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Landsforeningen Rett Syndrom

ANNONCESALG

FL Reklame

Agerbakken 21, 8362 Harning

TIf. 87 93 37 86

E-mail: info@handicapinfo.dk

hvortil alle spargsmal vedr. annoncer bedes rettet.

Lees lidt om, hvad din statte gar til, pa side 42 i bladet.

REDAKTION
E-mail: rettnyt@rett.dk

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

ANSVARSFRASKRIVELSE

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

DEADLINES 2019
Blad 3 13. september 2019
Blad 4 1. november 2019

FORSIDEFOTO
Storebror spiller klaver for Erika.

30. drgang

ISSN 1901 - 1717

| drets andet Rett
Nyt, kigger vi tilba-
ge pa en sken for-
®ldreweekend

- i bladet er refera-
ter, fra de forskel-
lige oplaeg og net-
vaerksgrupper, samt
et referat af gene-
ralforsamlingen.

Temaet for dette
blad er musik og
sansestimuli, som vi ved at de fleste af vores barn
med Rett Syndrom nyder. Kom med Astrid pa Handi-
festival i Roskilde, fa et kig ind i Solbo’s Snozelhus og
lzes om hvordan Erika nyder musik i hendes hverdag.
Tak for de gode historier!

Rett Nyt 3 kommer til at omhandle vores kommende
familie/kursus weekend i Odder, som vi ser frem til -
se programmet her i bladet.

Arets sommerpostkort konkurrence er skudt i gang og
Jeg glaeder mig til, at modtage en masse fine kort he-
nover sommeren - se hvordan | gar inde i bladet.

Rigtig god laeselyst

Susanne Liltorp




Tak til alle der deltog i generalforsamlingen pa Munkebjerg Hotel i Vejle. Vi oplevede en
rigtig god stemning, opbakning og interesse til bestyrelsens arbejde og er glade for at
kunne byde nye krzefter velkommen i bestyrelsen, hvilket altid er speendende oqg altid
medfarer nye input.

Arbejdet med at tilretteleegge og arrangere vores konferencer og weekender er fort-
sat det, der tager en stor del af tiden i bestyrelsesarbejdet, men nye tiltag med EU's
persondataforordning, medlemsadministration, hjemmeside og ikke mindst Rett nyt er
bestemt ogsa opgaver der fylder, og vores frivillige arbejde i foreningen overskygges
indimellem lidt af, hvor meget der sker for os privat, nar vi (ligesom medlemmerne i for-
eningen) ogsa er foreeldre til piger og drenge med Rett Syndrom. Vi har mange dremme,
ambitioner og visioner i bestyrelsen og vi ville gnske, at vi havde meget mere tid til at
arbejde med disse. Vi saetter derfor pris pa al den hjzelp, vi kan fa fra jer medlemmer,
for i feellesskab kan vi na meget.

Snart medes den nye bestyrelse for farste gang og vi gleeder os til at tage fat pa det speendende og vigtige arbejde med
fortsat at udbrede kendskabet om Rett syndrom og lave netvaerksskabende aktiviteter for medlemmerne. Planlagningen
af Rett weekenden til september skal finpudses og sa er der en kursusdag om Rett Syndrom pa vej i stebeskeen som vil
blive udbudt til bade foreeldre og fagpersoner i slutningen af 2019.

Jeg vil gnske jer alle en rigtig dejlig og varm sommer, og jeg haber, at vi ses i Odder til september.

Pa bestyrelsens vegne

Louise Svarthol Lund

Sommerkonkurrence

Nu er sommeren pa vej og mange af Rett pi- \
gerne og drengene, skal pa en eller anden o

form for sommerferie.

Igen i ar, afholder Rett Nyt en sommerkonkur-
rence om drets sommer hilsen.

Send redaktionen et “postkort” med foto af
dig selv og lidt om, hvad du har lavet i din fe-
rie, sa deltager du i konkurrencen om en som- Postkortet sendes til
merpremie.

Vinderen udtraekkes pa familie weekenden d.
7.9.2019 (er man ikke tilstede vil praemien blive
sendt hjem til en) og derudover kommer de
fine postkort med i naeste nummer af Rett Nyt.

ﬁ/
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RETT SYNDROM (LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM, 2000)

VIDEOER
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Musorik, Musik/Motorik The Musement Sa himmelsk anderledes
Svensk 2008, Sverige Engelsk 2008, Sverige 2008, Danmark
Teksthzefte medfelger Teksthzefte medfelger

SILENT
ANGELS

m B syndeom

lag talar
med 6gonen

RETT SYNDROM

Indfering i Rett Syndrom Jag talar med 6gonen Silent Angels
2006, England 2000, Sverige The Rett Syndrom story
Dansk tale 2000, USA — Danske undertekster

Materialet kan lanes hos Betina Winther E-mail: bufas@mail.tele.dk




2019
AKTIVITETSKALENDER

JUNI

08. - 09. Visionsweekend for bestyrelsen

AUGUST

Bestyrelsesmade

SEPTEMBER

06. - 08. Familie / WeekendKursus pa 0dder Parkhotel

27.-28. Den 6. Europaiske Rett Konference afholdes i Finland, hvor der ogsa vil blive
afholdt RSE Generalforsamling

