LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM

rettnyt:02

RETT FAMILIE

N S Y

Téam V|Ide

En anderledes rejse |

Y SRR ST T TR e TR L WS ‘ﬂ.‘l{lﬂ

HJemmepasser Sara

AN AR AR S

F JOI’thS




Her er feriehusene,
hvor man foler sig
velkommen med kgrestol

Pragtfulde luksus Birksg bjalkehuse hvor der er kelet for
detaljerne, for at give optimale forhold for handicappede.
Opfylder alle tilgeengelighedskrav for bevegelseshandicappede.

Samsg, Falster _ A\
og Sjllands Odde AN
2 huse pa Samsg - Selvig og Nordby : . [ L | W

7 huse i Marielyst pa Falster.
3 huse i Vig ved Sjzllands Odde.

Her er tale om rigtig nybyggerstil,
indrettet med tidens krav til luksus,
og det meget rustikke materiale
skaber en helt speciel atmosfere
bade ude og inde.

* Ferichusene er 108-124 m2 +
6-20 m2 overdaekket terrasse

* Plads til 6 (8) - 10 (12) personer,
heraf 2-6 kgrestolsbrugere.

* Husene i Vig er 170 m2 med 10 (12)
sovepladser 1 ildn

»Vi har bespgt stedet og kan stecerkt anbefale dette, som ma betragtes
som et ferieparadis for korestolsbrugere.«

John og Bjarne, Handi-Travel-Info

* Priser fra kr. 4.100/uge Laes mere og se flere fotos pa
www.cimbria-ferie.dk

Hyvis du vil bygge dit eget handicapegnede hus kontakt: Eller rekvirer brochure pa

Birkse Huse ApS TIf. 86 84 58 18 Tif. 2673 6922

Cimbria Ferie - Linavej 59 - Lina - 8600 Silkeborg - TIf. 86 84 58 18 - Mobil 26 73 69 22
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UNEN

Landsforeningen Rett Syndrom

ANNONCESALG

FL Reklame

Agerbakken 21, 8362 Harning

TIf. 87 93 37 86

E-mail: info@handicapinfo.dk

hvortil alle spargsmal vedr. annoncer bedes rettet.

Lees lidt om, hvad din statte gar til, pa side 46 i bladet.
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at beskaere, redigere eller udelade tilsendte leserbreve
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Naja og hendes sgster pa en dejlig gatur.

29. argang
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Vi har pa redaktionen faet nogle rigtig skanne histo-
rier til dette nummer af Rett Nyt med tema om Rett
familien og den udvidelse de familizere relationer
kan fa nar man har Rett syndrom. Jane fra Center for
Rett syndrom har i den forbindelse ogsa skrevet en
rigtig speendende artikel om resultaterne fra hendes
unders@ggelse om bekymringer hos Rett foraeldre.

| dette nummer af Rett Nyt findes 0ogsa en masse
god lzesning fra foreeldreweekenden, den nordiske
konference i Stockholm, rehab-messen i Bella Center
0g meget andet.

Arets “sommerpostkort konkurrence” er ogsa skudt
i gang, og vi haber at modtage rigtig mange skonne
ferie hilsner fra Rett pigerne og drengene. Se hvor-
dan | skal gere inde i bladet.

Naeste Rett Nyt nr. 3 har fokus pa foreningens 30 ars
jubileum, og vi opfordrer alle til at kigge gemmerne
igennem for gode historier, billeder fra tidligere ar-
rangementer og gamle artikler, som vi kan gengive
i bladet.

Rigtig god laeselyst

Redaktionen




AF SUSANNE LILTORP

Tak for en rigtig dejlig foraeldreweekend pa Bautahgj i Jeegerspris. Vi har faet rigtig
gode tilbagemeldinger fra Jer foreldre, bade pa weekendens indhold, men ogsa
pa stedet, som jo 0gsa viste sig fra sin smukkeste side, i det skgnne vejr vi havde.

Vi har haft det farste bestyrelsesmgde i den “nye” bestyrelse og det har veeret
godt at komme i gang. Jeg er som nyt medlem, spandt pa det arbejde, som vi
fremadrettet skal i gang med og ogsa glad for, at kunne veere med til, at videre-
bringe det store stykke arbejde, som de tidligere bestyrelser har lagt grundste-
nene for. Jeg vil gerne benytte denne lejlighed, til at bede Jer om, at indsende
de gode historier, som Jeg ved, at | alle ligger inde med! Det er disse historier og
indblik i Jeres hverdag, der giver liv til Rett Nyt!

Vi har veeret ved, at fordele opgaverne i bestyrelsen imellem os og skal alle til, at finde vores arbejdsgang. Der er nok at
tage fat pa, men det er et speendende og vigtigt stykke arbejde, som jeg er sikker p4, at vi sammen kan lgfte.

Lige nu arbejder vi p3, at lave en skgn og festlig familieweekend i Odder til september, hvor vi skal fejre Rett Foreningens
30 ars jubilaeum. Vi gleeder os til, at lgfte slgret for hvad der skal ske og vi kan godt love, at den far lidt ekstra gas i ar.

Vi ser frem til jubilzeumskonferencen i juni, som bliver en dag fyldt med spaendende foredrag.

Vi glaeder os til at hgre fra Jer.

Ay

R

Sommerkonkurrence \

N\
Nu er sommeren pa vej - og de fleste Rett pi- \\ | \/
ger og drenge skal pa en eller anden form for ; /\ = Vg
sommerferie. — —
T
Igen i ar afholder Rett Nyt en sommer konkur- e —— ?/
rence om drets sommer hilsen.
Send redaktionen et “postkort” med foto af dig
selv og lidt om hvad du har lavet i din ferie,
sa deltager du i konkurrencen om en hyggelig
sommerpraemie. Postkortet sendes til
Vinderen udtraekkes pa familie weekenden rettnyt@rett.dk ‘&
den 1.9.2018 (er man ikke tilstede, vil prae- ’
mien blive sendt hjem til en), og desuden far K &
vinderen sit fine postkort med i naeste num-
mer af Rett Nyt.
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I r gik turen til Nordsjeelland, neermere betegnet Bauta-
hgj hotel og kursuscenter i Jeegerspris. Der var, som sidste
ar, mulighed for at tage 2 overnatninger og det var der
mange der gjorde. Der var hermed god tid, til erfarings-
udveksling og hyggeligt samvaer.

Fredag aften bgd pa oplaeg fra psykoterapeut og stres-
skonsulent Peter Kofoed, hvilket var meget interessant.
Lgrdag var der erfaringsudveksling i mindre grupper,
samt et speendende oplaeg fra Louise, der havde veeret
pa Europaeisk Rett konference i Berlin.

Til slut var der generalforsamling, med valg til bestyrel-
sen, og vi kunne efterfglgende byde velkommen i be-
styrelsen til Heidi, Karen og Susanne, ligesom vi matte
sige farvel og tak for rigtig godt arbejde til Carsten, Kir-
sten og Rebecca.

Vi sluttede det hele af, med en dejlig middag lerdag af-
ten, hvor vi forinden havde ¢l og vinsmagning, samt en
spaendende historisk fortaelling om hotellet, af hotellets
direktar.

Der var rigtig dejlig stemning og smukt vejr hele week-
enden, sa der blev 0gsa tid til nogle dejlige gature i det
smukke omrade, og masser af rum og ro til samtale og
fordybelse om erfaringsudveksling foraeldrene imellem.
En rigtig sken weekend!

Foreeldreweekend
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MU MED DEN OPRIHDELIGE SMAC

Kids Zoo® Omega-3 nu med dobbelt
styrke og oprindelig smag!

Kids Zoo™ Omega-3 er en nem made at sikre,
at dine bgrn far de sunde omega-3 fedtsyrer.

e Tilfarer kroppen de vigtige flerumaettede
fedtsyrer
e Med micro-inkapslet MEG-3® fiskeolie

Fas hos Matas, i helsekostbutikker samt pa
farende apoteker og webshops.

L ]
af dansk farmaceutisk industri a-s
l www.dkpharma.dk

@kidszoovitaminer
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MODER, KURSER
KONFERENCER OG SERVICE
| SARKLASSE

Montra @ Meeting

et el D towdl civscd S iinl

Montra Meeting er navnet pa vores
mede- og konferencekoncept, hvor

dit arrangement. For, under og efter.

Som eksempelvis gratis afhentning af kursusdelegationen pa fx stationen i
Skanderborg. Vores servicemindede personale til stede med suppert under hele
jeres arrangement - s | kan fa maksimalt udbytte af det faglige.

ODDER PARKHOTEL

Torvald Kehlsvej 25 - 8300 Odder - info@ophotel.dk - RING 8654 4744

DISTRIBUTION
NATIONAL DISTRIBUTION - 97 14 12 00

= Dag til dag leveringer i hele danmark

* Egne chaufforledsagede biler med hyd. loftebagsmesk

= Nyt moderne distributionscenter — kontor - edb

* Landsdakkende rutenet, 70-80 % leveres med egne biler
= Konkurrencedygtige priser - terminsleveringer

SAND

SPEDITION
LOGISTIK LOSNINGER - 97 14 51 00

* 31.000 Kvm logistikcenter, kontorhotel

= Pick pack, pluk, heengende konfektion, forsendelse
= Kvalitetssetup, konkurrencedygtige priser

= Kortlangtidsopbevaring, ad hoch opgaver

WWW.SANDSPEDITION.DK
IMPORT « EKSPORT + LUFT/S® + MESSESPEDITION + NATIONAL DISTRIBUTION + LOGISTIKLOSNINGER!
RING FOR ET UFORPLIGTENDE TILBUD!




Psykoterapeut og stresskonsulent
Peter Kofoed's foredrag pa forzeldreweekenden

SAMMENDRAG AF SUSANNE LILTORP

At veare foraeldre til et handicappet barn, kan vaere meget
stressende, det kraever meget af én rent praktisk, men det
kan i allerhgjeste grad veere folelsesmaessigt belastende. Der
kan veere en stor sorg og angst, som fylder meget i hverda-
gen. For nogle, aftager dette med tiden, mens det for andre,
kan kapsles inde og man laerer, at fungere udenom det chok
det er, at fa et handicappet barn og det nye liv der falger.

Stress er bade falelsesmaessigt og biologisk. Nar man er stres-
set, er det kun specielle dele af hjernen der bruges, der er
kredslgb som der naesten kobles fra.

Peter Kofoed, viste os gvelser, som handler om, at bryde
stress tilstande og komme tilbage i nuet igen. Dette kan give
mulighed for, at lgse vores opgaver i hverdagen, med mere
overskud og kreativitet. Formalet er, at fa nervesystemet til
at give slip, nar det er overaktivt. Her skal det parasympatiske
nervesystem aktiveres og dette stopper, en for hgj produk-
tion af stresshormonet kortisol. Disse gvelser skal bruges, nar
man er begyndt at blive stresset.

“NAR KROP 0G HJERNE SLAPPER AF, HAR VI MULIGHED
FOR AT SE SITUATIONEN PA EN NY MADE”

Intet symptom, kan med sikkerhed afgare hvor stresset man
er, men det kan forandringer. Disse kan over tid, vaere med til
at afgare, hvor stresset man er! Her ses pa de 4 S’er - Spise-
vaner, Sociale vaner, Sovevaner og Sexvaner - hvis disse &n-
dres over tid, kan der veere tale om lzengerevarende stress.

Hvis stressen tager til, kan man tage en pause, ga en lille tur
og fa gang i kredslgbet. Teenke pa noget andet - Stresstil-
standen brydes, ved at bruge en anden del af hjernen. Dette
gares f.eks. ved at bruge kroppen.

Ryst kroppen - ryst stressreaktionen ud af kroppen. Ryst det
sted hvor stressen maerkes, samt arme og ben. Gentag denne
gvelse, hvis det er ngdvendigt og traek vejret dybt bagefter.
Dyb indanding, mens armene lgftes ud fra kroppen og pa
udandingen traekkes armene ind mod kroppen igen - som
en blesebaelg.

Tal med nogen, om det der fylder - fa luft! Sparring kan nogle
gange give overblikket tilbage.

ANDEDRATSOVELSER:

Sid ned og trek vejret ind gennem nasen og ud gennem
munden. Fglg andedraettet hele vejen ned i lungerne. Er man
stresset eller ukoncentreret, vil det afslare sig ved, at man
glemmer at 3bne munden ved udanding.

Treek vejret ind gennem naesen, fyld lungerne og lad ande-
dreettet fa maven til at bule ud. Nar der ikke kan komme
mere luft ind, sa hold vejret i 4 sekunder og begynd derefter,
at puste ud gennem munden. Fortsaet med at puste ud, mens
mavemusklerne traekkes ind mod rygsgjlen, indtil alt luft er
ude. Trek derefter vejret ind gennem nasen igen og gentag
gvelsen 4-5 gange - dette afspander den stressede mave.

SKYEN:

Sid behageligt og lad kroppen blive tung - lad skuldrene falde
ned. Fokuser f.eks. pa fadderne (er de varme, kolde osv. )
Dette gares, for at tvinge hjernen til at holde fokus pa noget
andet, end det der stresser den. Ryger opmaerksomheden, sa
fokuserigen i ca. ¥> minut. Tag nogle dybe indandinger, hvor
skuldrene lgftes op til grene og pa udandingen sankes de
langsomt igen. Hver opmaerksom pa luftstrammen, der siver
ud. Bliv herefter opmaerksom pa tankerne - kig pa dem ude-
fra og se dem myldre rundt. Forestil dig en flot hvid sky drive
hen over himmelen og sat derefter tankerne op pa skyen
- en af gangen. Tag dybe indandinger og se dem drive vak.

MOTION:

“Motion er godt mod stress! Der hvor det kan veere for meget,
er med mennesker der er syge af stress. Her vil alt anstren-
gelse satte gang i en ekstra produktion af stresshormon. 53
derfor - er du meget stressramt, sa dyrk mild motion.”
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Netvaerksgrupper

P3 foreeldreweekend havde vi en raekke netvaerksgrupper. Der var god tilslutning, og snakken gik lystigt.

Her kan | se de notater, bestyrelsen har samlet i hver af grupperne, bemaerk at det er taget direkte fra
den snak, der var, det er ikke efterbehandlet pd nogen made, heller ikke for at faktatjekke. Tanken med
nedenstaende er at give et indspark og noget inspiration.

Om saskende

AF KIRSTEN KAASEN

Vi startede med en bordet rundt hvor alle fortalte lidt om sig
selv og vi kom frem til de to emner der fyldte mest.
Skyggebern (De oversete sgskende)
Aktiviteter (Hvad kan vi lave som familie)

SKYGGEBO@RN

Der blev delt mange historier og situationer. Nogle af de

ting, der blev talt om, som kan vare mindre gode og skabe

belastninger for sgskende til en med Rett var

- Sgskende kan let blive “store” for de burde, herunder
hvordan det at blive en “lille-voksen” kan ggre, at man
ender et andet sted folelsesmaessigt end der hvor man
skal have lov til at vaere som barn.
Weekenderne er ofte noget af det der er rigtigt hardt ogsa
for sgskende, hvis der ikke er noget planlagt.
Hvis man er hos den med Rett far man darlig samvittig-
hed over ikke at veere med de andre bgrn og omvendt.
Nar der er en person med Rett, et mellem (eller stort)
barn og en baby, er det tit sveert at finde tid til mellem--
barnet, da der er en voksen pd Rett personen og en pa
baby.

