 lov til at tale om det, man
braender for, og hvor der er gode budskaber.

Vi synes, det er et spaeendende program, som er blevet lagt pa
kursusdagen, sa spred endelig budskabet om den til fagper-
sonerne i Jeres netvark. Flere af de ting, der vil blive snakket
om, kan ogsa bruges til personer med andre diagnoser men
med lignende problematikker.

UV

)

Dagen far kursusdagen mgdes vi med Gill og Hanneke fra det
hollandske Rett center. De skal se, hvordan vi arbejder, og vi
skal tale om fremtidigt samarbejde.

FREMTIDIGE UDGAENDE AKTIVITET 0G KONFERENCER

Jeg har den store zere at skulle vaere opponent til et ph.d for-
svar i Norge d. 28. februar. Det er en norsk neurolog, der har
madt og undersggt de fleste med Rett syndrom i Norge, her-
under har hun undersggt deres medicinske problemstillinger
og sarligt deres epilepsi. Jeg haber, at vi pa et tidspunkt kan
invitere hende til Danmark, sa | kan here mere om det.

Vi arbejder pa at komme med til den naeste store konference
“9th World Rett Syndrome Congress” i Australien.

Pa vegne af alle i Center for Rett syndrom
Godt forar
Anne-Marie Bisgaard/november 2020

Vigtige datoer og links

3. MARTS 2020
Kursusdag om Rett syndrom, Odense

30. SEPTEMBER - 3. OKTOBER 2020

9th World Rett Syndrome Congress, Australia
30 September to 3 October 2020
http://rettworldcongress.org/
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FORMAND

Louise Svarthol Lund
Stationsvej 9

3330 Gerlgse

E-mail: louise@rett.dk
TIf.: 2147 26 83

(mor til Astrid)

NASTFORMAND

Winnie Nordberg
E-mail: winnie@rett.dk
TIf.: 31389818

(mor til Anika)

KASSERER

Heidi Sejr

Funder Mgllevej 17
8600 Silkeborg
E-mail: heidi@rett.dk
TIf.: 60 60 9111

(mor til Marie)

BESTYRELSESMEDLEMMER

Susanne Liltorp
Vaarstvej 312

9260 Gistrup

E-mail: susanne@rett.dk
TIf.:22 5313 29

(mor til Mille)

Karen Batkjaer
Hybenvaenget 27
2740 Skovlunde
E-mail: karen@rett.dk
TIf.: 3257 99 98

(mor til Erika)

Martin Ryberg
Vanggardsvej 10

5492 Vissenbjerg
E-mail:
martinryberg@rett.dk
TIf.: 20313015

(far til Tobias)

SUPPLEANTER

Pia Vestergard Jacobsen
tusindfryd 22

8700 Horsens

E-mail: pia@rett.dk

TIf.: 22481978

(mor til Alma)

Lasse Winther Thomsen
Gl. Landevej 42

9440 Birkelse

E-mail: lasse@rett.dk
TIf.: 60 88 24 27

(far til Gry)

FORENINGEN GENERELT
Louise Svarthol Lund
tlf. 21 47 26 83
louise@rett.dk

FORENINGENS BLAD
rettnyt@rett.dk

FORENINGENS HJEMMESIDE
Louise Svarthol Lund

tlf. 21 47 26 83
louise@rett.dk

FORENINGENS FACEBOOK-SIDE
Lasse Winther Thomsen
Lasse@rett.dk

KOMMUNIKATION
Socialpaedagog Liff Liesel Hansen
tlf. 43 64 78 17

liff@liesel.dk

SOCIALRADGIVER
Yasmin Sarah Ahmed
Yasmin@rett.dk

SMA PIGER/NATTESKRIGERI
Dea Laustsen

tlf. 48 28 43 23
vejgaard.cattle@gmail.com

OPLYSNING
tilalle ANNONCArer

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.

DRENGE MED RETT SYNDROM
Ole Hansen
tlf. 36 16 19 35

BEDSTEFORALDRE

TIL BARNEBARN MED RETT SYNDROM
Hanne og Peter Nielsen
Frederikssund

mobil 28 94 12 46

EPILEPSI

Liff Liesel Hansen
tlf. 43 6478 17
liff@liesel.dk

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

TANDER

Tandlzege Hanne Ladekarl

tlf. 5132 94 80
hanne.ladekarl@gilleleje-tand.dk

OMBYGNING AF HUS
Klaus Nielsen

tIf. 65 97 64 97
klausnNielsen@gmail.com

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

i Rett Nyt

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
haenderne 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, tilfzelde 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.

FH

2. Alle hovedkriterier og alle eksklusionskrite-
rier skal veere opfyldt.

3. Stettekriterier 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. Vejrtraekningsforstyrrelser i vagen tilstand
Teenderskaeren i vagen tilstand

Forstyrret sevnmeanster
Abnorm muskeltonus

Perifere vasomotoriske forstyrrelser
Skoliose/kyfose
Vaeksthamning

Sma og kolde haender og fadder
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

Hyppigheden er ens i hele verden og antages at
veere 1 ud af ca. 9000 piger. | slutningen af 2017
har vi i Danmark, af nulevende personer, kend-
skab til 116 piger og 2 drenge med Rett syndrom.

Al henvendelse til: Betina Winther - Gregnhgjvej 7 - 9690 Fjerritslev
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