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 o ! G4 ind pa
-~ ' www.rett.dk

hvis du/I gnsker at blive medlem

LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM
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Familie /
Kursusweekend

Odder Parkhotel
6. - 8. september 2019

Vi glaeder os til at se Jer

Der vil blandt andet, veere foredrag v. tandplejer Anne Nielsen fra

Sverige om oroficiale problemstillinger ved Rett Syndrom. Et oplaeg af
ergoterapeut Sandie Falkenberg om oralmotorik, samt foredrag

v. Marlene Gerd om sgskendepargrende.
Der vil vaere sgskende aktivitet, med teamet fra Adalsskolens Saskendekursus

Center for Rett holder oplaeg og Thomas fra ASK, kommer ogsa forbi.



Program

FREDAG

Fra kl. 16.00
17.30-18.00
18.00-20.00
19.45-20.00
20.00-21.00

21.00-?

LORDAG

Tjek-1n

Mad nogle bestyrelsesmedlemmer (seerligt for nye medlemmer)
Middagsbuffet (ingen fast madetid)

Velkomst v/bestyrelsen

Foredrag v. tandplejer Anne Nielsen fra Sverige
om oroficiale problemstillinger v. Rett Syndrom

Erfaringsudveksling

07.30-10.00
09.00-09.30
09.00-12.00
09.00-12.00
09.30-11.00

11.00-12.00

Morgenmadsbuffet

Nyt fra Center for Rett syndrom

Soskendeaktivitet m. Adalsskolen sgskendekursus
Tobii konsultationer 3 20 min. m. Thomas fra ASK

Inddragelse af foreeldre i fremtidig Rett-forskning

Gruppediskussioner af de problematikker, som forzaeldre og pargrende

til personer med Rett syndrom oplever i det daglige

Motorik workshop v. Anne-Katrine Hgjfeldt og Michelle Stahlhut

LOKALE

Receptionen
Sal1
Havesalene
Sal1

Sal1

Grupperum A

Havesal 2+3

Alle barn og voksne med Rett syndrom har mulighed for at komme og
bruge deres krop og blive udfordret, mens de ligger, sidder, star eller gar.

11.00-12.00  Oplaeg af ergoterapeut Sandie Falkenberg om oralmotorik v. Rett syndrom Grupperum E

12.00-13.00
13.15-14.30

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

SONDAG

Frokostbuffet

Rett lgb, m@dested pa pleenen foran havesalen
Lebenumre og trgjer kan hentes i receptionen fra kl. 10

Netvaerksgruppe for bedsteforzeldre

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

Musik og underholdning

Erfaringsudveksling

07.30-10.00
09.00-12.00
11.00-13.00

Morgenmadsbuffet
Foredrag og workshop v. Marlene Gerd om sgskendepararende

Tjek-ud og udlevering af sandwich til hjemturen

Sal 1+2

Havesalen

Havesalene

Havesal 1+2+3
"buffetbordet”




Vognmand

Chr. Nielsen & Son

Jordrupvej 4, Veerst
6600 Vejen

TIf. 755551 11

Flisekompagniet DANESP
Berstenbindervej 2 m 5230 Odense M
TIf. 66 17 32 21m www.danesp m www.flisekompagniet.dk

7
MESTER- Acob Bk

Temrerfirma Silkeborg ApS
ALT 1 TOMRERARBEJDE RO
ALLE FORMER FOR STILLADSER  Tier¥: 2
Mobil 2231 3208 4

Revl Mosevej 3 - 8620 Kjellerup
jp@mester-jacob.dk - www.mester-jacob.dk

Tomrer- &
Snedkermester

Gert G. Hansen

Godthdbsvej 97 « 7400 Herning
toemrerogsnedkermester@gmail.com
Tif.nr. +45 61 69 09 53

-l'| BN T ISTE ™
. BVENS BJLLIGSTE BLOMITER =

Abningstider: 9.30-18.00: Hverdage
9.30-16.00: Weekend og helligedage

Langenaes Blomster ApS
Nordborggade 29 « 8000 Aarhus C
TIf:31316209 * dizmir123@hotmail.com * www.langenaesblomster.dk

el-installotion og kommunikalion

TOMRERFIRMAET

E. Just 4045 2153

T. Just 2012 3653

Kirkehejvej 6 = Nr. Bork = 6893 Hemmet
Tif. 7528 0253 « Fax 7528 0263
info@ejust.dk * www. just.dk




. SEPTEMBER W W
; 7. Sofie \8\é1 :
- 13. Mikkeline\_ 5 ar
\ O 17. Karoline  26ar -
30. Alma . 10 ar

o .HIP HIP HURRA

Jul

1. Line 40 4ar.... Hurra

7. Erika 14 ar Karoline

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.

2 ) FJ Hvad tilbyder musikterapeuterne?
- Individuel musikterapi og samtale « Gruppemusikterapi
Specialundervisning

M Foredrag og workshops

Supervision og konsulentbistand

musikterapeuterne

Foredrag for:

AALBORG - NYBORG e aere e s
KLINIK FOR MUSIKTERAPI

www.musikterapeuterne.dk
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Hvad er dit navn?
Sebastian.