Her er en liste over nogle af de ting familierne hver iseer
gJorde for at sikre opmaerksomhed til sgskende.
Rett pigen sidder med sin IPad ved bordet. Det gar det
nemmere at fa hende til at spise og de andre barn kan fa
opmarksomhed.
Aflastning i hjemmet giver ro til de andre barn
Seet ord pa hvornar der er “ikke-Rett-tid” eller “familie-
tid”. “Jeq kan ikke spille det spil med dig lige nu, men
om 2 timer gar vi det” eller “I morgen har vi “familie-tid”,
der laver vi noget sammen alle sammen i 2 timer”.
0g husk at std ved det 0gsa selvom det kan vaere svaert.
Bed starre sgskende om at hjzelpe lidt til, for at skabe tid
til at veere sammen. “Jeg vil gerne spille med dig, men
jeg skal have vasket det her vaek, hvis du hjaelper bliver
jeg hurtigere faerdig og sa far vi mere tid”.

Lad opvasken std, lad tgjet ligge, familien er vigtigere
end et pinligt rent hjem.

0g selvom det er svaert er det en god ting at gve.
Nogle gange kan man sende sgskende pa weekend hos
bedsteforaeldre nar der er aflastning, sa alle kan lade
helt op.

AKTIVITETER

Der var snak om flere forskellige aktiviteter for hele familien,
men ogsa om, at det nogle gange er okay, at det kun er for
de “raske” eller at personen med Rett kun kan deltage delvist.

F.eks. kan heldagsture veere rigtigt harde for nogle Rett piger.
0g selvom man kan skabe afskaermning blandt andet med
paraply og harevaern er det ikke altid nok. Ligesom flere fglte
sig lidt socialt amputeret, idet de kun sa venner og familie i
aflastningsweekender.

Nogle gange, f.eks. til sociale arrangementer, kan man bede
dem der afholder det om et vaerelse, sa man kan laegge sig
med Rett pigen/drengen og give hende/ham ro. Ofte er 15
min. nok. Andre gange kan man bede en hjalper komme og
hente Rett pigen/drengen tidligere, s& far hun/han love til
at deltage lidt, men der bliver ogsa plads til resten af fami-
lien. Og slutteligt er der jo altid muligheden for bare at tage
hjem hele familien, hvis sgskende er store nok, kan de evt.
blive lzengere o0gsa blive hentet eller kart hjem af en onkel
eller lignende.

I samme forbindelse var der ogsa lidt snak om, at man godt
kan veere i et dilemma saerligt i forhold til sammenkomster
med familien, hvor flere har oplevet, at hvis Rett-pigen/
drengen er med, far man ikke selv ret meget ud af det, da
hun kraever meget opmaerksomhed og samtidig let bliver
udtreettet. Omvendt hgrer vores barn ogsa til, som en del af
familien, og nar Rett-pigerne/drengene ikke er med bliver
der gerne spurgt efter dem.



Derudover blev det foreslaet at benytte div. Sommerlande,
tivoli, Zoo osv. Det kan veere lidt dyrt, men et arskort i gave
gor det noget billigere. Her blev ogsa et drskort til Pandaclub
forslaet. Et kort der for et par hundrede kroner giver adgang
til flere dyreparker/zoos/akvariums.

| forhold til ferie blev bade den Norske Rett forenings som-
merlejre og LandDal feriecenter nzevnt som gode muligheder.
| forhold til LandDal skal man blot huske at fortzelle, at man
har en handicappet med og godt vil bo taet pa selve centeret.

Generelt en rigtig god snak, hvor mange ting blev vendt.

Om bosteder

4 udeboende piger repraesenteret:

- Nicoline 23 ar, boet ude i 1% ar i kommunalt tilbud,
Kerteminde kommune

- Karoline 24 ar, boet ude 5-6 ar, privat tilbud,
Trehuse i Hgje Tastrup

- Annika 20 ar, boet ude 1% ar, privat tilbud,
Lykke Marie, Slangerup

- Ann Sushilla 33 ar, boet ude 4 ar, privat tilbud,
Lykke Marie, Slangerup

Selvom de tilstedevaerende overvejende er i private tilbud,
er langt de fleste tilbud kommunale.

Der er enkelte som er regions drevne.

Oplevelsen er at det var bedre dengang det var amterne der
drev bostederne.

Det er sveert at falge med i pigernes dagligdag, nar man ikke
har den direkte kontakt.

Nogen bruger en "Diary App" men der er mange regler og
tolkninger omkring regler i forhold til sikrede/ikke sikrede
kommunikations platforme.

Det er rigtig godt at der udarbejdes en handle-/aktivitetsplan
for pigerne, med lgbende dokumentation.

Pigerne er typisk i STU eller lign. tilbud i dagtimerne.

Feelles for de offentlig og private tilbud er:

- Der ofte opleves manglende faglighed fra ledelsen.

- Kvaliteten af de enkelte tilbud afhaenger rigtig meget
af den enkelte personalegruppe tilknyttet pigen.

- Det errigtig vigtigt med pargrende grupper pa de enkelte
bosteder.

Specielt pa de private fondsdrevne tilbud savnes der med-
indflydelse i bestyrelserne, da de ofte er helt uden pargrende
medlemmer.

Om at veere advokat
og formidler for sit Rett barn

Der var der en del snak og gode rad om, at det er rigtig vig-
tigt, at fa styr pa arv og veergemal.

Det er en fordel at man i god tid forbereder hvad der skal ske
i eftertiden, i tilfeelde af at en eller begge foraeldre gar bort
for det voksne barn.

Tenk scenariet rigtig langt frem, ogsa nar det kommer til
hvem der evt. skal arve Rett pigen.

Der er for nylig kommet en ny pensionslovgivning, med ned-

sat grundbelab, der skal derfor ofte sgges om kompensation
for enkelt ydelser.
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Om Tobii
AF MARLENE BORREGAARD

Tobii-gruppen blev afholdt af to omgange om snakken stod
ikke stille nogle af gangene.

Deltagerne i grupperne var en god blanding af madre og
feedre til bade Rett-bgrn og Rett-voksne. Der var 0gsa stor
forskel pa den erfaring vi havde med Tobii, skalaen gik fra “at
der ikke var ans@gt om Tobii endnu” til “nogle der havde haft
Tobii i 8 ar”. Alligevel havde alle det tilfzelles, at de gerne ville
here mere om hvordan andre ggr, sa det talte vi mest om.

Vi fik nogle rigtige gode historier fra det virkelige liv, og her

naevner jeg nogle fa af dem:

- I stedet for at bruge plads pa alle sidesaet til en fast menu
i fx venstreside af skaermen, fik vi det tip, at man kunne

lave det som en “pop-op-menu”, sa var der kun et ikon
pa hver side, der kunne “poppe op” nar man kiggede p3
det. En menu kan fx besta af 4 forskellige valg “ja”, “nej”,
“ved ikke” og “tilbage til forsiden”.

- Nar Rett-personen er voksen, er det bedst at det er en
fagperson pa bostedet der star for opsaetningen af Tobii,
det er dem der teettest pa i hverdagen, sa de ved bedst.

- En Rett-pige havde faet en ledsagerordning pa prove,
med den begrundelse, at efter hun havde faet en Tobii,
kunne hun nu veere i stand til at udtrykke sine behov.

Afslutningsvis kan jeg naevne, at man pa Sjelland savner de
netvaerksmader der har veeret pa Kennedy, sa det har besty-
relsen lovet, at de vil prave at fa op at kare igen.

Om frirum i hverdagen

Deltagerne i gruppesessionen begyndte med at fortaelle hver
i seer, hvad der kendetegnede et frirum for dem og det blev
hurtigt klart at et frirum er et sted hvor man far mulighed for
at blive opladet og fa ny energi, og ikke mindst et sted hvor
man fgler en ro inden i sig selv.

Alle var enige om at frirummet var meget vigtigt i en til tider
presset hverdag, men at det ogsa var sveert at finde tiden
til det og prioritere hgjere. Sa maske handler frirum lige sa
meget om lzengsel efter noget vi savner at have mere tid til i
vores hverdag, og udfordringerne med praktisk planleegning
og darlig samvittighed blev naevnt flere gange. Frirum blev
beskrevet som familietid med rolige middage, at have tid til
hobbyer, socialt samvaer, sma ture, motionere, naturen, at
vaere kreativ og bare det at have tid til at sidde ned nar man
kommer hjem fra arbejdet.

Rett foreningens kursusweekender blev 0gsa naevnt som et
frirum hvor man kan mgdes med ligesindede og drafte sine
oplevelser og nyde samvaeret med andre.

PRIORITERING AF FRIRUM

At have darlig samvittighed nar man tog tid fra familien og
prioriterede sig selv kunne flere genkende, men det var 0gsa
vigtigt at kunne lave denne prioritering for selv at kunne fun-
gere i hverdagen. Vi talte om at man som par ofte er ngdt til
at give hinanden lov til at have et frirum, da det betyder den
anden ma vaere alene om plejen og det praktiske i hjemmet,
og man hurtigt kan komme til at give hinanden darlig sam-
vittighed i stedet for at acceptere det behov der er, eller at
man selv vaelger noget fra af samvittighed overfor familien.
Der blev talt om man ofte er ngdt til at skiftes om opgaverne

i hjemmet, der kan vaere meget fysiske og mentalt kreevende
at klare, og at det netop er derfor det personlige frirum til at
lade op i der savnes s3 meget.

GRUPPENS GODE IDEER TIL FRIRUM | HVERDAGEN:
Accepter behovet og giv hinanden lov til have et frirum. Fri-
rum er livreddende i en presset hverdag.

Prioriter i mellem hvad der er skal laves og hvad der ber
laves. Det er ok at gare som Hella Joof siger og putte glim-
mer pa og seette det pa kaminhylden. Fokuser pa de gode
oplevelser.

Frirum som familie handler om samvaeret ex. et roligt aftens-
maltid og behgver ikke vaere aktiviteter.

Seet tid af til det personlige frirum, planlaeg det i kalenderen
eller sig “den dag, fra klokken det til det”, der ma jeg lave
noget jeg har lyst til uden at have darlig samvittighed over
andre ting jeg kunne lave.

Planleeg med bgrnepasning og hjemmepassere til at give
parforholdet et frirum.

Find et fzelles frirum med faelles interesse og maske sam-
taleemner.

Send hinanden godt ud af deren om morgenen, sa bliver
man gladere.



Referat af ordinger generaltorsamling

Afholdt lerdag den 17-03-2018 kl. 16, pa Bautahgj Hotel & Kursuscenter, Bautahgjvej 39, Kulhuse 3630 Jaegerspris

DAGSORDEN:
1. Valg af dirigent
2. Bestyrelsens beretning
3. Foreleggelse af det reviderede regnskab
4. Fastsaettelse af kontingent
5. Valg af bestyrelsesmedlemmer
3 Bestyrelsesposter, 2-arig
1 Bestyrelsespost, 1-arig
Valg af suppleanter
1 Suppleant, 2-arig
6. Valg af revisorer
7. Behandling af indkomne forslag
a. Forslag til vedtaegtsaendringer

Referent: Carsten Larsen

1) Jorgen Askholm valgt som dirigent.

2) Formand Louise Lund forteeller om drets forlgb i bestyrel-
sen og foreningen generelt, se desuden Bestyrelsens beret-
ning 2017, i programmet for weekenden eller pa www.rett.dk
Kirsten Kaasen fortaeller om sit og Jesper Lunds arbejde som
best. repraesentanter i Sjeeldne diagnoser.

Preben Sindt fortaeller om sit arbejde i forretningsudvalget
i Sjeeldne diagnoser, som repraesentant for Rett foreningen

Jorgen Askholm fortzeller om sit arbejde i LEV, som reprae-
sentant for Rett foreningen

3) Kasserer Marlene Borregaard fremlaegger foreningens
regnskab for 2017. Regnskabet er enstemmigt vedtaget

4) Bestyrelsen foreslar at bibeholde det nuvaerende kontin-
gent niveau, for alle medlemstyper, Enstemmigt vedtaget
5) Louise Lund gennemgar hvilke typiske opgaver der lgses
i bestyrelsen.

Der lyder samtidig en stor opfordring til at byde ind med
hjaelp til enkeltopgaver, som kan aflaste bestyrelsen. Det kan
f.eks. veere fondsansggninger, sponsorgaver, indlaeg til Rett
Nyt m.m. ring eller send en e-mail.

VALG TIL BESTYRELSEN:

Kandidater til 2-arig bestyrelsespost
Marlene Borregaard (genopstiller)
Susanne Byrialsen Liltorp

Heidi Sejr

Alle enstemmigt valgt

Kandidater til 1-arig bestyrelsespost
Karen Batkjaer
Enstemmigt valgt

Kandidater til 2-arig suppleant:
Peter Dorow Hansen (genopstiller)
Enstemmigt valgt

6) Bestyrelsen foreslar genvalg af vores nuvaerende
revisor Asset.
Enstemmigt vedtaget

7) Louise Lund forteller om bestyrelsens begrundelser for
de foresldede vedtaegtsandringer:
a) Vores vedtaegter omtaler konsekvent “Rett piger”,
men vi har jo ogsa drenge med Rett Syndrom, sa vi
foreslar at aendre til “personer med Rett Syndrom”
b) Da vi sidste ar eendrede metoden til indkaldelse til
generalforsamling, glemte vi at fa rettet tilsvarende i
indkaldelse til ekstraordinaer generalforsamling.
¢) Vi onsker at endrer det gratis bladmedlemskab til et
gratis blad abonnement, for at praeciserer at dette
ikke er et reelt medlemskab med stemmeret og andre
medlemsfordele.

Der er spgrgsmal fra salen:

- Erdet juridisk i orden at indkalde pa hjemmeside?
Marlene Borregaard svarer at det undersggte vi sidste
ar, og det er helt lovligt

- Kommentar til $3, stk. 1 - Stattekontingent og blad-
abonnement er ikke medlemstyper og bear derfor ikke sta
under medlemstyper.

Bestyrelsen erklzerer sig enige, men det er for sent at
e@ndrer ordlyden nu, da det ikke er meldt rettidigt ud.
Det ma komme med i en senere revision af vedtaegterne.

De foreslaede vedtagtsaendringer vedtages enstemmigt

8) Eventuelt:

- Preben Sindt naevner at han tenker at rekrutterings-
grundlaget til bestyrelsen ville vaere bedre, hvis general-
forsamlingen blev holdt pa familieweekenden.

Lidt snak om dette:

- Generalforsamlingen blev flyttet til foraret af hensyn til
at godkendelse af regnskab skal ske pa dette tidspunkt

- Der er ikke den store forskel pa antal familier repraesen-
tereret pa familieweekend (i august) og antal familier pa
forzeldre weekenden (i foraret)

- Den store hurdle er at fa engageret nogle af de medlem-
mer som sjeldent deltager i foreningens arrangementer

- Man kunne maske pa familieweekenden forsage at re-
kruttere personer til enkeltopgaver, ved at bestyrelsen
foreligger nogen konkrete opgaver de gerne vil have
hjzelp til.

- Der sparges om hvilke typer sponsorgaver der gnskes til
f.eks. Rett lgb

- Marlene har en skrivelse som kan udleveres til sponsorer
Den ligges pa Facebook, eller kan fas hos Marlene -
marlene@rett.dk

- Preben Sindt informere lidt om at Rett Fonden har midler

til radighed som kan ansgges om til brug til foreningen.
Ideen om selv at bygge sommerhus er skrinlagt.
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RETT SYNDROME IN NORDIC LIGHT
STOCKHOLM 19-20 APRIL 2018
Nordic Rett Conference — Research and Practice

Sammendrag af Nordisk Konference

| Stockholm

AF MARLENE BORREGAARD

Konferencen blev abnet af Katarina Oryd, som er formand for
den Svenske Rett Forening RSIS. Hun kunne byde 88 delta-
gere velkomne til konferencen.

Jeg noterede mig et citat hun lzeste op: “Even thoug she do-
es't show it, does’t mean she does't know it” (“Selvom hun
ikke viser det, betyder det ikke, at hun ikke ved det”).

En saetning der i virkeligheden rammer plet, nar vi taler om
Rett-personer og en satning jeg vil bruge naeste gang jeg
skal praesentere en ny fagperson for min Rett-pige - og her-
med delt med jer.