Hvor gammel er du?
12 ar.

Hvad er dine fritidsinteresser?
Handbold, fodbold og trompet.

Hvem har RETT?
Det har min lillesgster Julie, atypisk Rett.

Har du andre sgskende?

Ja, Kristoffer pa 15 ar.

Bor i alle sammen?
Ja.

SKOLEN/VENNERNE

Ved din klasse/venner noget om Rett Syndrom?

Min klasse ved, at Julie er handicappet, men ikke at hun har
Rett.

Hvis ja, hvem har s3 fortalt det?
Det har jeg selv fortalt dem.

Kunne du tenke dig, at forteelle mere om det?
Ja, hvis de sparger.

Er der andre i din klasse/af dine venner, der har en sgsken-
de, som er handicappet?
Nej.

MIG 06 MIN'SOSTER/BROR

RETT WEEKENDEN
Har du vaeret med?
Nej.

NAR FOLK SPORGER

Hvis nogen sporger dig “Hvad er der egentlig galt med
din sgster/bror?” - Hvad svarer du sa?

Jeg svarer, at hun har en sygdom, som ger, at hun er ander-
ledes.

Er det treels, nar folk sparger?
Nej.

FORDELE 0G ULEMPER, VED AT HAVE EN RETT S@STER/
BROR

Fordele?

At hun ikke svarer igen.

Ulemper?
Man kan ikke lege med hende, som med andre barn.

HVIS DU KUNNE GIVE DIN S@STER/BROR EN GAVE - HVAD
SOM HELST - HVAD SKULLE DET SA VARE?
At hun kunne blive rask!




Hvad er dit navn?
Kristoffer.

Hvor gammel er du?
15 ar.

Hvad er dine fritidsinteresser?
E-sport og computer.

Hvem har RETT?
Det har min lillesgster Julie, atypisk Rett.

Har du andre sgskende?

Ja, Sebastian pa 12 ar.

Bor i alle sammen?
Ja.

SKOLEN/VENNERNE
Ved din klasse/venner noget om Rett Syndrom?
Nej.

Kunne du tenke dig, at fortelle mere om det?
Hvis de sparger ind til det, vil jeg gerne fortzeller mere.

Er der andre i din klasse/af dine venner, der har en
sgskende, som er handicappet?
Nej.

RETT WEEKENDEN
Har du vaeret med?
Nej.

NAR FOLK SPORGER
Hvis nogen sporger dig “Hvad er der egentlig galt med
din sgster/bror?” - Hvad svarer du sa?

Jeg svarer, at hun er handicappet, hvilket ger, at hun har det
sveert, og at hun ikke kan ggre s& mange ting, som andre.

Er det treels, nar folk sparger?
Nej, men det er trels, hvis andre barn siger noget grimt om
Julie. Sa bliver jeg meget vred.

FORDELE 0G ULEMPER, VED AT HAVE EN RETT S@STER/
BROR

Fordele?

Hun elsker at hygge med mig.

Hun er nem at f3 til at grine. Hun er som hun er!!

Ulemper?
Man kan ikke lege med hende, som med andre barn.
Det kan veere sveert, at komme nogen steder med hende.

HVIS DU KUNNE GIVE DIN S@STER/BROR EN GAVE - HVAD
SOM HELST - HVAD SKULLE DET SA VARE?

At hun kan vaere som os andre - jeg vil meget gerne fjerne
hendes Rett syndrom.
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1)
Alma Vestergard Jacobsen

2)
30. september 2009

3)
| Horsens. For et ar siden flyttede vi i et nyt hus.
Sa jeg kunne fa et stort veerelse og mit eget badevaerelse
med badeleje. Det er jeg glad for.

4)
Pia og Carsten.

5)
Ja, min sgde storesgster Asta pa 12 ar.

6)
Ja, Farmor i Sdr. Vissing ca. 2 times karsel fra os.
Mormor og Morfar bor i Hadsund, det er ca. 1% times
karsel fra os.

7)
Jeg er i klub pa Ternevej hver onsdag eftermiddag til tors-
dag morgen.
0g sa er jeq pa weekendophold derhenne hver 4. week-
end. Jeg kan rigtig godt lide at vaere der.

8)
Nej - jeg kan heller ikke sidde og sta.

9)

Nej

Alma

10)
Jeg gar pa Lundagerskolen i en lille by lidt udenfor Hor-
sens. Jeg bliver kgrt med bus - som regel bruger jeg tiden
pa at fa en lur :-)

11)
Nej. Men om mandagen er jeg i svammehallen med sko-
len.

12)
Jeq elsker at fa lzest bager hgijt. Jeq vil rigtig gerne lzere
en hel masse. Min mor siger, at jeg er god at leese hgjt
for, fordi jeq lytter sa opmaerksomt efter.
Jeg kan lide at lave malerier pa min Tobii. Nar jeg har
malet noget jeg synes er flot, smiler jeg og kigger hen pa
mor eller far. S3 kommer de og er meget imponerede
over de farver, jeg har sat sammen. Sa smiler jeg stolt.
Det er dejligt at veere god til noget.
Jeg kan lide at lege med mine to hjemmepassere.og selv-
folgelig med Asta.
Jeg vil gerne hjalpe til med at lave mad - sa rarer jeg
f.eks. dejen med min 0-1 kontakt.
Jeg kan ogsa lide at spille Yatzy. Jeg har nemlig faet et
specielt raflebaeger, sa jeg selv kan rafle. Jeg er rigtig god
til det.

13)
Nar min familie pjatter med mig. Leekker mad. At komme
ud og opleve noget, besgge venner og familie. Nar folk
husker at snakke til mig og smile til mig.

Al forandring sker indefra og ud

Min drivkraft er at dele ud af min erfaring og viden pa en humoristisk og leerende made.
Jeg giver deltagerne selvindsigt i deres egne hensigtsmaessige handlemgnstre, ved at
aktivere deres styrker og egenskaber, s& de kommunikerer ud fra deres egne behov og
onsker med en gensidig respekt og stor ansvarlighed. Resultatet er, at de opnar endnu
storre engagement, skaber endnu bedre resultater, og @ger motivationen.

Holder stress forlgb for personer, som enten er ved at gé ned med stress eller har stress.
Holder oplaeg/kurser/foredrag i hele landet. Derudover har jeg ogséa egen praksis

i Charlottenlund og Roskilde, hvor jeg har individuel terapi og coaching

- mit speciale er sorg, krise, chok og traume.

Eksamineret psykoterapeut MPF
Certificeret heartmath coach
Certificeret talentcoach

Britta Sjgholm
Konsulent, Aut. Psykoterapeut MPF,
Psykotraumetologi og aut. HeartMath Coach

Jaegersborg Alle 27 B - 2920 Charlottenlund - TIf. 21 26 46 26
Mail: kontakt@brittasjoeholm.dk - www.brittasjoeholm.dk




14) Hvad kan gere dig vred?
Sommetider bliver jeq utilfreds, nar jeg skal tisse eller
lave pgalser - sd vil jeg ind p3 toiletstolen eller have en
ren ble pd med det samme. Jeg kan ogsa blive lidt sur
eller ked af det, hvis jeg er sulten eller traet. Men jeg er
glad det meste tiden.

15) Hvad er din yndlings musik?
Jeg kan lide meget forskelligt musik. Bdde moderne mu-
sik, barnesange og klassisk musik. Jeg elsker at hare live-
musik f.eks. synes jeg Kim Larsen musikken til sidste Rett
Weekend var helt vildt godt. Jeg kan ogsa lide at hare
Asta spille klaver.

16) Hvilken film/fjernsynsprogram kan du bedst lide at se?
“Timmy Tid” - jeg har set alle afsnit mange gange, men
jeg bliver aldrig traet af det. Hvis jeg er ked af det eller
pylret, er det tit det eneste, der kan gare mig glad igen.
Jeg kan lide meget forskelligt fjernsyn - bade barnefjern-
syn og programmer for voksne. Jeq elsker faktisk at se tv.
Det ma bare ikke vaere uhyggeligt eller meget spaenden-
de, sa bliver jeg ked af det. Jeg kan ogsa godt lide at
komme i biografen. | weekenden sidder jeq sommetider
og ser fjernsyn i stuen sammen med resten af min fami-
lie, hvis jeg kan holde mig vagen til det. Sa far vi som-
metider popcorn. Det er bare hyggeligt.

17) Har du et kaledyr?
Jeg har et akvarie. Nar jeg venter pa at blive hentet om
morgenen, sidder jeg og kigger pa fiskene. Sommetider
falder jeg i savn.

18) Hvad er din livret?
Jeg kan lide naesten alt - noget af det eneste jeg ikke kan
lide er is. Det er alt for koldt! Jeg synes, min far laver me-
get godt mad. 0g sa kan jeg godt lide at komme ud at
spise - isaer pa sushirestaurant.

19) Din bedste ferie - hvor var det henne?
Sidste sommer var vi pa Bornholm. Det var en god ferie.

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

Musikkens Terapi

| Danmark har man siden starten af 1980erne forsket i brugen af musik som en videnskabeligt
baseret behandlingsform, hvor udgangspunktet er musikkens evne til at skabe kontakt,
kommunikation og relation.

I samspillet med klienten udnyttes bl.a. musikkens evne til at skabe struktur, regulere
opmarksomheden og invitere til aktiv deltagelse. Trods sveere funktions nedsaettelser kan vi i
musikken udvikle klientens kommunikative, fysiske, sociale og kognitive feerdigheder pa en
made, der bade er systematisk, fleksibel og legende. Vi traener alt det som kan veere
vanskeligt og pa samme tid er vi i et legende samspil med narvaer og tryghed.

For naermere information tjek: musikkensterapi.dk eller tag kontakt til mig pa
mail: musikkensterapi@gmail.com / TIf.: 23316525.

Maria Schmidt
Cand. Mag. i musikterapi

rettnyt nr. 2 2019 15




Socialstyrelsen

g
)RN OG UNGE
S~ MED SJALDNE
4 HANDICAP

Aldersgruppe 0-25 ar

{

Viden t';m‘




dicap
unge med sjeldne fand!
Born 09

Ny forlobsbeskrivelse
fra socialstyrelsen

med en
etilet parn me
O(ng\rta\\et af forskellige

T
enfor e udar esi\eo
o
‘F\gU\‘;;‘n xnogle-19 gtsy * corlob
Lontakepurktet

For bgrn og unge med sjeeld-
ne handicap er det et seer-
) ligt vilkar, at der typisk er
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for at sikre en helhedsorienteret indsats.