Jeg vil i det falgende give et meget kort referat af de fore-
drag jeg deltog i.

EMNE: HELBRED

MALIN ROHDIN TALTE OM “VEJRTRAKNING”

Malin er bernelaege og arbejder pa Astrid Lindgren Children’s
Hospiltal i Stockholm med barn der har vejrtraekningsproble-
mer og lungesygdomme.

Problemet med uregelmaessig vejrtraekning er mest udtalt
ved Rett-patienter nar de er vagne, og dermed er vejrtraek-
ningen forholdsmaessig regelmaessig nar de sover. Malin
kunne fortzelle at de malinger de foretog, viste helt alminde-
lig SAT (iltmaetning i blodet), selvom Rett-patienterne havde
lange pauser i deres vejrtraekning.

Den forskning Malin havde vaeret med til at lave, kunne vise
at vejtreekningsproblemer ved Rett-patienter kunne stamme
3 steder fra: hjernen, luftvejene og lungerne.

I kommentarerne efter foredraget fik vi at vide, at der var
eksempler pa at Rett-personer havde sveert ved at komme
ud af respirator efter operation. Man havde sa @get patien-
tens C02 niveau, og dette havde faet patienten til at traekke
vejret selv igen.

MARI WOLD HENRIKSEN TALTE OM "EPILEPSI”
Mari er PhD studerende ved neurologisk afdeling pa Dram-




men Hospital i Norge. Inden hun fortalt om sit forskningspro-

Jekt ridsede hun nogle fakta op:
70-90% af alle Rett-patienter far epilepsi

- epilepsi ved Rett-patienter bliver typisk konstateret i 3-5
ars alderen

- det er sveert at kende forskel pa Rett-stereotypier og
epilepsianfald

- tilstanden forbedres med arene og i nogle tilfaelde
forsvinder epilepsien

1 .:‘. VESTRE VIKEN

Frevalence 70-90%

Seiture onset 3-5
years

Epilepsy in
Rett
Syndrome

Multiple seizure
types

Hun fortalte at 2/3 af alle deltagere i projektet var over 30 ar
0g de havde fortsat aktiv epilepsi. Dette mente hun kunne
udgere et problem, fordi de ikke lzengere havde deres foreel-
dre sd teet pa, pa samme made som de smad. Det var derfor
vigtigt at Rett-patienterne var ordentlig udredt for epilepsi
inden de blev voksne, sa man var sikker p3, at de fik den
rigtige medicin, og i de rigtige mangder.

EMNE: MOTORIK

JENNY DOWNS TALTE OM “MOTORIK 0G AKTIVITET VED
RETT-PATIENTER”

Jenny er barnefysioterapeut og arbejde ved Telethon Kids In-
stitute i Perth og var med via video-link fra Australien, sa det
var et lidt anderledes foredrag, men spaendende.

Hun kunne fortzelle om, hvor stor helbredsmaessig betydning
det har at Rett-patienter gar/gar med assistance/kommer
op at std. Undersagelse viser, at antallet af hospitalsindleeg-
gelser falder i antal jo mere aktive Rett-patienterne er. Det
er derfor 0gsa vigtigt at vedligeholde gang/stafunktioner jo
eldre de bliver.

Intervention

OLA SKJELDAL TALTE OM “ER RETT SYNDROM EN PROBLE-
MATISK DIAGNOSE? ”
Ola er professor i neurologi ved Oslo Universitet.

Det er i hgj grad den kliniske vurdering/de fysiske tegn, der
afgar om en person har Rett Syndrom.

Ola talte meget om gener; egentlig er det ikke sa sveert at
finde et gen, siger han, men det er det, at finde ud af hvad
genet ggar, der er svaert. Man har fundet 69 nye gener med
Rett-lignende-fenotyper og man har defineret 7 syndromer,
som overlapper Rett-diagnosen. Det vil sige, at de ligner Rett
Syndrom ved klinisk vurdering, men en gen-analyse afslarer
den rigtige diagnose.

GENES IN CLASSICAL RETT SYNDROME,
ATYPICAL RETT AND RETT-LIKE PHENOTYPES

LOTTA SJOGREEN TALTE OM "OROFACIALE FORSTYRELSER”
Lotta er talepadagog og arbejder pa Mun-H Center i Region
Vdstra Gotaland i Sverige.

Hendes arbejde bestar i at arbejde med og forske i mund-
teender- og ansigtssygdomme hos personer med sjaeldne
sygdomme.

Hendes undersggelse er baseret pa konsultation af 83 Rett-
patienter. Her er et lille udpluk af hendes resultater:

- 96% af dem havde ingen talefeerdigheder

- 75% af dem havde sveert ved at spise

- 65% af dem havde sonde

- 43% af dem var lang tid om at synke deres mad

- 27% af dem fejlsynker i forbindelse med et maltid
- 81% af dem skeerer teender

Lotta kunne fortzelle at jo seldre Rett-patienterne bliver desto
svaerere har de ved at acceptere en undersggelse ved tand-
legen.

Hun giver nogle generelle anbefalinger med pa vejen:

- Man kan fa en seerlig "dut” til at seette pa fingeren, sa
Rett-patienten ikke bider den person i fingeren som
skal barste teender pa eller undersgge denne.

- Man kan give ansigtsmassage ved teenderskaeren, det

virker afslappende pa Rett-patienten. Man kan ogsa fa
en bideskinne
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- Man kan kgbe en szerlig cut-out-cup (skrd pa den ene
side), det forebygger at man fejlsynker, fordi man ikke
behgver at vippe hovedet bagover nar man drikker.

- Det giver god effekt at forberede Rett-patienten pa tand-
lzegekonsultationer og andre undersggelser, Lotta fore-
slar, at man gar det ved hjzelp af billeder. Man kan oprette
en gratis bruger pa www.bildstod.se, og fa gratis pikto-
grammer og billeder til mange forskellige ting, hjemme-
siden er dog kun pa engelsk og svensk.

Til sidst gar Lotta lidt reklame for deres app MHC-app, hvor
man kan finde rdd og information i forbindelse med sjeldne
sygdomme. Man kan ogsa pa Mun-H Centers hjemmeside
finde forskellige hjeelpemidler forbundet til mund og ansigt.

Sum: 83

ANNE-MARIE BISGAARD TALTE OM “KAN RETT-PATIENTER
GENLARE DERES MISTEDE MOTORISKE FARDIGHEDER?”
Anne-Marie kender vi jo, hun er overlaege pa Center for Rett
Syndrom pa Kennedy.

Det meget korte svar pa hendes spgrgsmal er “ja”.
Undersagelser viser, at cirka halvdelen af de Rett-patienter
der har mistet evnen til at ga/sta/sidde i forbindelse med
regressionsfasen, vil genlaere det efterfglgende, nogle vil
endda tilleere sig nye feerdigheder.

EMNE: KOMMUNIKATION

LISBETH NILSSON TALTE OM

"STRATEGIER DER FREMMER LARING”

Lisbeth er terapeut der har studeret aktivitet, udvikling og
lzering hos personer der er fysik udfordret og hvordan man
kan laere patienten at bruge fx hjelpemidler.

Hun fastslar at lzering = udvikling og hun pastar, at alle har
et potentiale for at laere mere, talentet skal bare snydes/dril-
les/leges frem.

Lisbeth arbejder meget med videoklip, hun kan se det sam-
me videoklip igen og igen, for at studere den mindste mimik
i barnets udtryk. Det er uvurderligt, siger hun, og hjzelper
hende med at genkende eller afkode hvad barnet signalerer
- 0g det ger det 0ogsd nemmere at tale om bagefter.

Di G
sCovery of the learning process

= Direct observation

=™ Video recordings

/ = Repeated video observation
= Looking for signs of change

= Comparisons with infant development and
performance

= Searching for patterns

Hendes budskab gar ud pa:

- At barnet laerer mere desto mere, det selv far lov til at
undersgge det nye, uden at presse barnet.

- At man skal tillade ting sker, og ikke ngdvendigvis fore
bygge alle ulykker (fx kollision, nar man skal lzere
at kare en karestol)

- Attillade barnet at treeffe sine egne beslutninger - man
lzerer mest nar man er motiveret

- At give dem muligheden/evnen til at forlade en aktivitet,
hvis de ikke vil vaere med mere

Hun fortalte om en patient (ikke en Rett-patient) hun havde,
hvor forzeldrene sagde at han ikke kunne lide at kare i sin
korestol mere (en med joystick), han blev vred nar han kom
over i den. Ved at tilbringe tid sammen med ham, og give
ham tid kom hun frem til den konklusion, at det var ikke fordi
han ikke kunne lide karestolen, han blev irriteret, men fordi
den ikke gjorde som han gerne ville have den til. En historie
vi maske kan taenke over naeste gang vores Rett-patienter
bliver kede af det eller frustrerede, det er ikke nadvendigvis
fordi de ikke kan lide situationen, der sker mdaske bare ikke
lige det, de gerne vil have at der skal ske.

HELENA WANDIN TALTE OM "INTERNATIONALE GUIDELINES
FOR RETT SYNDROM”

Helena er teleterapeut ved National Center for Rett Syndrom
& Related Disorders i Sverige.

Helena kommer pa scenen med det klare budskab at alle
med Rett Syndrom kan kommunikere. Det er bare op til den
enkelte Rett-patients omgivelser at finde ud hvordan. Helena
har sammen med repraesentanter fra 39 lande over den se-
neste tid, forsggt at stykke nogle guidelines sammen, der
skulle gare det nemmere for dem der er taet pa Rett-patien-
terne, at hjaelpe dem med at kommunikere. 403 familier har
deltaget i projektet.

Nar guidelines er feerdiglavet, kan de downloades fra
www.rettsyndrome.org.

Det kan jo ogsa veere, at vi er heldige, at f3 Jane fra Ken-
nedy til at fortzelle os lidt mere om guidelines nar de er faer-
dige. Jane har deltaget i udarbejdelsen ved at levere data
fra Danmark.



EMNE: LIVSKVALITET
POUL JENNUM TALTE OM "S@VN”

Function of sleep

Sleep plays an active role in processes such as
* synaptic plasticity and memory functions,
* emotional regulation,

« metabolic functions and energy balance,

« macromolecule biosynthesis,

« removal of toxic substances and metabolic waste, or

» prophylactic cellular maintenance

Poul er professor i neurofysiologi ved Kgbenhavns Universitet
og overlaege pa Dansk Center for Savnmedicin.

Poul holdt et meget spaendende foredrag om hjernens behov
for sevn og om hvordan man fremmer indlaeringsmulighe-
den, nar man udhvilet. Foredraget var meget teknisk, han
beskrev forskellige dele i hjernen og hvilke stoffer der blev
frigivet hvor og hvornar - i virkeligheden var det sa detalje-
ret at det ville kraeve en hel artikel for sig. Men noget jeg
dog syntes der er vigtigt at gengive er observationen om, at
man tit ser hos epilepsipatienter at de har sgvnproblemer,
fordi de har anfald om natten - dette kan resultere i, at de
har behov for at sove midt pa dagen. Darlig nattesgvn kan
0gsa vaere svaret pd, at sa mange Rett-patienter har brug for
en powernap midt pa dagen.

Jeg haber at vi kommer til at hare meget mere om sgvn hos
Rett-patienter i fremtiden.

ANNE-MARIE BISGAARD TALTE OM “RETT SYNDROM FRA
BARN TIL VOKSEN"

Anne-Marie fra CRS var pa igen, med et beskrivende foredrag
om de 3 (nogle gange 4) faser som personer med Rett-Syn-
drom gennemgar. Hun fortalte om perioden “far diagnosen”,
hvad forzeldrene ser, og at det mange gange er det laegerne

skal lytte til og se pa, nar de screener en person for, om de
har Rett Syndrom. Hun kunne fortzlle at forzeldrene i gen-
nemsnit vidste, at der var “noget galt” med barnet 1% ar far
de fik diagnosen. Hun fortalte om, at der var flere eksempler
pa, at foreeldre henvendte sig direkte pa (RS, fordi de havde
googlet sig frem til, at deres barn maske havde Rett Syndrom.

EVA HOLMQVIST TALTE OM “MATERIALER TIL GJENSTYRINGS
COMPUTER (TOBII)”

Eva har arbejdet en del med gjenstyrede computere, isaer
sammen med udviklingsheemmede bgrn.

Jeg vil starte med at sige, at dette foredrag var pa svensk,
og der er jeg ikke pa hjemmebane, men jeg syntes alligevel
at jeg fik en del ud af det, her kommer mit resultat af fore-
draget:

Eva er varm fortaler for TOBII, som hun siger “det giver de
udviklingshaemmede en unik mulighed for at styre en selv-
steendig aktivitet og den hjzelper omgivelserne med at tyde
deres intentioner”. Det tager i hvert fald 19 maneder at laere
at bruge en TOBII som kommunikationshjaelpemiddel.

Viblev introduceret for hjemmesiden www.dart-gbh.org. Den
er virkelig god, iseer hvis man skal til at starte op med at
bruge TOBII. Under menuen “Tips & Materiel” er der et punkt
med “6genstyrning”, her har de opsat 9 forskellige brugerty-
per, der varierer i kommunikationsbehov og deres evne til at
gjenstyre... og jeg kan sige med det samme, jeg ville gnske
at jeg havde kendt til denne hjemmeside, da min datter fik
Tobii, det kunne have sparet os for meget besvaer. Siden pree-
senterer simpelthen brugervejledninger (og nogle er video-
guides) i stort set alle forskellige former for indstillinger der
er pa en TOBII, lige fra kalibrering af maskinen til gjenstyret
undervisningsmateriale og spil.

Det var saledes ordene, jeg haber | fik lidt ud af at laese det.
Hvis der er nogle emner eller foredrag I er interesseret i at
hgre mere om, vil vi i bestyrelsen gerne hgre om det - vi skal
jo planlaegge foredrag pa familie- og foreeldreweekenderne,
og er abne overfor forslag.

[ e T ]
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Hvad bekymrer forzeldre
til piger-og kvinder med
Rett syndrom sig om?

- Projekt fremlagt ved sidste familieweekend samt ved den Nordiske konference i Stockholm

AF JANE LUNDING LARSEN

Som nogen maske kan huske, lavede vi sidste ar pa CRS en
undersggelse om, hvilke bekymringer I som forzeldre har om-
kring jeres datter med Rett syndrom. Der var flere grunde til,
at vi gnskede at blive klogere pa dette. Et af de overordnede
mal for vores center er at bidrage til at age livskvaliteten for
piger og kvinder med Rett syndrom. Derfor er de 0gsa vores
primaere fokus, men alle pigerne og kvinderne er en del af
en familie. I hver familie er der en familiedynamik, som alle
medlemmerne af familien er med til at pavirke. Nar et fami-
liemedlem har Rett syndrom, pavirker det saledes familie-
dynamikken i hgj grad, idet et starre ansvar bliver placeret
pa skuldrene af de gvrige familiemedlemmer. Szerligt bliver
der lagt et stort ansvar hos foraeldrene, idet datterens velbe-
findende og livskvalitet nu og frem i tiden i hgj grad afheen-
ger af dem. Derfor har vi i CRS ogsa fokus pa forzeldrene og
familierne i vores radgivning for, hvis de ikke fungerer, sa
gor pigen eller kvinden med Rett syndrom det heller ikke.

For at kvalificere vores radgivning til jer forzeldre gnskede vi
derfor at finde ud af, hvad der bekymrer jer og ligger jer pa
sinde. Ved at sporge til, hvad der bekymrer jer, habede vi
0gsad pa at fa et indblik i, om der er emner, som er relevante
at dykke lzengere ned i i vores forskning. Det kan bade veere
emner som direkte relaterer sig til Rett syndrom, eller det
kan veere emner som relaterer sig til forseldrene og familien
i det hele taget.