I denne forlgbsbeskrivelse praesenteres Socialstyrelsens fag-

lige anbefalinger til tilretteleeggelse af hgjt specialiserede - Stor ros fra Landsforeningen Rett Syndrom til Rett
indsatser til barn og unge med sjeldne handicap. farmor Hanne der har veaeret med til udarbejdelsen

af denne forlgbsbeskrivelse, der pa rigtig mange
Forlgbsbeskrivelsen bygger pa aktuelt bedste viden og be- omrader preeciserer de udfordringer og muligheder
skriver centrale elementer i den hgjt specialiserede indsats, man ser som familie og foreeldre til udviklings-
som malgruppen har behov for. hammede barn.
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REFERAT AF LOUISE LUND

AFE

I &r blev foraeldre kursusweekenden (for nogle) et gensyn med
Munkebjerg Hotel i Vejle, som vi 0gsd har besggt tidligere.
Munkebjerg viste sig fra sin bedste side med forars sol og
satte rammerne til hyggeligt samvaer og erfaringsudveksling.

Fredag aften havde vi oplaeg af foredragsholder Gitte Horns-
hgj der med begejstring og sprudlende energi fortalte om den
gode dialog i sit opleeg om “Takt og Tone”, hvilket gav latter
og smil der varede hele weekenden igennem.

Lerdag matte der programandres pa et sent afbud, da det
planlagte foredrag om sgvn matte udga. “Livet er ikke altid
linezert” siger sevnforsker Poul Jennum og det kan vi vel om
nogen relatere til i vores forening. Poul haber dog meget at
han far mulighed for at tale en anden gang, sa det ma vi have
til gode. I stedet fik vi lavet netvaerksgrupper som gav nogle
meget indgdende dybe og interessante gruppe snakke til alle
deltagende. En gruppe var sa fordybet i snakken at tiden strag
afsted og de neer var gdet glip af frokosten.

/

Efter frokosten var der et to timers veltilrettelagt farstehjaelps-
kursus samt mulighed for at nyde solen og den friske luft pa
en Walk n'talk i det smukke kuperede terraen omkring hotellet,
hvor flere samtaler om gode og darlige oplevelser med Rett
Syndrom fik afseet. Til slut var der generalforsamling med valg
til bestyrelsen og vi kunne byde velkommen til Martin der er
far til en Rett dreng og Winnie der tidligere har siddet i be-
styrelsen i mange ar og som nu er frisk pa endnu en omgang
bestyrelses arbejde. I tilleg blev 0gsa Pia valgt ind i bestyrel-
sen som interesseperson. Vi matte 0gsa sige farvel og tak for
godt arbejde til Tage og Marlene.

Vi sluttede det hele af, med en dejlig middag lgrdag aften
efterfulgt af samtaler med erfaringsudveksling foraeldrene
imellem.
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REFERAT AF LOUISE LUND

Foredragsholder Gitte Hornshgj startede med hgjt humar og
sprudlende energi lgrdag aften. Som det fgrste bad hun alle
om at rykke taettere pa. Og teettere pa. Og taettere pa. Til sidst
sad vi alle meget teet og lidt rodet pa stolene foran Gitte,
hvortil hun begejstret sagde, at “na ja, maske hjalp det ikke
noget, men det blev da meget hyggeligere”.

Det skal siges, at Gitte leverede et forrygende underholdende
og humoristisk foredrag med karakterisering af Den tykke
dame fra Herning, Hertug Slambenskid og Fru Nedgroetneq|,
som pa ingen made kan gengives her, men som i den grad
gav mange smil til resten af weekenden pa Munkebjerg.

Gittes lagde ud med at forteelle om dannelse, etikette, takt
og tone ud fra anekdoter om sit eget liv. Gennem livlige for-
teellinger om hendes oplevelser og betragtninger af bade
hende selv og hendes omgivelser leverer Gitte varme og hu-
moristiske karikaturer af vores made at gebaerde sig pa over
for hinanden som mennesker. Som dengang hun i starten af
sine 20’ere var blevet kroejer sammen med sin mand for at
sparre op til dremmestudiet, og hun pludselig en dag bliver
bedt om at servere for dronningen under officielt besgg i Her-
ning. Hvordan laerer man at bega sig ved "hoffet” pa en uge.
Eller da hun som smabarns mor bliver bedt om at deltage i en
tv-portraetudsendelse om kvindelige chefer, og far sat hele
huset pa den anden ende med devisen om, at for at fremvise
en skingrende lykkelig familie ma det veere lig med et sking-
rende rent hjem, lige indtil tv-folkene matte flytte sofaen, og
der var absolut ikke blevet gjort rent under den.

Gitte besluttede tidligt i sit liv at hun ville forsgge at vaere
behagelig over for alle de mennesker hun madte og at det
matte kendetegne god opfarsel, hvilket hun praeciserer med,
at hun kender ingen der ikke har brug for anerkendelse, gm-
hed, omsorg, kaerlighed og naervaer, men flere der ikke giver
det fra siq.

Ris er noget man spiser
Ros er noget man giver

"'”’H”‘mnr'

og tone”
medGitte Hornshgj

f__""-—

Jeg tror, at | tror, fortsaetter Gitte med at fortzelle, at den kaer-
lighed og anerkendelse vi far fra hinanden som familie er
den vi husker bedst, men det er ikke sandt, den man far fra
kollegaer husker man bedre; hvorefter alle bliver bedt om at
huske tilbage pa et tidspunkt i deres liv hvor de havde vaeret
stolte af at fa ros for noget de havde lavet og derefter be-
marke om det havde veeret fra en kollega eller familie. Gitte
pointerer vigtigheden af, at vi laerer at dbne os op for hinan-
den som mennesker; at vi naeres sa meget af anerkendelse,
at vi bliver syge nar vi ikke naeres af den.

Noget af det vigtigste er maden vi mgdes pa som menne-
sker. Smil pa laeben. Det er dannelse pa hgjt plan nar vi viser
respekt ved at vaere neervaerende og ser hinanden i gjnene.

Nar man stiller sig med fedderne ud af, som Chaplin over for
den man taler med, sa abner man og favner den anden, og
taler hjerte til hjerte. Hvis man i stedet vender siden til, er det
bevist, at det giver @engstelse og pulsen stiger.

Vi er pd en mdade blevet bergringsangste som mennesker,
hvor vi tidligere havde stgrre faellesskabsfalelser, argumen-
terer Gitte og opfordrer til, at nar vi naeste gang er ude til
sammenkomest, at vi ikke kun gar over til dem vi kender; men
i stedet gar over og byder nye ind. Det handler om at tale
sammen, at veere den bedste ven, kollega og menneske. At
tale ind til den anden og stille spargsmal. At skabe relationer
0g turde sparge ind - 0gsa til det der er svaert.

Der findes udandere, som Fru Nedgroetnegl, hvor alt er ne-
gativt og absolut intet positivt, sa selv mundvigene hanger
ned af hele tiden.

0g sa findes der indandere, hvor det er dannelse pa hgijt
plan, at et menneske der kommer ind ad dgren med glaede
0g begejstring siger Godmorgen-Godeftermiddag-Godaften.




Referat af farstehjaelp

REFERAT AF LOUISE LUND

Anders fra Medidyne var meget veloplagt og forberedt pa,
at levere et to-timers kursus i farstehjelp pa foraeldre kur-
susweekenden i Munkebjerg.

@velserne blev gennemgaet i forhold til sideleje, sikring af
frie luftveje og sidst men ikke mindst hjerte lunge redning.

Vi blev delt op i 6 hold og halvdelen skulle starte med at ga
uden for dgren, og den anden halvdel skulle “kollapse” rundt
omkring pa gulvet, hvorefter de farste skulle komme ind igen
og finde dem for sd at vende dem om i sideleje. Det samme
gjorde sig geldende da vi skulle gve teknikkerne for at sikre
luftvejene for fremmedlegemer. Hele scenariet udspillede sig
gentagne og det gav megen latter at skulle lave alle disse
skuespil med hinanden, men hele tiden med forstaelse for
serigsiteten i gvelserne.

Algoritmen 30/2 for Hjerte-/ lungeredningen blev gvet pa
bade voksen og barne dukker, og data fra dukkerne blev vist

pa projektoren, hvilket gav anledning til lidt intern konkur-
rence om hvem der klarede det bedst. Hjertestartede er no-
get der er mere og mere udbredt og vi fik heldigvis 0gsa lov
til at prgve hvordan det er at satte en hjertestarter pa bade
et barn og en voksen.

Alle gvelser vi blev praesenteret for, foregik naturligvis pa
gulvet og som forzeldre til handicappede stiller det naturlige
spergsmal sig, ‘hvad ger man nar personen sidder i karestol’.
Svaret er aldrig helt nemt eller lige til, for der findes ikke en
manual til hjerte-/lungeredning i kerestol. Vores super vel-
forberedte instruktgr havde masser af erfaring at traekke p3,
fra mange forskellige livredende situationer han har oplevet
gennem sit arbejde, og havde heldigvis mange gode cowboy
tricks til hvordan man kan hjzelpe en bevidstlgs ud af karestol
eller sagar helt "vaelte” stolen hvis det skulle blive ngdven-
digt. Det blev nogle Izrerige og spaendende undervisnings-
timer der flgj af sted.
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REFERAT AF NETVARKSGRUPPER

NETVARKSGRUPPE
Kommunikation; er et instinktivt behov og den kropslige kontakt er med til at skabe ro.

Rett personer kan opleves som ikke samarbejdsvillige nar de ikke faler en god kommunikation, og ex. naegte at samarbejde
og at spise eller bgrste taender.

Kommunikation foregar bade med piktogrammer, gjenstyrings computer, tegn til tale, og flere andre medier. Det er vigtigt
at alle omkring Rett personen er enige om kommunikationsformen sa den eksisterer i hele Rett personens hverdag.