For at kunne sparge sa mange som muligt, valgte vi at lave
det som en spargeskemaundersggelse. Spargeskemaet blev
lavet som et “abent” spargeskema, hvor vi bad foraeldrene
om at skrive hvilke tre ting, der bekymrede dem mest om-
kring deres datter med Rett syndrom pa det tidspunkt, de
besvarede spgrgeskemaet.

Vi valgte bevidst at lave et spargeskema, hvor vi ikke havde
listet nogen svarmuligheder pa forhand. Gjorde vi det, ville
det veere vores formodning om, hvad man som forzelder til
en datter med Rett syndrom kan bekymre sig om. Det ville
ikke veere foraeldrenes reelle oplevelse af, hvilke bekym-
ringer man som foraelder til en datter med Rett syndrom
oplever. Skemaet blev derfor designet pa en made, hvor
foraeldrene frit kunne svare hvilke tre typer af bekymringer,
de havde, og de kunne besvare med et enkelt ord, eller de

kunne uddybe deres svar, hvis det var det, de gnskede. Der-
udover bad vi ogsa forzeldrene om at placere den enkelte
bekymring pa en skala fra 1-10, hvor 1 var mindst bekymret,
0g 10 var mest bekymret.

Derudover bad vi foreldrene oplyse deres datters alder, fordi
vi ville se, om der var en sammenhang mellem datterens
alder og typen af bekymring. Ligeledes bad vi den enkelte
foraelder oplyse sit kan, fordi vi gnskede at se, om der var
forskel pd, hvad mgdrene og feedrene bekymrede sig om.
Vi bad ogsa om, at begge foreeldre besvarede hver deres
spergeskema. Hvis vi kun bad om at fa et spargeskema pr.
foreeldrepar, havde vi en formodning om, at det i de fleste til-
faelde ville veere moren, der besvarede skemaet, og dermed
ville vi ikke fa et indblik i, hvad faeedrene bekymrer sig om.

FORALDRENES BEKYMRINGER
Skemaet blev sendt til 144 foraeldre. | alt fik vi 58 besvarelse,
37 fra madre og 21 fra feedre.

I svarene fra foraeldrene fik vi 167 enkelte bekymringer. Dem
inddelte vi i syv hovedkategorier, som hver havde et forskel-
ligt antal underkategorier. De hovedkategorier var (se figur
1, side 19)

FUNKTIONELLE FARDIGHEDER

Hovedkategorien “Funktionelle faerdigheder” har 5 underka-
tegorier; “Tab af gangfunktion”, “Fysisk aktivitetesniveau”,
"Tab af feerdigheder”, “Evnen til at lzere nye faerdigheder”

samt “Kommunikation”.

Foraeldre til piger/kvinder, som kan g3, er séledes bekymret
for, om de vil blive ved med at vaere gaende, eller om det
er en feerdighed, som de senere vi miste. Denne bekymring
haenger ogsa lidt sammen med bekymringen for det fysiske
aktivitetsniveau. Flere foraeldre bekymrer sig om, hvorvidt
deres datter er nok fysisk aktiv, men seerligt err foraeldrene
til de gdende bekymrede for, om deres datter far gdet og
gangtraenet nok.

Som forzelder til et barn med Rett syndrom har man ople-
vet, at ens barn har mistet feerdigheder under regressionen.
Maske szetter denne oplevelse sig godt fast i foraeldrene, i
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Funktionelle
faerdigheder

Tilpas pleje

hvert fald er der flere forzeldre, som bekymrer sig om, hvor-
vidt deres datter vil miste flere faerdigheder i fremtiden. Ud-
over bekymringen for at miste flere feerdigheder, er der ogsa
nogle forzeldre, som bekymrer sig om, hvorvidt deres datter
overhovedet er i stand til at laere nye faerdigheder.

Nar forzeldrene bekymrede sig om kommunikationen, var
det sarligt en bekymring for, om omgivelserne forstar det,
som deres datter forsgger at udtrykke med de begraensede
kommunikationsmuligheder, hun har. Inden for kommunikati-
onsomradet, var der 0gsa nogle enkelte, som bekymrede sig
om, hvordan omgivelserne bruger - eller maske netop ikke
bruger - de kommunikationsredskaber, som deres datter har.

FYSISK HELBRED

Kategorien "Fysisk helbred” er kategorien med flest underka-
tegorier. Underkategorierne var: “Maveproblematikker (inkl.
forstoppelse og smerter)”, “Lungebetandelse (inkl. dad pga.
lungebetaendelse)”, “Skoliose”, “Komorbiditeter”, "Dad/for-
ventet levealder”, “"Smerter (inkl. uopdagede smerter)”, “Epi-
lepsi”, “Vagt/ernzering”, “Braekkede knogler” og “Hjerte-

funktion”.

At der er sa mange underkategorier er med til at vise, at Rett
syndrom medfarer en bred pallette af ting, som relaterer sig
til det fysiske helbred. Ligeledes viser typen af kategorier, at
det ogsa er nogle forholdsvis omfattende tilstande omkring
det fysiske helbred, som pigerne/kvinderne kan fa.

MENTALT HELBRED

“Mentalt helbred” har blot to men stadig meget vaesentlige
underkategorier. Den forste underkategori er “Kognitiv op-
marksomhed”, hvilket bl.a. inkluderer en bekymring om,
hvor meget pigen/kvinden rent faktisk forstar, herunder ogsa
om hun forstar mere, end hun rent faktisk kan give udtryk
for. Nogle foraeldre bekymrer sig 0gsa om, hvor meget deres
datter rent faktisk forstar af sin egen tilstand.

Den anden kategori er “livskvalitet”, som drejer sig om dat-
terens - og ikke den gvrige families - livskvalitet. Nogen er
bekymret for, om deres datters livskvalitet i det hele taget
ikke er hgj.

bekymringer

Fysisk
heldbred

Mentalt
helbred
Andre
bekymringer

Foraeldre-
rolle

Figur 1

FREMTIDEN

Denne kategori bestar af underkategorierne “Dagtilbud ef-
ter endt skolegang eller fortsaettelsen af relevant dagtilbud”,
“Tilpas pleje, nar hun flytter hjemmefra” samt “Foraldres
dad”.

Ud fra de uddybende svar, vi fik, kan vi se, at fremtiden kan
veere noget, som ligger en del foraeldre pa sinde. Sdledes er
der en del forzeldre, der er bekymret for hvilken et slags til-
bud, deres datter far efter endt skolegang. Nar datteren er
lille, er der en klar plan for, at hun skal i barnehave, derefter
skole og til sidst STU-tilbud. Det er muligt, at man som for-
ldre skal slas lidt for at fa den barnehave eller den skole,
man mener, er mest relevant for sin datter, men alligevel er
det lidt mere klart, hvad tilbuddet bestar af. Nar det kom-
mer til de dagtilbud, som pigerne/kvinderne skal have, nar
de er feerdige med deres STU, sa er tilbuddene noget mere
forskelligartede bade i sammensaetning af borgere, tilbud om
aktiviteter, normering af personale etc., hvilket ser ud til at
medfare en del usikkerhed og bekymringer hos forzeldrene.
Pa et tidspunkt skal de fleste af pigerne/kvinderne flytte
hjemmefra, hvilket kan give anledning til mange bekymrin-
ger hos foraeldrene. En af dem, som ser ud til at bekymre en
del, er, hvorvidt datteren far den pleje og omsorg, hun har
brug for. Bekymringerne gar pa alt fra en bekymring om,
hvorvidt pigen bliver stimuleret, eller om hun alt for ofte bli-
ver “parkeret” foran fjernsynet, til om epilepsianfald bliver
opdaget. Bekymringerne om datteren, nar hun skal flytte
hjemmefra, er ogsa noget, vi oplever i vores klinik, hvor
foreeldrene fortaeller om det vanskelige ved at give slip pa
ansvaret og/eller at finde ud af, hvilket ansvar man som for-
®ldre fortsat har, og hvilket ansvar botilbuddet har.

“Foreeldres ded” var en bekymring, som blev naevnt en del
gange i de svar, vi fik. Bekymringerne gar iseer pa, hvad der
skal ske med datteren med Rett syndrom, nar man som for-
®lder ikke lzengere er der til at varetage hendes interesser
og kaeempe for, at hun har det, hun har brug for. Nogle for-
®ldre bekymrede sig ogsd om, hvordan datteren vil opleve
forzeldrenes dad, og hvor meget hun vil forsta, fx om hun vil
forsta, hvorfor de ikke lzengere kommer og besgger hende.
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TILPAS PLEJE

Spergsmalet om hvorvidt datteren med Rett syndrom far den
rigtige eller tilpas pleje fik sin egen kategori. Den har fire un-
derkategorier, som er: “P3 bosteder”, “"Nar hun ikke er med
foreeldrene”, I aflastningen” og “Aktiviteter og deltagelse”.
Mange forzeldre fgler og/eller har erfaret, at den bedste ple-
je, deres datter far, er, nar hun er sammen med dem. Men
da det er ngdvendigt at overlade ansvaret for datteren med
Rett syndrom til andre i kortere eller lengere tid, er plejen
derfor en ting, som kan skabe bekymring hos foraeldrene.

Den sidste underkategori, “Aktiviteter og pleje” handler om,
hvorvidt datteren bliver aktiveret, far nogle relevante ak-
tivitetstilbud og i det hele taget bliver mentalt stimuleret,
fremfor at blive “parkeret”.

FORALDREROLLEN

Denne hovedkategori bestar af to underkategorier. Den far-
ste kategori er “Gar jeg nok for hende”. Selvom forzeldre til
piger/kvinder med Rett syndrom ger rigtig meget for deres
detre, er der stadig nogen som spekulerer over, hvorvidt de
ger nok for hende. Sarligt er det inden for omraderne kogni-
tiv stimulation og datterens livskvalitet, de er bekymret for,
om de gar nok eller det rigtige for hende.

Den anden underkategori er “Aldrende forzeldre”. Nogle af de
lidt eldre foraeldre bekymrer sig om, hvad der vil ske med
deres foraeldrerolle og deres foralder-datter forhold, nar de
selv bliver aeldre og pa et tidspunkt pga. deres fysiske hel-
bred ikke lzengere vil vaere i stand til at tage sig ordentlig af
datteren, nar hun er hjemme pa besgg. Det vil &ndre den
made, de kan vaere sammen pa, og muligvis vil det 0gsa tage
en glaedelig aktivitet fra datteren, hvis hun er meget glad for
at komme hjem og bes@ge forzeldrene.

ANDRE BEKYMRINGER

“Andre bekymringer” er en kategori, hvis underkategorier
ikke helt harer til under nogen af de andre hovedkategorier,
hvilket dog ikke gar dem mindre betydningsfulde. Underka-
tegorierne er: “Overmedicinering/korrekt medicinering”, “F
milielivet/sgskende”, “Samarbejde med kommunen” samt
"@konomiske ressourcer i kommunerne”.

Underkategorien omkring medicinering blev ikke naevnt sa
mange gange, dog kan det stadig vaere noget, som andre
foreeldre bekymrer sig om, men hvor det muligvis bare ikke
er en “top 3 bekymring”. | hvert fald oplever vi, at der kan
veere nogle erfaringer med eller bekymringer for, hvilke en
betydning medicinen har, som fx gives i forbindelse med
epilepsi, eller hvis der skal forsgges med noget humerstabi-
liserende medicin.

Nar foraeldrene beskriver bekymringerne omkring familien
og saskende, er det, hvordan Rett syndrom og det som til-
standen medfarer af pleje og bekymringer, pavirker familien
og de enkelte familiemedlemmer.

De sidste to underkategorier handler om kommunerne. Den
ene handler om det samarbejde, som foraeldrene oplever
med kommunerne, hvor det netop ikke altid opleves som et
samarbejde, men mere som en kamp med kommunen. Den
anden underkategori handler om, i hvilken udstraekning be-
kymringerne for de nuvaerende og fremtidige besparelser i
kommunerne har eller kommer til at have for datteren med
Rett syndrom, hendes muligheder og hendes livskvalitet.

SAMSTILLING AF BEKYMRINGERNE

Nar vi ser pa typen af bekymring i relation til datterens alder,
er typen af bekymringer nogenlunde lige fordelt, bort set fra
hovedkategorierne “Helbred” og “Fremtid” (Figur 2, gverst).



Foreeldre til piger i alderen 0-18 ar bekymrer sig meget om
deres datters fysiske helbred, og den bekymring ser ud til at
falde, efterhanden som datterens alder stiger. Det er 0gsa i
arene 0-18 dr, at stgrstedelen af fglgetilstandene som eksem-
pelvis epilepsi og skoliose kommer, mens en del af falgetil-
standene mere eller mindre har stabiliseret sig og fundet et
nogenlunde stabilt leje, nar de nar til voksenarene.

Foreeldrene til kvinderne i begge de to voksengrupper be-
kymrer sig en del om fremtiden, sarligt hvis man sammen-
ligner det med, hvor meget foraeldrene til pigerne i alderen
0-18 ar bekymrer sig om dette. Nar vi ser pa de uddybende
svar omkring fremtidsbekymringerne, bliver denne forskel
meget naturlig, idet bekymringerne omkring fremtiden saer-
ligt handler om at flytte hjemmefra, samt hvilke tilbud dat-
teren skal have, nar hun afslutter sit STU-tilbud, som en del
af forzeldrene i gruppen 19-30 ar bekymrer sig om. Ligesom
bekymringerne ogsa handler om, hvad der skal ske med
datteren, nar foreeldrene ikke lzengere er der til at varetage
hendes interesser, som isar foraeldrene til kvinderne pa 30+
ar bekymrer sig om.

Selvom vi i mange tilfeelde fik respons fra bade mor og far,
sa var gruppen af svar stadig ikke stor nok til at kunne sige
noget om, hvorvidt der er nogen kgnsforskelle i, hvad det
er, man som forzelder til et barn med Rett syndrom bekym-
rer sig om.

BEKYMRINGSNIVEAU

Som beskrevet i starten, bad vi foreldrene om at vurdere ni-
veauet af den enkelte bekymring pa en skala fra 1-10, hvor 1
er der, hvor man er mindst bekymret og 10 er der, hvor man
er mest bekymret. Hvis man sammenligner det gennemsnit-

lige niveau af bekymringer for hovedkategorierne, kan man
se, at der ikke er sa stor forskel i niveauet af bekymringer
(fiqur 3, nederst).

Til gengaeld tegner der sig et billede af, at niveauet af de
bekymringer, som foraeldrene til pigerne/kvinderne med
Rett syndrom har, er hgjt, idet gennemsnitsbekymringerne
for hoved kategorierne er pa 6,7 som det laveste og 8,5 som
det hgjeste. Hvis man tager et gennemsnit af alle bekymrin-
gerne, lander det pa et bekymringsniveeau pa 7,4.

AFRUNDING

Selvom denne undersggelse muligvis kun har vist en lille
flig af, hvordan det er at veere foraelder til en datter med
Rett syndrom, sa har den alligevel bekrzeftet os i nogen
ting, givet stof til eftertanke omkring andre ting, og gjort os
nysgerrige og vist os nogle omrader, det kan vaere relevant
at dykke mere ned i, blive klogere pa eller blive bedre til at
radgive omkring.

Det har vaeret rigtig interessant at lave denne undersggelse,
bl.a. fordi I foreeldre har vaeret meget gavmilde med jeres
svar, forstdet pa den made, at en stor del af jer, der har sva-
ret, ogsa har skrevet uddybende svar. Det har gjort, at vi bade
har faet mulighed for at se, hvad der bekymrer jer, men sam-
tidig har vi ogsa faet et indblik i hvordan | bekymrer jer, og
hvilken en betydning bekymringen kan have for jer. Derfor
vil vi gerne sige tak til alle jer, der har deltaget og for den
abenhed | har vist omkring det at veere foraelder til et barn
med Rett syndrom.
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Program

Med forbehold for justeringer

Fredag

Lordag

Fra kl. 16.00
17.30-18.00

18.00-20.00
19.45-20.00

20.00-21.00
21.00-?