Tobii kan veere tung at have med rundt, men der findes stativer til at holde den pa karestolen, og hvis Rett personen er
mobil kan det veere en god ide med et “rullebord” (ligesom pa hospitaler) sa den nemmere fglger med hos Rett personen.

Det er vigtigt at ansvarsplacere kommunikationstraningen mellem skole og hjem.

Podd bogen findes som elektronisk udgave, men er meget dyr. Der findes et sarligt udviklet kommunikationssystem til Rett
personer fra USA, som et par hjaelpere til Rett piger muligvis er ved at oversatte.

NETVARKSGRUPPE
Frirum i hverdagen; arbejde kan i sig selv opleves som et frirum, men at ga ture, hare musik, have hobbyer som mig-ting,
og dyrke naturoplevelser som “vildmarks”-ture, vandreture og ridning var gruppens forslag til at finde frirum i hverdagen.

Soskende; har som pargrende behov for foraeldreomsorgen og 1:1 tid, og det at have malrettet aktiviteter til “raske” sgskende
kan vaere meget givende, et forslag kan ogsa vaere at invitere sgskendes venner med pa ferie.

Aflastning; der er i gruppen stor forskel pa oplevelsen af kvaliteten af aflastningsinstitutioner, og det er meget variernede
hvor mange dagn der bliver bevilliget i forskellige kommuner.

Aflaster; i hjemmet er trygt men det kan fales maerkeligt at have en aflaster med pa familieferier, og det kan vaere rigtig
sveert at fastholde de samme personer over tid, hvilket betyder mange skift.

IDEER

En mulighed kunne veere at sgge fonde til labeband.
Ur med skridtteeller.
Kontakte producenter om et samarbejde, om muligheder for hjeelpemidler, der kan holde gang

i fysikken.
En foraelder fortalte om en god lgsning hos dem: en sakkestol og en fodcykel, der selv cykler
(fadderne bliver spaendt fast derpad).




NETVARKSGRUPPE OM "SKRIGERI” 0G "VEDLIGEHOLDELSE AF FYSISKE FUNKTIONER”

Skrigeri; 1 vores gruppe, var der flere foraeldre til voksne kvinder med Rett, der fortalte, at deres dgtre var begyndt at fa
nogle skrige-ture, som de ikke plejede at have. Det kunne f.eks. vare ved forflytning fra liggende til siddende stilling, og en
af kvinderne var f.eks. begyndt at skrige, nar hun skulle til frisgr, hvilket ikke havde vaeret et problem tidligere.

Vi talte om, at det kunne vaere et symptom pa utilpashed eller smerter, og at det maske kunne have noget med overgangs-
alder at ggre - alle tre kvinder, som havde fdet disse skrige-ture, er omkring de 40 ar (mdaske gar kvinder med Rett lidt tid-
ligere i overgangsalder end den gennemsnitlige kvinde?).

Der var tilfeelde med uro og muskelspaendinger i kroppen, hvor kvinden far smertestillende for at afhjaelpe dette. En af foreel-
drene har spurgt Anne Marie fra Rett Centret, om hun vil orientere sig hos laeger i udlandet. Det kunne vaere rart at vide, om
der er en generel tendens med skrigeri, nar kvinderne er omkring de 40 ar, og om der er noget viden om emnet fra udlandet.

Vi talte ogsa om, at man kunne spgrge pa Rett Centret, om det ville vaere en idé at fa noget (hormoner), der kan ggre over-
gangsalderen nemmere. En foreslog, at man kunne prove med baldrian og/eller perikon (naturleegemidler/helsekost der
kan virke afslappende).

Vi snakkede ogsa om, at man maske kan bryde skrige-ture med f.eks. en tegnefilm, musik eller lignende, som pigen/kvinden
er glad for. Det er noget, der virker pa nogle af de mindre piger, ndr de har skrige-ture.Ved skrigeture er det selvfalgelig ogsa
vigtigt at tjekke at korset etc. sidder rigtigt og lignende. Sa man er sikker pa, at der ikke er noget, der generer. En anden mu-
lighed er at lave en forflytning, sa personen med Rett kommer i en anden stilling - det kan ogsa sommetider hjaelpe hos nogle.

Nogle oplever (maske iseer os med yngre bgrn), at barnet kan blive uroligt/utilfreds, hvis det ikke bliver hart. F.eks. kunne
skrige-tur hos frisgren maske veere pga. at pigen/kvinden hellere vil have en anden frisure - det kan maske afhjalpes ved
at hun far lov at vaelge mellem to muligheder vha. gjenudpegning.

Vedligeholdelse af fysiske funktioner; Flere i gruppen fortalte om, at deres voksne barn, som bor pa bosteder, havde ved-
ligeholdt gangfunktionen ved at paeedagogerne stattede dem, ndr de gik. Sa kom arbejdstilsynet og sagde, at det matte de
ikke. Dette er selvfglgelig meget frustrerende for foraeldrene, som kan se at gangfunktionen ikke bliver holdt vedlige. For
flere forzeldre er det en kamp at undga at deres voksne barn, bliver fast kgrestolsbruger. Nogle steder bliver der dog heldig-
vis treenet pa labeband i en gasele, og nogle gar i en gangvogn.