07.30-10.00
10.00.12.00
09.00-12.00
12.00-13.00
13.15.14.30
14.30-16.30
17.00-18.00
18.00-20.00
19.30-21.30
21.30-?

07.30-10.00
09.00-12.00
11.00-13.00

i -.12 00-15.00

Tjek-In

Mgd nogle bestyrelsesmedlemmer (szerligt for nye medlemmer)
Middagsbuffet (ingen fast madetid)

Velkomst v/bestyrelsen

Foredrag af specialpaedagogisk konsulent Malene Gerd om sgskendepargrende
Erfaringsudveksling

Morgenbuffet

Seskendeaktivitet

Program af Center for Rett Syndrom
Frokostbuffet

Rett lgb

Tivoli aktiviteter for alle

Fotografering af alle familier pa den rgde lgber
Gallamiddag

Musik og underholdning

Erfaringsudveksling

Morgenbuffet
Mini rehabmesse
Udlevering af sandwich til hjemturen

Vandhalla er abent for besggende, gratis adgang for foreningens medlemmer.



Landsforeningen inviterer traditionen tro til familie weekend kursus hvor der i ar
0gsa vil vaere gallamiddag lgrdag aften i anledning af foreningens 30 dars jubileeum,
sa find festtgjet frem og kom og vaer med.

Montra 0dder Parkhotel
Torvald Kghlsvej 25
8300 Odder

www.ophotel.dk

FREDAG

Efter middagen vil der vaere officiel velkomst, og i den for-
bindelse foredrag v/Malene Gerd. | hendes foredrag vil hun
bl.a. tage udgangspunkt i hendes nye aktuelle bog “Sonde-
mad og fladeboller”, i arbejdet med at interviewe bgrnene
og i hendes mange ars erfaring med sgskendekurser og in-
dividuelle samtaleforlgb.

Hun saetter fokus pa de veerdier og positive kompetencer,
som bgrn og unge udvikler nar de vokser op som paragrende,
da hendes arbejde med bgrn og unge altid tager udgangs-
punkt i de muligheder de selv kan se, de muligheder som de
sammen kan spotte og de muligheder de sammen kan udvik-
le. Der vil veere plads til bade spargsmal og dialog undervejs.
Efter foredraget vil der vaere erfaringsudveksling og netvaerk.

LORDAG

For de voksne vil Rett Centret vaere pa programmet hele for-
middagen. De starter programmet med at fortelle om det
sidste nye pa Rett-omradet. Vi far ogsa besag fra Arhus Uni-
versitets Hospital, hvor de er ved at starte et projekt op, om
forstyrrelser i det autonome nervesystem ved Rett Syndrom
- det vil de gerne fortzlle os om.

Sidelabende med Rett Centret er der sgskendeaktivitet. De
sgskende der har lyst, skal forberede lidt musik-underhold-
ning til om aftenen, her far vi hjzlp fra Janni Fisker som er
musiklzerer. Vi opfordrer alle sgskende til at veere med.

I ar vil der ogsa veere saerlig Network for bedsteforzeldre. Der
vil vaere et lokale til radighed, hvor bedsteforaeldre kan fa en
uformel snak om det at have et handicappet barnebarn. Det

vil veere Hanne Borregaard Nielsen der er "ordstyrer". Hanne
har 5 barnebgrn, hvoraf den ene er en Rett-pige.

Efter frokosten er der vores traditionelle Rett-lgb. Igen i ar
har vi besluttet, at der skal veere 2 ruter: en rute pa ca. 1km
og en rute pd ca. 3 km. Husk at angive jeres estimerede tids-
forbrug i forbindelse med tilmeldingen.

Hele eftermiddagen vil der vaere feellesaktiviteter med tivoli-
stemning, som fejring af vores jubileeum, hvor alle kan vaere
med. Dagen sluttes af med festlig middag og live musik ved
Kim Larsen Jam.

SONDAG

Sendag er der mini-rehabmesse med udstilling af hjzelpe-
midler fra forskellige leverandgrer med sidelgbende under-
holdning for sgskende.

Vi afslutter dagen med, at der bliver udleveret frokost-poser
som vi kan tage med hjem.

Dem der har lyst, kan tage i Vandhalla inden de karer hjem.

Vi haber pa at se sa mange som det er muligt, og forhabentlig
er der nogle nye familier og nogle flere bedsteforzeldre med.

ortal
Tilmelding via vores nye medlemsp

rett.k\ubon\ipe.dk
senest den 16. juli 2018
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SKAL DURENOVERE? | | = Gisovdls uasssemvce

* Montering af lase

= Reparation og omkodning

« Alt i lasesystemer

« Elektronisk adgangskontrol

* Dor- og autooplukning

* Godkendt af forsikringsselskaberne

Butik og Administration: Randersvej 143 « 8200 Aarhus N
Tlf 36 ‘I u 22 29 www.byens-laaseservice.dk - service@byens-laaseservice.dk

www.hgsg.dk DOGNVAGT 86 10 65 00
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v/Kirsten Pedersen Madsen

raslevve] 38, 6330 Padborg
Haervejen 73, 6230 fadekro’

Erhvervsgruppe @st | Nexg siger velkommen til

Handicap Tour

Bornholm atid den forste iordag 1 september
- 7

Handicap T,
ou

Kom og vaer med til denne dag, for mennesker med
handicap, i Bornholms dejlige efterdr.

Handicap Tour Coop Bornholm er Danmarks starste
motionscykellgb.

Der lagt op til en god blanding af motion, go’ musik,
sjov og samvzer. Det er en dag, hvor humegret er i top.
Med hib om vi ses i september

HilsenTourudvalget Erhvervsgruppe @st

& Coop Bornholm

Super

Brugsen




Health & Rehabmesse 2018

AF SUSANNE LILTORP

Der har d. 15 - 17 maj, vaeret messe i Bella Centret, hvor alt
det nyeste og bedste, indenfor velferdsteknologi, rehabi-
litering, hjeelpemidler, services, pleje og hospitalsudstyr er
blevet praesenteret.

Messens overordnede tema for 2018 lgd - Aktivt liv - et liv
for alle og der var virkeligt meget at se, lytte til, maerke og
afprave! Der var mange konferencer, seminarer og forskel-
lige workshops. Der kunne sagtens bruges et par dage, hvis
man vil have alt med!

Jeg var inde og hgre et oplaeg om livskvalitet hos bern med
handicap, af Kis Laursen, der er mor til Marie (Pigen med
knogler af glas), der faktisk ogsa havde et oplaeg pa messen.
Det var rigtig godt og der var mulighed for at stille spargsmal
og fa en snak. Oplaeggene varede ca. 45 minutter, sa det var
der god tid til, samtidig med, at der var tid til at fa kigget de
forskellige udstillinger.

Det er helt klart et besgg veerd, da det giver mulighed for, at
fa inspiration til, hvad vores barn kan have brug for nu og i
fremtiden. Der er mulighed for at spgrge ind til dem, der har
kendskab til produktet og der kan deles viden, med dem man
mg@der pa messen.

Vi fik 0gsa delt noget af vores Rett materiale ud, ved Sjaeldne
Diagnoser udstillingen og fik en snak med de interesserede,
der kom forbi.

HEALTH
+REHAB

SCANDINAVIA

OLIZ - HJALPEMIDLER TIL BORN MED SARLIGE BEHOV

Jeg madte Majbritt og Thomas Hillerup, som har udviklet san-
semotoriske hjaelpemidler med tyngde til bgrn. Produkterne
bliver udviklet i samarbejde med erfarne fagligt staerke per-
soner, der har den ngdvendige viden, om barn med seerlige
behov.

s

Deres mission er, at born skal kunne finde tryghed
i deres hverdag.

Jeg blev straks draget af deres stand, da deres produkter
netop henvender sig til barn og er som taget ud af ethvert
begrneveerelse. Deres tanker om produkternes anvendelig-
hed er spot on og det er et produkt, som jeg teenker at vores
datter, vil kunne have meget glaede af! Jeg er stor fan af, at
det er sd tydeligt et produkt til bgrn pga. dets udformning
og udtryk. Produkterne har faet navne og er pa den made
personliggjort.

De har blandt andet lavet hvilestole, vaegttaeppe, hvilepuder,
knaepuder og meget mere. Tjek deres hjemmeside for flere
informationer - www.oliz.dk
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Firmafrokoster og selskabsmiddage

Luthersvej 14 - 7000 Fredericia
Fax: 75910517 -7
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www.lucullus-fredericia.dk

NES £

St 9
B —
“fnRHuc:

BORNENES KONTOR ARHUS
www.bornenes-kontor.dk
aarhus@bornenes-kontor.dk

Overvagningskamera + Vildtkamera  Bakkamera
Actionkamera ¢+ Aflytningsudstyr « Spionkamera

www.specialkamera.dk

dominus designer og leverer
intelligente losninger
indenfor bygningsautomatik

* Kol d 4

o Lys ominus
* Ventilation en del af nordomatic
¢ Varme

www.dominus.dk - 97 13 26 88

Skal vi lave dine neste 9

ETIKETTER

INTET erumuligt
- lad os bevise det ...

9852 1511

_ \Waﬁ.s 4l E i

1 Benshgj Industrivej |, Onsild + 9500 Hobro

Revisor

Carlo
Andreasen

Torveveenget 10 . 8310 Tranbjerg J

i &le 19 27 1l

VI UDFORER ANLAGSARBEJDER | HELE DANMARK
TELEFON: 4344 6800 » WWW CGJENSEN.DK




STORIELLY KKE'MED DAGEN ..\
HIP HIP HURRA

SEPTEMBER

7. Sofie Borregaard

13. Mikkeline Heinsen

17. Karoline Dorow Hansen
27. Kristina Nielsen

30. Alma V. Jacobsen

1. Line Jensen
5. Erika Batkjeer

/ HIP_-HIP HURRA

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

Fadselsdagene bringes saledes( 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.

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
STOTTEKONTINGENT 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.

S G ! G4 ind pa
-~ ' www.rett.dk

hvis du/I @nsker at blive medlem

LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM
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[RBREATRAE A/S

Dit professionelle Snedker & Tomrerfirma

Medlem af BYG

Alt indenfor inventar,
snedker og tomrerarbejde udfores.

Ringbakken 5 » Ganlgse
3660 Stenlgse
TIf. 48 18 11 11

%TQMRERFIRMAET

E. Just 4045 2153
T. Just 2012 3653

Kirkehgjvej 6 * Nr. Bork * 6893 Hemmet
TIf. 7528 0253 » Fax 7528 0263
info@ejust.dk * www.ejust.dk

Blaadaa ApS

Nordre Ringgade 88 4 tv * 8200 Aarhus N

TIf.51 30 25 06

BJERRE-EL
75681053

Aut. EL-installator
Gregers Hjerrild [&SERVICE

Bjerrevej 338, Bjerre, 8783 Hornsyld
Mail: bjerre-el@mail.tele.dk - www.bjerre-el.dk

= GARANTI =

Virring VVS

v/ Nicki Hamann

24 42 56 64

Skovkildeparken 31
Virring
8660 Skanderborg

nickihamann@hotmail.com

7\l

Telefon: 7474 3818 7474 3818
Lagumkloster

< NS rystem

Transfer - Broderi - Laser . Tekstil a:-'J__“ay-ed;e:-eti_k‘eftten - Plotterfolie

Fdalr Llisda

emballage

We care about your Goods
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AKTIVITETSKALENDER

AUGUST/SEPTEMBER 2018

31. aug.- 2. september  Familie kursusweekend

Landsforeningens Rett Syndroms 30 ars jubileeumsarrangement for alle Rett familier afholdes pa Odder Parkhotel
som vi kender sa godt. Invitationen til arrangementet findes her i bladet pa side 24

OKTOBER 2018

26. Rett Syndrome Europe afholder generalforsamling pa Kennedy Instituttet i Glostrup.
Nar RSE samles i Danmark besgger de samtidig Center for Rett Syndrom samt Kirkebakskolen i Vallensbak.

Stot vores annoncarer...
..de statter 0s

Stort tillykke

med konfirmationen
til Natagha og Alma

I
v

‘, “ - i

Natasha
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a n - Praktiserende psykolog
ba c(’irmstedtlna fﬁfg Sﬂndergaard

Pizzaria - Ristorante

Bromdummvef 43 - Hem - 7800 Skive

Telefor 96 14 70 50 - weww.ps-skive.dk
Greested Hovedgade 7 « 3230 Graested

TIf. 48 39 44 34 w Medlem af Dansk Psykelogforening

@RI Pro-Security
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TIf. 40 26 84 45 e 0G KLOAKANLEG Haraldsvej 64A
benhansen@mail.dk “sapriocinG 8960 Randers 5@
rebe .
P DG TIf.8915 3030
e B b S LR e i EL INSTALLATION

DGNB AUDITOR www.stokvad.dk

Spillestedet Turbinen ved Vaerket i Randers

. VIN
i‘ Sammen kemper vi RO

for den gode soun SEN

Pantonevej 1

QU”_TS OF 6580 Vamdrup ﬁ?
DENMARK® TIf. 7692 0100 J

mail@qod.dk

PART OF NORVIGROUP WWW-qu.dk
www.vinrosen.dk
ReVISionSfirmaet ‘ L ] = ‘a \ & Abningstider: 9.30-18.00: Hverdage
B Sgren Dahl o' BYENS BJ[ | GSTE BLOMSTER /& 9.30-16.00: Weekend og helligedage

v/Helle Dalver Teet ved centrum

- Gralis parkering
lige ved daren!

-

ER DU TRAT AF "TORRE” TAL?
Lad os klare besvaeret med udfzerdigelsen af:

* Driftsregnskab & Status * Momsregnskab
* Pkonomisk radgivning * Lonregnskaber

* Perioderegnskaber * Budgetter
« Arsregnskaber og SKAT « Bogfering

Vi henvender os primart til mindre personligt efede virksomheder!

Hostrupsvej 10 - 5230 Odense M
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helledalver@rev-sdahl.dk Revisorer Nordborggade 29 + 8000 Aarhus C
v sdanld TIf:31316209 * dizmir123@hotmail.com « www.langenaesblomster.dk




1) Dit navn?
Camilla Bay

2) Hvornar blev du fadt?
22 november 1980

3) Hvor bor du?
Bostedet Svalebo, Store Heddinge

4) Hvad hedder din mor og far?
Hanne og Tage

5) Har du sgskende? - Hvis ja hvem?
Ja, storebror Christoffer, lillebror Christian
og lillesgster Cecilie

6) Har du bedsteforzeldre?
Nej desveerre, de er alle borte.

7) Bor du nogen gange et andet sted (aflastning)?
Hjemme hos mor og far

8) Kan du ga selv? Ja
9) Har du epilepsi? Nej

10) Din beskaftigelse?
Jeg arbejder hver dag pa veerkstedet pa mit bosted

Camilla

11) Gar du til noget i fritiden?
Ridning, svemning og teater

12) Hvad kan du lide at lave derhjemme?
Leese ugeblade

13) Hvad kan gere dig glad?
Mange ting - at se min familie

14) Hvad kan gore dig vred?
Nar nogen ikke forstar hvad jeg “siger”

15) Hvad er din yndlingsmusik? Rasmus Seebach

16) Hvilken film/fjernsynsprogram kan du bedst lide at se?
Emil fra Lonneberg og gamle danske film (Morten Korch)

17) Har du et kaeledyr? Nej
18) Hvad er din livret? Boller i karry

19) Din bedste ferie - hvor var det henne?
Mallorca. Jeg elsker varmen og at bade.

20) Har du et godt billede af dig selv, som vi ma se?
Ja, fra Mallorca
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TEMA Indledning

Dette Rett Nyt, handler om familien og i denne udgave, har
vi nogle rigtig gode artikler, som belyser forskellige omra-
der i en Rett familie. Vi har en artikel, om Team Vilde, som
fortaeller om, hvad familien Jartvar Herbst Nielsen, saerligt
far Rasmus og datter Vilde, har arbejdet frem imod i et par
ar og som snart skal fgres ud i livet. En artikel der handler
om, et seerligt far og datter band og om at maerke livet sam-
men. Der er en flot artikel fra Fjordhus, som har 4 Rett piger
tilknyttet og som beskriver hvad aflastning hos dem betyder

Historien om Team Vilde

AF RASMUS JARTVAR HERBST NIELSEN

Team Vilde bestar af Vilde pa 4 ar & far pa 37.

Vores forening blev grundlagt tilbage i slutningen af 2015,
kort tid efter vi fik Vildes diagnose. Da vi havde slugt den
pille lidt, kiggede vi i krystalkuglen og teenkte nogle tanker
om, hvad vi nu skulle stille op med det hele. Mie foreslog
mig, at nar nu Vilde var sa glad for at vaere med mig ude at
lobe 5km, s& kunne vi da gare noget mere ud af det - starte
en forening evt. ala Team Tvilling - Ikke lenge efter var for-
eningen Team Vilde fodt.

Ved opstart kunne vi lgbe 5km, men Vilde ngd hvert et mi-
nut hun var i vognen og smasken med tungen og handgni-
deri var hurtigt vaek, nar Vilde var i vognen. Sa snart vi var
hjemme, kom begge ting igen. Det fik tankerne i gang hos
mig og langsomt udfordrede jeg mig sely, til at labe leengere
sammen med Vilde og snart kunne vi stille op i mindre lgb
sammen, samtidig med Vilde havde et afbraek fra de mange
tvangshandlinger som ligger til RETT piger.

Nu her 2,5 ar senere, er vi ndet ret langt sammen. Vi har del-
taget i flere halvmarathons, div. lgb, cyklet og lgbet uanede
mange km sammen - for sjov, men 0gsa ret serigst efter-
handen. Det startede meget tilfzeldigt, men er nu vokset til
en fast del af vores liv og dagligdag, som en del af Vildes liv,

og som giver et indblik i, hvordan en weekend hos dem kan
se ud. Desuden er der en artikel fra en tidligere hjemmepas-
ser, som har sat nogle ord pa, hvordan hun har oplevet tiden,
som hjemmepasser i en familie - pa godt og ondt. Sidst men
ikke mindst, er der en flot ferieberetning. En beskrivelse der
er fyldt med naervaer, oplevelser og tid - en ferie for livet!

God leselyst

edm

'\,/_];5
i Rett syndrom

Vilde

som hun holder rigtig meget af - man er ikke i tvivl om Vilde
nyder det og det er bestemt ikke noget jeg tvinger hende til.
Det foles lidt som at ga til handbold med sin datter/san, som
en far/datter ting vi gar sammen bade far, under og efter og
jeq veelger at tro, at Vilde holder af den tid vi har sammen,
kun hende og jeg. Samtidig giver det et frirum til Fru Mie,
lillesgster Frida og “No Name” lillesgster, nar vi er ude i div.
timer kan de andre ggre nogle af de ting, som er svaere med




en multihandicappet person i familien og giver lidt plads til
andre sgskende, til at vaere lidt mere prioriteret maske.

De fleste af vores ture sammen, foregar i lgbevognen, pri-
maert rundt om Holbaek med sa mange km som vi orker. De
fleste gange slapper Vilde rigtig meget af og sidder bare og
nyder stilheden og et afbraek fra dagligdagen - hvad hun
pracist taenker, er svaert at sige, men jeg er sikker pa, at hun
oplever en masse pa vores ture og tager de mange indtryk
med sig - andre gange kan hun komme med mange lyde som
indikerer tilfredshed. Jeg optager hende pa film ind imellem,
hvor man kan se hvor meget hendes gjne farer rundt i ho-
vedet og observerer alt ting. Jeg vaelger at tro, at hun nyder
disse timer sammen med sin far og det lille frirum hun har
helt for sig selv ude foran i vognen.

Sidste sommer spirede en lille tanke sa i mit hoved - hvis
Team Tvilling kan, sa kan vi ogsa! Vilde og andre handicap-
pede, er ikke bare stueplanter til opbevaring - jeg tror p3, at
de ogsad har et gnske om, at bevise de kan udfere og gen-
nemfgre ting - sa hvorfor ikke Vilde 0gsd? Derfor lagde vi
et mal, om at gennemfgre CPH Marathon og Garmin Chal-
lenge Herning 2018 sammen. Uden mdske i fgrste omgang,
at teenke pa de enorme forberedelses og traeningsmaessige
forhold - kun med tanke p3, at far & datter sammen har et
projekt, hvor tiden og traeningen sammen, er det vigtigste
og malet i sig selv. Hvor begge events kun er beviset pa den
tid og treening vi har lavet sammen. Det skulle jo hurtigt vise
sig, at det er ikke noget man bare gar, det er bade meget
dyrt og tidskreevende at stille op til sddan et staevne. Men
med en sgd & forstaende kone, en utrolig masse hjzlp fra

) gy wEm
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donationer, sponsorer, samarbejdspartnere er vi nu s smat
ved at vaere i mal med udstyr og planlaegning.

Man bliver nok aldrig helt klar, for pa dagen er det stadig Vil-
des kondition, som afger hvilket event/lgb vi far. Det er vig-
tigt for mig, at det ikke er noget jeg presser hende igennem,
men en ting vi gor sammen - og selv om jeg, er maskinen i
dette projekt, har jeg en fornemmelse af Vilde skal arbejde
med sig selv, for 0gsa at presse sig selv igennem, for jeg tror
bestemt 0gsa, at det er hardt for hende.

Selve treeningen foregar for Vilde ca. 3 gange om ugen - tirs-
dag cykler vi, torsdag svemmer jeg alene (lidt endnu) og lar/
sgn lgber vi 17-20km pr. dag sammen i naturen. Som naevnt
sidder Vilde oftest og observerer natur, by og mennesker om-
kring hende, alt imens hun nyder stilheden omkring hende
i hendes trygge hule i vognen. For det fgles som om, at hun
kommer ind i en lille bobble i vognen og kan slappe HELT af
og lade hjernen vaere lidt pa pause. Nar hun bliver taget op
igen, er det som hun bliver taget lidt ud af en trance hun ikke
nedvendigvis vil ud af. Hun kan 9 ud af 10 gange genkende
vogn og tgj, ndr det bliver taget frem, sd vi er ikke i tvivl om,
hun ved hvad hun skal og det er altid med et smil pa. Indtil
videre er det muligt, at treene 3 timer i traek, men Vilde bliver
udfordret voldsomt pa steevnedagen pa tid. Her ma tiden vise
hvordan vi klarer denne udfordring, for det er ikke noget hun
har pravet far, ej heller alle tre dicipliner i traek.

Men hvordan gennemfgrer man s, sadan et lgb med en

multihandicappet datter? Spargsmalet blev til dels besvaret
af Steen Mondrup fra Team Tvilling, som gav os
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en masse god viden til, hvordan vi kunne gribe det an. Lang-
somt har vi samlet udstyr og planlagt alt hvad der skal bru-
ges 0g ndes pa dagen - det er ikke nemt, nar man bare kun
er os. Der findes ikke en handbog eller en butik, hvor du kan
ga ind og kebe dig til den viden og udstyr, nej det hele skal
udtaenkes fra bunden og maske endda opfindes. Men langt
om lzenge ligger planerne klar: karsel, hotel, hjzelpere, cykler,
labevogn, gummibad, div. bags til skift, ernaering, tgj, race-
plan og mm. Vi har tre hjeelpere med pa dagen - en fremand
som sejler i kajak lige ved siden af Vilde, en cykelrytter som
cykler ved siden af os og en lgber med rundt pa lgbedelen.
Det er mennesker, som skal kunne hjzlpe Vilde hvis der sker
noget undervejs, men maske ogsa kunne traeffe en beslut-
ning pa alles vegne om hvornar det er tid til at stoppe, hvis
jeg ikke selv kan traeffe denne. Derfor er det vigtigt, at det
er nogle mennesker, som kender bade Vilde og jeg godt.

Vi stiller op i en af verdens hardeste udholdenheds sports-
grene pa samme vilkar som resten af deltagerne og der bli-
ver ikke taget speciel hensyn til os - vi skal fglge de samme
regler som alle andre atleter. Men hvad er s3 malsaetningen
med sadan et lgb? For det fgrste, at gennemfgare indenfor
tidsgrensen, men ogsda forhabentlig med en glad Vilde til
slut, som har skulle keempe, men 0gsa nydt tiden og turen
med sin far og faet en oplevelse for livet, som ikke ngdven-
digvis er alle forundt. Vi haber, at vise, at man kan hvad man
vil, selvom man er handicappet - kunne vise verden, at vi
alle passer ind i den samme verden, selvom vi ser forskellige
ud - handicappede er ikke til pynt.

Jeg elsker min tid ude i naturen sammen med Vilde. Det har
givet os en speciel tid sammen, ikke altid fulde af ord, men
bare at veere til og vide at vi er sammen ude i stilheden. Jeg
er helt sikker pa Vilde nyder tiden med sin far og det giver
os vel et lidt specielt/anderledes band, end mor/datter, som
de ogsa har nar de er sammen, men som en far ikke kan
fa pa samme made. Jeg lytter altid til Vildes lyde og ser pa

hendes mimik og gjne der fortzeller hvad hun taenker, faler
og gnsker. Det kan vaere meget sveert, hvis ikke umuligt, for
andre end os, at forsta og det tror jeg Vilde ved. Vi geetter
ikke altid rigtigt, men oftest forstar vi hinanden.

Vi har ikke noget gnske om, at kopiere Team Tvilling, men
hvis vi kan give lidt inspiration og livsglaede videre til andre
i samme eller lign. situation, sa har det jo veeret en hel del
veerd. Vi har ikke intentioner, om at lave en stor forening el-
ler balge, kun livsglaede, mod og vilje.

Vi ved, at Vilde i hele sin levetid skal sidde i en kgrestol og at
der fglger en masse falgesygdomme og besvaer med under-
vejs i hendes liv - men hvis vi kan give hende nogle utrolige
oplevelser undervejs, som hun nyder og ikke alle er forundt,
sa kan dette maske hjzlpe lidt, i en sveer tid.

Det er vigtigt at fortaelle, at dette er en familie indsats, som
kraever noget af alle - det er ikke noget man bare gar. Men
vi er glade og stolte over, at vi kan give denne/disse oplevel-
ser til Vilde - og det er ngdvendigvis ikke malet, men midlet
undervejs som er selve praemien, de mange timer pa cykel
og i vognen sammen med far, som giver den stgrste preemie
til Vilde og familien - en tid og intimitet, som man ikke kan
fa pa sa mange andre mader.

Nu ser vi frem mod den store dag - 09.06.2018, hvor Vilde og
far skal keempe sammen om, at gennemfgare en af verdens
hardeste sportsgrene sammen, handicappet eller ej. Vi giver
den alt vi har oqg lidt til - begge to.

Hvad skal der ske bagefter - det ved ingen af os endnu, men
vi fortsaetter tiden sammen i treeningen i naturen, hvor Vilde
faler sig godt tilpas og nyder det. Der skal saettes et nyt mal,
som giver neering til endnu flere timer sammen i lgbevog-
nen, lige sa lzenge Vilde synes det er sjovt.




AF MADS LARSEN

Den 15 marts tog vi afsted, vinteren havde godt fat i Danmark
og det var hundekoldt. Det var med spaending at vi begav os
afsted, for hvordan ville Naja tage at rejse og hvordan ville vi
alle tage, at vaere i en lille bil sammen i tre maneder?

Den farste del af turen, havde Leda en veninde med. For
selvom det var en familietur, var vi bevidste om, at der skulle
veere frihed til os alle. 0g for Leda betegd det blandt andet,
ikke kun at skulle veere sammen med mor, far og Naja, men
0gsa med en jeevnaldrende.

Vi er ofte er blevet spurgt om gkonomi omkring rejsen. Af de
treenhalv maned vi holdt fri, var kun halvanden maned som
orlov uden lgn. Resten var ferie pa begge sider af feriedret.
Bilen kegbte vi for smapenge, men efter reparationer og om-
bygning stod den os i ca. 120.000. Efter vores rejse, solgte vi
den for 70.000. Vi boede i bilen naesten alle naetter, og da det
var i lavsason kostede det ikke meget, mellem 0 til 150 kr.
per nat. Vi kgrte ca. 17.000 kilometer, sa benzin var en udgift.

Vi havde egentlig taenkt os, at leje vores lejlighed ud i pe-
rioden, men valgte at bygge et tekekken i overetagen. S3

Indretning Najas seng.

Indretning.

En anderledes rejse
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vi kunne leje det ud, men
samtidig kunne komme
hjem far tid, hvis vi fik det
behov.

ENDELIG AFSTED

Den 15. Marts klokken 8:56
bakkede vi ud fra parke-
ringspladsen og kgrte de
200 meter hen til nerme-
ste tankstation, men vi var
afsted!

P3 vej over Fyn finder vi
ud af at Ledas skoletaske
er blevet glemt. Hjemme-
undervisningen er blevet
rykket til mere eksplorati-
ve rammer. Naja piller ved
alting og spaendingen over
rejsens begyndelse maerkes. Dina kgrer, Mads skriver pa blog,
Selma & Leda synger gamle MGP-sange og guffer kager og
Naja griner.

Indretning af overkaje.

i

Aftensmad i frankrig efter 12 timers korsel.

De farste uger i bilen ma vi indremme var kolde. Det var lidt
som om, bilen blev meget mindre, nar det indimellem reg-
nede og den blev fyldt op med vade mennesker og vadt tgj.
Men da vi var i Baskerlandet pa Ledas fadselsdag den 24.
marts vendte det og vi fik super godt vejr resten af vejen. At
leve i et folkevognsrugbrad bliver sa meget lettere, nar man
kun skal have sommertgj pa.

Efter noget tid, far man sig noget rutine i at
lave mad og rede op til natten. Det bliver let-
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tere og Naja, Leda og Ledas veninde blev gode til at kare de
lange straek. Der blev virkelig leget 20 spargsmal til profes-
soren, sunget “langt ude i skoven 13 et lille bjerg” i det uen-
delige og Naja ngd det og var med pa hendes egen made.
Da vi kom til Lissabon, matte vi sige farvel til Selma, efter
vi havde haft nogle hyggelige dage med Rikke, Selmas mor.
Smagen af frihed og de sankede skuldre begyndte at saette
godt igennem. Portugal var sa skent, sa vi valgte at blive
der 10 dage mere end planlagt. Det kunne vi jo bare selv
bestemme.

Nar man er sammen hele tiden som familie, kommer man
godt ind pa livet af hinanden - ogsa med Naja, selv om hun
kun har fa ord. For eksempel havde hun meget fa uheld i
bleen pa turen.

Vi kom taettere og teettere pa Gibraltarstraedet. Najas flyver-
dragt og alt vores varme tgj fyldte godt op i bilen. Vi havde
en tandemcykel med til Naja, samt en voksen- og en bar-
necykel, men vi matte sande at de ikke blev brugt sa meget
som forventet. Vi besluttede os, for at prave at finde et sted,
hvor vi kunne opmagasinere det, til vi kommer tilbage fra
Marokko. Efter nogle blindgyder, fandt vi frem til Maria, se-
kreteeren pa et lille lokalt radhuskontor. Da det farst gik op for
dem pa kontoret, at vi ikke ville leje cykler i en mdned, men
opmagasinere dem, da var Maria frisk og og sagde, at de
kunne sta hjemme hos hende. Det skulle vise sig, at hun var
ved at lave en neglesalon derhjemme og vores ting kunne
std i den endnu ikke feerdige salon. Trods manglende fzelles
sprog, fik vi lavet en aftale, om at ses igen om en maned.
Sa var vi, meget lettere pakket, endelig pa vej mod Marokko.
Lidt spaendte, for hvad havde vi egentlig taenkt os. Nu forlod
vi det europaeiske kontinent og tog til Afrika squ, og med en
Rett-pige oven i kagbet. Allerede pa faergen blev vores be-
kymringer gjort til skamme. Vi fik talt med flere og Naja blev
“velsignet” og vi blev gnsket en god rejse. Og sadan fortsatte
det turen igennem i Marokko. Godt nok er Marokkos fortove
og veje bestemt ikke lavet til karestole, men der er altid en
hjeelpende hand i naerheden.

Det fraekke aesel vil have mere 'r.norgenmad.

Hgjdepunktet pa den farste campingplads, ihvertfald for
Naja, var klart det lille &sel der ville spise vores morgen-
mad og som blev bidsk da vi ikke ville give det mere mad.
Vi har et dansk/marokkansk vennepar og var sa heldige at vi
skulle mgdes med dem i Marokko. Det blev til nogle skanne
dage i Khalids families hjem i Rabat og en lille uge pa de
marokkanske landeveje. Det var sa skent, at vi kunne sparge
om alt mellem himmel og jord og havde den perfekte lokal-
kendte dansktalende guide. Som endda synes, at det var
sjovt, at prutte om prisen for os. Efter en maned, forlod vi
Marokko, for at vende tilbage til det velordnede Europa. Vi
skulle lige vende os til de fine forhold - det virkede faktisk
lidt kedeligt i starten.

Sa gik turen mod Italien. Men farst forbi venner, der er flyt-
tet til sydfrankrig. Storesgster Leda ngd helt utrolig meget,
at lege og tale med deres 3 piger som kunne tale dansk. Og
vores ophold hos dem, blev forleenget nogle dage, da vores
bil var begyndt, at sige en sjov lyd i 5. gear.

Det var knapt sa sjovt, at se mekanikerens udtryksfulde an-
sigt, da han havde set pa bilen. En lidt hard dom - brug ikke
5. gearet og fa den fikset pa et specialvaerksted. Vi havde nu
travlt, da vi var kommet lidt bagud i planen. Ledas klasse-
kammerat og familie skulle vi m@des med i Firenze. Vi havde
2 dage, til at kare fra sydfrankrig til Firenze i 4. gear. Vi fandt

Nye venner é campingplads i mgroko ser film
pa bagsaedet.

Naja ran eh snske trppé iRom.
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sammen med de langsomste lastbiler og teffede i 2 dage,
kun afbrudt at en nattesgvn pa en rasteplads og ndede frem i
tide. Gensynsglzaede for alle parter, og bilen blev fikset, pyha.
Nu skulle vi til Najas og Ledas mosters fgdselsdag i Rom. Det
betad igen rigtig meget for begge piger og de voksne, at se
kendte og savnede ansigter.

Nu stod den pa det gstlige Europa. Vi var sa heldige, at vi
igen matte lane et barn. Denne gang var det Klara, som er
Selmas lillesgster og lige gammel med Naja. Vi madtes i Za-
greb med Klara og hendes far Nis. Vi fulgtes ad sammen til
Sarajevo, som var virkelig spendende med masser af historie
og sevardigheder, men ogsa en brutal fortid der ikke ligger
sa lang tid tilbage.

Det var dejligt genkendeligt for os igen at hare, der blev kaldt
til ben fra moskeerne i Sarajevo. P3 et tidspunkt stod vi ved
en fodgaengerovergang og Leda genkendte pludselig noget
helt andet, nemlig en fransk familie som vi havde talt med pa
den farste campingplads i Marokko tusinder kilometer vaek.
0g nu madtes vi i Saraje-
vos gader. Vi synes, at det
var helt skart og sjovt, og
var meget forbleffede over
det. De havde lige beslut-
tet sig for, at tage tilbage
til Marokko igen, efter at
have vaeret lidt tid i Europa.

Der var det ekstra twist
ved Sarajevo, at det var
ramadan, mens vi var der.
Sa hver aften, var gaderne
fyldt med spaendte familier
pa alle restauranterne der
ventede p3, at solen skulle
ga ned. Sa snart det skete,
blev der fyret en flot raket
af sted, som man nok kun-

Strogtur i 5araje§/0.

Det er livet at vaere i vandet med storesoster.

ne se fra hele byen, nar den eksploderede. Sa gik folk i gang
med at spise deres forudbestilte suppe. Der var virkelig fest-
stemning. Nis tog tilbage til Danmark med fly og vi begav os
samme vej med Klara pa landevejene. Vi ndede 0gs3, at veere
pa en campingplads i @strig lige ved siden af et vandland,
hvilket var sa heldigt, for vi havde taget varmen med os fra
Marokko og det eneste der gav mening, var at plaske rundt
i noget vand. Det er helt klart hele familiens bedste rejse-
beskzftigelse. Hgjdepunktet pa hjemturen var nok Berlin,
der viste sig fra sin bedste side, med sol og varme og vand-
legepladser. Men hjemmet begyndte at traekke godt i os og
det var sa skant, at dreje om hjgrnet ind pa Godthabsvej og
blive taget imod, med hurrarab og balloner. D. 15. juni kl. 14,
parkerede vi bilen og et eventyr for livet var slut.

Det var kun et lille udpluk af alle vores oplevelser pa vores 3
maneders eventyr. Vi er allerede sa smat, begyndt at drem-
me om en ny tur pa landevejene, for det var en god made for
os at rejse pa og iser med Naja. Hun vidste hvor hendes ting
var og sov hver nat i den samme seng og var hele tiden sam-
men med hendes familie. Det var til tider lidt presset, isaer
til sidst pa rejsen, da vi havde en del aftaler. Men vi forsggte
hele tiden, at holde os til vores regler som hed: “Spis nar du
er sulten, sov nar du er treet og hold pause nar det er tid” Pa
den made, kunne vi for det meste, holde humgret oppe og
tempoet i bund. Det havde vi brug for, og det var en tiltraengt
pause fra et til tider hektisk barnefamilieliv, med en rett-pige.

Spejder efter afrikas kyst fra Gbra/tar-kllen.
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At veere hjemmepasser, -
er at veere en del af en familie

AF SARA ROEMER PEDERSEN

Da jeg var 14 4r, fik mine foreeldre Mette, en 4-arig handi-
cappet pige, i aflastning. Det var en aflastningsordning, hvor
Mette kom hos os en hel weekend hver maned og det gav
mig et lille indblik i bade glaeder og udfordringer med et han-
dicappet barn. Mette kom hos mine forzeldre i 14 ar og vi kom
alle til at kende hende og dele mange oplevelser med hende.
| takt med, at jeg blev voksen fik jeg en starre fornemmelse
af, hvor stor en forskel det gjorde for Mettes familie, at hun
var i aflastning. Det var forst og fremmest en mulighed for
at have en weekend, hvor de ikke skulle taenke pa alt det
praktiske omkring Mette, men det gav mig ligesa meget en
forstaelse for, hvor vigtigt det var for familien, at vi havde
overskud til at tage Mette med ud og give hende oplevelser.

Det er nu en del ar siden, at Mette kom fast hos mine forael-
dre, men vi tager hende stadig med ud til en handboldkamp
en gang imellem, hvilket jeg ikke er i tvivl om, at Mette er
meget glad for og nyder - men specielt Mettes mor giver ud-
tryk for, hvor glad hun bliver for, at vi stadig teenker pa Mette
og fortsat giver hende nogle oplevelser - og pa den made
stadigvaek gar en lille forskel. S& man kan sige, at jeq tidligt
fik en fornemmelse af, hvor stor en forskel det kan gare for
en familie med aflastning og jeg var derfor ikke i tvivl om, at
jeg igen pa et tidspunkt skulle arbejde med det - og sadan
kom Mille mange ar senere ind i billedet.

Til forskel fra Mette, som jo var i aflastning hjemme hos mine
foraeldre uden sin egen familie, sa skulle Milles aflastning fore-
gad hjemme hos hende og familien - hvilket jo selvfalgelig er
en stor forskel, da man skal mgde op hjemme hos en familie
0g pa den made "vaere pa” sammen med barnet og familien.

Da jeg startede, havde Milles familie aldrig haft aflastning
for, men jeg husker, at vi hurtigt var gode til at snakke om,
hvad de taenkte, at Mille havde brug for fra mig, men de var
0gsa gode til, at give mig plads til at finde ud af, hvordan
Mille og jeg kunne klare det uden deres hjzlp. Jeg husker
en af de farste aftner jeg var der, hvor Mille blev dybt ulyk-
kelig og graed meget - vi var pa veerelset og forzeldrene sad
i stuen - jeg gjorde alt, hvad jeg kunne, men intet hjalp! Jeg
teenkte flere gange: det her kan foraeldrene jo sagtens hare
og hvad taenker de mon?? Tenker de, at jeg er elendig til
at passe deres datter - for nu har hun jo graedt hysterisk i
lang tid?? Jeg var presset og usikker over, at vide at familien
kunne hgre, at jeg ikke kunne fa hende til at stoppe med
at greede. Efter lidt tid lykkes det mig med trgst, en sut og
en yndlingsfilm at fa hende til at stoppe og hun blev puttet
uden at greede. Jeg snakkede efterfalgende med Susanne og
Jesper om det - alle var arlige og sagde, at det var en svaer
situation. Det var svaert, som foraeldre ikke at ga ned pa vee-
relset og fors@ge at hjaelpe, nar deres datter var sa ulykkelig,
men omvendt var de klar over at, hvis de skulle have gavn af
aflastning skulle de ogsa kunne stole p3, at jeg fik styr pa det
uden deres hjaelp. 0g det var svaert som hjemmepasser at sta
i situationen og vide, at man gjorde det bedste man kunne,
men at foraeldrene bare kunne hgre en mere og mere ulyk-
kelig pige. Som hjemmepasser kunne man derfor let blive
usikker pa, hvad forzeldrene teenkte og om man i deres gjne
gjorde det godt nok med deres datter. Jeg tror, det blev en
situation og en snak, der blev meget vigtig for starten pa et
tillidsfuldt samarbejde for os - for det er nedvendigt, at man
som hjemmepasser fgler, at man har foraeldrenes tillid til at
passe det mest dyrebare, de har.

Som tiden gik og jeg lzerte familien, og mest af alt Mille, at
kende var det ikke graedeture der praegede billedet, men
derimod mange grin og gode oplevelser - for med Mette i
baghovedet, var det der fyldte mest for mig, at give Mille
gode OPLEVELSER: Mille skulle have sanseoplevelser til en til
tider meget urolig krop og hende og jeg skulle have oplevel-
ser sammen 0g 0gsa oplevelser sammen med hele familien.

Det blev vigtigt for mig at tage Mille “ud af huset” og pa den
made give familien en pusterum fra Milles lyde - sa derfor
gik vi altid en tur - og samtidig fandt jeg hurtigt ud af, at den
bedste sanseoplevelse til Mille er en gatur og frisk luft - det




kunne ofte stoppe de lyde hun nogle dage har mange af - sa
det var egentlig win-win med en gatur.

Hverdagen hjemme var en stor del af det vi lavede sammen
- ud over spisning og en gatur brugte vi i starten, da Mille
stadig kunne kravle/hoppe lidt, ogsa en del tid pa gulvet
med at stimulere og forsgge at bevare de funktioner hun
havde. Andre dage var hun i stabraet, en tur i gyngen eller
med pa trampolinen. Bad var en aktivitet vi helst skulle na
inden hun skulle i seng - Mille skulle selvfalgelig vaskes, men
det er 0gsa en aktivitet hun elsker! Alt sammen helst kryd-
ret med en Prinsesse Sofia film eller et stykke musik med fx
“Lille ngrd”, sa var der som oftest smil pa hos alle! Nar vi var
i hjemmet forsggte vi, at det var sa naturligt som muligt, at
jeg var der som Milles hjaelper - fx spiste jeg altid sammen
med Mille og resten af familien. Der var ogsa altid plads til
atinddrage drengene, nar de havde lyst til at vaere sammen
med deres s@ster - og hun kunne rumme det.

Nar jeg var der i weekenderne tog vi tit pa tur. Nar jeq teen-
ker tilbage pa det, var mine nggleord nok ofte: PUSTERUM til
familien OG OPLEVELSER til Mille. Udgangspunktet for de ture
vi tog p3, var ofte frisk luft og musik - for det ved vi Mille
elsker! Sa vi var i zoologisk have, pa gature i skoven eller pa
stranden, til gymnastikopvisning og pa besgg hos mine po-
nyer, hvor Mille klappede ponyerne, fik en ridetur eller en
tur i hestevogn. Jeg var ogsa i flere sammenhange sammen
med hele familien til arrangementer eller fgdselsdage - det
er specielt at treede ind i en families liv pa den made og del-
tage i deres liv, mgde deres venner og familie, vaere med til
festen, men ikke rigtig alligevel vaere en del af det, for jeg var
der, for at tage mig af Mille. Men det gav en mulighed for, at
Mille kunne deltage sammen med hele familien og at Mille
og jeg kunne traekke os, nar hun havde faet nok, mens resten
af familien, ikke mindst drengene, fik hele festen med. Det
fungerede fint, men kraever nok ogs3, at familien er god til
at gare det sa naturligt som muligt at have “en ekstra med”.

Der er ingen tvivl om, at det i mange sammenhange kan
veere sveert og specielt at arbejde i andre menneskers hjem
og hverdag - og vaere “den ekstra”. Det kraever enormt meget
respekt og abenhed fra begge parter for, at det skal blive et
godt samarbejde. 0g det er hele tiden en balancegang som
hjemmepasser, at sgrge for at man selv er tilpas for at yde
sit bedste, men man er 0gsa ansat til at hjeelpe med, at fa-
miliens hverdag haenger sammen. Til tider kraever det ekstra
at veere den ekstra, for man er pa arbejde midt i en families
hverdag med alt, hvad det indebaerer af gode snakke, skaen-
derier, skaeld ud, grin og grad. Det findes i alle familier - fa-
milier med en hjemmepasser, har bare den ekstra person
med pa sidelinjen, som nogen gange skal finde ud af, at vaere
der...uden at veere der!

Nar det fungerer, er det skgnt at fa lov at veere med i en fa-
milie som den ekstra person. Da jeg startede hos Mille, var
familien lige blevet forgget med lillebror Mads, som var 3
uger gammel, Mille var 3 ar og storebror Andreas var 6 ar. Jeg
kom hos familien i lidt mere end 2 ar, sa jeg har veeret med
igennem Milles perioder med mange anfald, motorisk uro og
fysisk tilbagegang og selvfalgelig ogsa haft alle de gode op-
levelser - men jeg var jo 0gsa en stor del af Mads og Andreas'
hverdag. Mads har jeg fulgt helt fra spaed, sa han kendte ikke
til anden hverdag, end at jeg var der og jeg har spillet fodbold
og snakket handbold et utal af gange med Andreas. Men jeg
har ogsa haft mange snakke med Susanne og Jesper, om op
og ned i en familie med et handicappet barn. Sa jeg synes
det var hardt at stoppe - hardt ikke at falge med i familiens
liv pa ugentlig basis, som jeg havde gjort i sa lang tid!

Men falge med i deres liv det gar jeg stadig! 0Og som med
Mette, vil jeg stadig gerne dele oplevelser med Mille og med
familien - sd jeg pa den made stadig kan vaere med til, en-
gang imellem at gare en lille forskel for en familie, som jeg
pa en eller anden made, er blevet en del af.
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Aflastning pa Fjordhus

AF JONAS HJORT

AFLASTNING PA FJORDHUS

Vi blev utrolig glade, da vi blev spurgt, om vi ville skrive en
artikel, omkring det at vaere et paedagogisk opholdssted, som
tilbyder aflastning. Det ville vi selvfalgelig gerne, da vi selv
nyder, at falge med i RETT Nyt, og gennem tiden, har haft for-
ngjelsen af, at tilbyde aflastning til flere med RETT syndrom.

OM FJORDHUS
Vi er et mindre aflastningstilbud til hjemmeboende bern og
unge, som blev stiftet tilbage i 2005. Dengang startede vi op
i et mindre sommerhus, og var det fgrste opholdssted i Dan-
mark, som blev godkendt i sommerhus. | dag herer Fjordhus
hjemme, i et parcelhus i @lstykke, som er vores hus med 6
pladser for unge over 18 ar, samt vores lille gard i Frederiks-
sund, med 7 pladser for barn og unge under 18 ar. Vi har i
Fjordhus bevaret den intimitet og naerveer, som findes ved
at veere et lille sted, og lever efter devisen om kvalitet frem-
for kvantitet. Vores drem er ikke, at blive en stor institution,
men vi vil veere et sted, hvor vi prioriterer, at skabe trivsel og
sikre tid og plads til naervaer sammen med den enkelte unge.

AFLASTNING

Aflastning gives til familier med et barn som har et handi-
cap. Formalet er at aflaste foraeldrene, sa de blandt andet har
mere tid til seskende, eller andre ting som ger at familien
bedre hanger sammen. For os er aflastning et helt unikt til-
bud til den unge, og vileegger en dyd i at aflastning ikke kun
opleves som et pasningstilbud, men i lige sa hgj grad skal
veere et hyggeligt og socialt tilbud til den unge. Derfor bruger
viidagligdagen ikke ordet “aflastning” men vaelger i stedet,
at kalde det for "koloni” eller “klubweekend”. Den unge skal
opleve Fjordhus som et slags klubtilbud, hvor de far mulighed

Fjordhus i Frederikksund.

for at socialisere sig, sammen med andre unge, samt opleve
de sjove aktiviteter som foregar i Fjordhus.

Det kan veere forskelligt, hvad der giver den unge en god
dag, og det skal vi kunne imgdekomme. Vi sammensaetter
personalet og de unge i faste grupper, som fglger den sam-
me kalender. Det gar Fjordhus genkendelig for den unge, og
giver de voksne gode vilkar til at kende til den unges behov
0g interesser.

En weekend i Fjordhus, forlgber efter et planlagt program,
men med rig mulighed for tilpasninger hvis de unge har sar-
lige @nsker til, hvad weekenden skal byde pa.

Som regel ankommer de unge om fredagen, som er en rolig
dag i huset, sa alle starter weekenden trygt og hyggeligt.
Lerdag er aktivitetsdag, hvor vi tager pa ture og udflugter,
men i lige sd hgj grad, prioriterer at udnytte vores egne ram-
mer pa garden. Vi forsgger at tilbyde de unge et bredt udvalg
af aktiviteter, som giver en god oplevelse enten sanseligt,
socialt eller underholdende. Vi tager pa ture til eksempelvis
zoologisk have, koncerter/festivaler, eller gature ved vandet.
Samtidig er vi ikke for fine til en tur til den lokale pglsevogn,
for at opleve de sanser som findes sadan et sted. For os
handler det om at vaere sammen med den unge, og opleve
den forskellighed som verden tilbyder.

Sendag benytter vi naeromraderne til gature, ridning eller
mindre aktiviteter. Her lader vi op til en ny kommende uge,
og far sluttet weekenden af pa en hyggelige made.

Vi oplever hverken os selv som en institution eller en aflast-
ningsfamilie, men noget midtimellem hvor vi tager det bed-
ste fra begge verdener.

Det institutionelle findes ved at Fjordhus er de unges sted,

Loutse Astrid og Olivia tl/ Royal Run med F/ordhus
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Louise er pa tur med et stop ved Palsevognen.

da husene er deres. Ved at de unge har deres eget sted, har
de muligheder for, at fa nogle sociale relationer med andre
ligesindet unge.

Det familizere finder sted i det aestetiske udtryk af vores ram-
mer, som vi anser som en vigtig del af omsorgen og oplevel-
sen i Fjordhus. Vi har indrettet husene hjemligt og hyggeligt,
sa de unge far en behagelig grundfornemmelse nar de op-
holder sig i huset. Billederne pa vaggene, er farverige i po-
sitive nuancer. Handicaphjzelpemidler til hverdagens brug er
skjult eller dekoreret, pa en made sa de falder i ét med det
hjemlige miljg. Vi har eksempelvis ikke et stort institutionelt
medicinskab, men har ommableret et kokkenskab, sa det
overholder kravene for medicinopbevaring, men ikke gar pa
kompromis med det aestetiske udtryk.

Pa garden har vi et mangfoldigt dyreliv bestdende heste, gri-
se, hgns, kaniner og udenders katte. Dyrene er vores “ekstra
paedagog”, da vi oplever hvordan samvaeret med dyrene, har
en positiv effekt pa de unge bade sanseligt og personligt. Dy-
rene er med til at udvikle empati, omsorg og ansvar. Samtidig
er samvaeret med dyrene et socialt omdrejningspunkt, nar vi
passer og plejer dyrene.

Alle far tilbuddet om at ride, nar de er i Fjordhus. Nar arstiden
er med os, foregar ridningen hver lgrdag og sendag, samt
de hverdage hvor de unge er i Fjordhus. Ridningen er vores
hjerteaktivitet, som de unge ser frem til nar de skal i Fjord-
hus. Ridningen foregar pa vores egen ridebane, men 0gsa i
skoven hvor der er etableret gode stisystemer, som gar det
muligt at ride i naturomgivelser.

AT TAGE SPRINGET UD I AFLASTNING
For mange familier kan det vaere meget sarbart, at beslutte,

Astrid er med ude at Bowle.
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om ens barn skal i aflastning. Vi har den dybeste forstaelse
for, at det er et stort skridt at tage, og gar derfor alt hvad vi
kan, for at aflastningen bliver trygt for bade barnet og forzel-
drene. | indkaringen planlagger vi opstartsforlgbet sammen
med foraeldrene sd alle kommer godt fra start. Det er meget
individuelt for den enkelte, hvordan en indkaring skal skraed-
dersyes og hvilket tempo det skal forega i.

Nar den unge er i Fjordhus, sender vi lgbende billeder og
statusbeskeder til mor og far, sa de kan fglge med i hvad vi
laver. Vi giver et weekendbrev med hjem, samt skriver i de
unges bgger, hvis de har sadan en.

For at aflastningen er en succes, er det alfa omega at der er
et godt samarbejde mellem aflastningssted og familie. For-
®ldrene er eksperter i netop deres barn, og ved bedst hvad
det er for et aflastningstilbud som barnet har brug for, hvad
enten at det er en aflastningsfamilie eller et opholdssted. Der
er mange overvejelser som skal tages stilling til i processen,
eksempelvis beliggenhed, paedagogiske ydelser, fleksibilitet,
aflastningsstedets sammensatning mm.

Vores allerbedste rad er, at man tager ud og besgger flere
steder, og lytter til sin mavefornemmelse. Vi haber at artik-
len har givet et bedre indblik i aflastning generelt og vores
“koloni” i Fjordhus.

Med venlig hilsen
Jonas Hjorth

Leder af Fjordhus
Jonas@fjordhus.nu
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ANNE-MARIE BISGAARD

Overlzege, ph.d.

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

JANE LUNDING LARSEN

Cand.paed. i paedagogisk psykologi
Telefon 43 26 01 06
jane.lunding.larsen@regionh.dk
Radgivning til familierne samt spargsmal vedr.
kognition og kommunikation ved Rett Syndrom.

CHRISTINE MELSTED JORGENSEN

Klinisk dicetist
Telefon 43 26 01 02
christine.melsted.joergensen@regionh.dk

Radgivning ved ernzeringsmaessige problemstillinger.

MAIBRITT HELBAK KJAR

Sekretaer (feelles med Center for PKU)
Telefon 43 26 0146
maibritt.helbaek.kjaer@regionh.dk

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

MICHELLE STAHLHUT

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

Spergsmal angdende fysioterapi og forskning.

LOUISE MOSEBO

Sygeplejerske (primaer funktion i Center for PKU)
Telefon 43 26 0111

louise.mosebo@regionh.dk

Sygeplejemaessige spargsmal.

BITTEN SCHOENEWOLF-GREULICH

Speciallaege 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
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Forarets hgjdepunkt indtil nu har vaeret den nordiske Rett
konference i Stockholm i april Nordic Rett Conference - Re-
search and Practice. Rett syndrom in Nordic Light.
Konferencen var en stor succes. Alle nordiske lande var re-
presenteret, men deltagerne var selvfalgelig mest svenske-
re. Det var lidt aergerligt, at der ikke var flere fagpersoner og
familier fra Norge, Finland og Danmark.

Det er vores indtryk, at indholdet pa magdet var mere prak-
sisnaert, end vi oplever ved de internationale konferencer. Vi
havde 4 foredrag/workshops med.

- Michelle talte om “Health-enhancing participation in Rett
syndrome”, og

- Jane talte om “What do parents of girls and women with
Rett syndrome worry about?” - se artikel i dette blad.

- Jeg havde et foredrag med titlen “Can girls with Rett syn-
drome (re)learn gross motor skills after regression?”

- 09 et andet med titlen “Rett syndrome from childhood to
old age”.

- Herudover havde vi fra Danmark professor Poul Jennum
fra Dansk Center for Sgvnmedicin, Glostrup Hospital med.
Han talte om sgvn og sgvnforstyrrelser og relaterede det til
de sgvnproblematikker, der er ved Rett syndrom. Det er ikke
nogen hemmelighed, at der kun er lavet fa undersggelser
om sgvnen ved Rett syndrom, og derfor er der heller ikke sa
mange forslag til behandling. Vi vil gerne blive klogere pa
det, da sevnen - som | ved bedst - er problematisk for mange
med Rett syndrom.

Konklusionen fra mit farste foredrag var, at piger med Rett
syndrom kan laere feerdigheder som at sta og ga i eller efter
deres regression (tiden med tab af faerdigheder). Derfor nytter
det (og det er ogsa ngdvendigt) at treene og at stimulere til
bevagelse sa meget som muligt. Det er ikke kun for at ved-
ligeholde faerdigheder, men ogsa for at lzere nye - og denne
treening skal vaere livslang.

| det andet foredrag gennemgik jeg nogle af Rett sympto-
merne i relation til alderen og inddrog resultater fra vores og

Vigtige datoer og links

7. JUNI 2018 - LUND - PhD forsvar, Michelle Stahlhut
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Nordic Rett Conference - Research and Practice. Rett syndrom in Nordic Light

andres forskning. Konklusionerne var,

- at de fleste med Rett syndrom har nogle symptomer fra
maneder til ar, inden de far deres Rett diagnose (se evt. ar-
tikel i Rett Nyt fra 2015/3/side 36);

- atdet er vigtigt at lytte til foreeldres bekymringer;

- atoverlevelsen ved Rett syndrom er steget vaesentlig over
de seneste artier;

- at voksne med Rett syndrom har et hgjere funktionsni-
veau, end det er beskrevet for, men

- atde eririsiko for at miste feerdigheder med tiden;

- atdet er ngdvendigt at fglge personer med Rett syndrom
ogsa medicinsk hele livet (se evt. artikel i Rett Nyt 2016/4/
side 38-39). Der skal veere et livslangt helhedssyn pa dem og
ikke kun, mens de er tilknyttet en barneafdeling.

De naeste hgjdepunkter er Michelle Stahlhuts ph.d. forsvar
7. juni i Lund med reception dagen efter 8. juni pa Kennedy
Centret samt Jubileeumskonferencen i Odense 11. juni.

PERSONALEMASSIGT

-har socialformidler Karina Kragerup desveerre valgt at stop-
pe. - se hendes farvel i dette blad. Vi arbejder pa at ansaet-
te en ny. Indtil det er faldet pa plads, kan vi desveerre ikke
tilbyde radgivning pa det sociale omrade ud over, hvad vi
andre kan bidrage med. S3 I skal endelig fortseette med at
henvende jer med en given problematik - sa hjaelper vi sa
godt, vi kan.

- vores nye fysioterapeut Anne-Katrine starter medio juni,
0g det glaeder vi os meget til.

P3 vegne af alle i Center for Rett syndrom
God sommer

Anne-Marie Bisgaard/maj 2018

8. JUNI 2018 Kennedy Centret, Glostrup - Reception for Michelle Stahlhut

11. JUNI 2018 0dense - Jubileeumskonference - Landsforeningen Rett syndrom
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Kaere alle Jer

Som mange af jer sikkert allerede ved, har jeg valgt at opsige min stil-
ling som Socialformidler i Centrene for Rett/PKU og Fragilt X. Efter 7 ars
ansaettelse, er det nu tid til nye udfordringer, denne gang pa den kom-
munale side af bordet.

Jeg har veeret rigtig glad for at veere tilknyttet de 3 specialcentre. Det
har veeret laererigt, begivenhedsrigt og ikke mindst en meget positiv og
indsigtsrig oplevelse, at veere sa teet pa jer familier. Det er uden tvivl
leerdom for livet.

Tak for denne gang.

Vh. Karina Kragerup

Ny hjemmeside om overgange

Ungdomsmedicinsk Videnscenter pa Rigshospitalet har netop lanceret en hjemmeside om den svaere overgang fra barn
til voksen i sundhedssystemet. De fleste gar fra den holistiske barneafdeling til det organspecifikke speciale - nar man
har en sjeelden sygdom er det seerligt vigtigt, at viden og koordination falger med. Hjemmesiden har afsnit rettet til
hhv. fagfolk, pararende og de unge selv.

www.transitionsforlgb.dk er udarbejdet af Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshospitalet.

TIL UNGE TIL FORALDRE
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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
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Skovvej 9

4720 Preesto

E-mail: tage@rett.dk
TIf.: 31493416

(far til Camilla)
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3600 Frederikssund
E-mail: marlene@rett.dk
TIf.: 28 90 07 66

(mor til Sofie)
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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)
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Peter Dorow Hansen
Ivar Bentsens Vej 18
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E-mail: peter@rett.dk
TIf.: 50 45 54 05

(far til Karoline)

Lasse Winther Thomsen
Lasse Winther Thomsen
Gl. Landevej 42

9440 Birkelse

E-mail: l[asse@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
Carsten Larsen
Carsten@rett.dk

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

KOMMUNIKATION
Socialpaedagog Liff Liesel Hansen
tlf. 43 64 78 17

liff@liesel.dk

SMA PIGER/NATTESKRIGERI
Dea Laustsen

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

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

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.

BEDSTEFORALDRE

TIL BARNEBARN MED RETT SYNDROM
Hanne og Peter Nielsen
Frederikssund

mobil 28 94 12 46

EPILEPSI

Liff Liesel Hansen
tlf. 43 64 78 17
liff@liesel.dk

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

TANDER

Tandlaeege Hanne Ladekarl

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

OMBYGNING AF HUS
Klaus Nielsen

tlf. 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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Ridefysiot '
Ridefysioterapi er for alle som er omfattet af ordningen om
vederlagsfri ridefysioterapi, herunder Cerebral Parese.

Ridefysioterapi er en unik traeningsform, som ikke kan sam-
menlignes med nogen anden traening eller fysioterapi.
Udover gleeden, naturoplevelserne og den sgede selvtillid,
har ridningen en effektiv virkning pa kroppen.

For nzermere information se vores hjemmeside pa

www.center-ridefysioterapi.dk

Ridefysioterapeut
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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 vejrtreekningsmenstre, 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. 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 handbevaegelser 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
farste 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 sevnmeanster
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

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 - Granhgjvej 7 - 9690 Fjerritslev
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