Michelles (fra Rett Centret) projekt om personer med Retts aktivitetsniveau har givet en god effekt. En kvinde, der var med
i projektet, bliver pa baggrund af dette, nu monteret i gasele i loftliften.

Invitere Rett Centrets eksperter med, nar arbejdstilsynet besgger dagtilbud/bosted.
(sandsynligvis kan de komme med forslag til, hvordan man kan opretholde fysisk aktivitet
uden at det giver medarbejderne darlige arbejdsstillinger etc.)

Vederlagsfri fysioterapi (lebeband, ridning, svemning)
Massage.
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Referat OFdinger generaltorsamling

| Landsforeningen Rett Syndrom

Afholdt lerdag d. 6. april 2019 kl. 16.00 pa Munkebjerg Hotel - Munkebjergvej - 7100 Vejle
i forbindelse med foreldreweekenden samme sted

—

. Valg af dirigent

. Bestyrelsens beretning

. Forelaeggelse af det reviderede regnskab
. Fastsaettelse af kontingent

. Valg af bestyrelsesmedlemmer

. Valg af suppleanter

. Valg af revisorer

. Behandling af indkomne forslag

OV 0 g O NN BN WN

. Eventuelt

Referent: Heidi Sejr

a. Jergen er valgt
b. Generalforsamlingen er lovligt indvarslet

a. Louise fremlaegger hvad der er sket i Iabet af aret
i. 3 bestyrelsesmader
ii. 3 moder med Rett centret
iii. ReHa Messe i Bella Centret
iv. Jubilzzumskonference i Odense
v. Familieweekend i Odder jubilzeums ar
vi. Besag af RSE i Kebenhavn

b. Hjemmeside
i. Bestyrelsen vil blandet arbejde videre'med at fa linket pa hjemmesiden til de rette instanser med overblik over
stotte, rad og vejlednings muligheder hos Sjeeldne diagnoser, LEV, dukh, socialstyrelsen osv.
¢. Ny persondataforordning har veeret en stor post, deraf nyt administrativt system
d. Sjeldne Diagnoser - Jesper og Kristen er reprasentanter, SD arbejder med bisidder ordning, navigator og helpline

e. LEV - Jgrgen sidder med i hovedbestyrelsen, fortaller at de i LEV arbejder for en ordentlig handicappolitik for
hele landet, og at der arbejdes for en fornyelse af strukturen i LEV’s organisation som vi vil komme til at hgre
mere om pa et senere tidspunkt.




Sporgsmal fra salen: Bekymring om hvad der sker pa hancicapomradet, hvis regionerne nedlegges som der
er lagt op til politisk. Da amterne blev nedlagt, oplevede mange en forringelse pa handicapomradet da det over-
gik til kommunerne. Jesper og Jorgen fortaeller at det er en vigtig diskussion lige pt. hvis regionerne bliver ned-
lagt, og at LEV og SD ger en stor indsats i denne diskussion politisk.

Fremtidige arrangementer 2019

i. Forzeldreweekend Munkebjerg

ii. Familieweekend Odder

iii. 6. Europaeiske Rett Konference i Finland

iv. Tema/kursusdag i samarbejde med Rett Centret

. 26 nye medlemmer i 2018 - medlemstallet er steget med 10%

Sgren, revisor fra Asset, fremlagger regnskabet for 2018

Bestyrelsen foreslar at bibeholde samme kontingent som 2018

. 3 bestyrelsesposter 2-arig

i. Karen, Louise og Tage er pa valg

ii. Karen, Louise genopstiller til bestyrelsen
iii. Tage veelger at traede ud

iv. Winnie Nordberg mor til Anika stiller op

. 1bestyrelsespost 1-arig
i. Marlene har valgt at treede ud af bestyrelsen af personlige arsager

. 1suppleant 2-arig
i. Lasse er pa valg og genopstiller som suppleant

Bestyrelsen anbefaler genvalg af Asset som revisor

Bestyrelsen foreslar andring af §3 stk 1.
i. Fra: Foreningen er aben for falgende medlemskaber
ii. Til: Foreningen er aben for falgende medlemskaber,

Intet nyt
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feel free

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

Vi har mange ars erfaring og kan
veaere behjalpelige med layout,
tryk, distribution og eventuelt an-
noncesalg til hel eller delvis finan-
siering af bladet.

Vi kan ogsé altid give et godt til-
bud pa dine evrige trykopgaver,
f.eks. programmer, billetter, plakat-
er, flyers, visitkort, etc.

Kontakt os for en uforpligtende
snak, vi deler gerne ud af vores
erfaring...
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referat Destyrelsesmade
6. april 2019

Konstituerende bestyrelsesmade efter ordinaer generalforsamling

Marlene og Tage er tradt ud af bestyrelsen

Louise og Karen er genvalgt samt Lasse som suppleant
Martin er valgt til bestyrelsen for 2 ar

Winnie er valgt til bestyrelsen for 1 ar

Pia er valgt som interesseperson for bestyrelsen

Louise Svarthol Lund
Winnie Nordberg

Heidi Sejr

Susanne Byrialsen Liltorp

Karen Badtkjzer
Martin Ryberg

Lasse Winther Thomsen
Peter Dorow
Pia Vestergard Jacobsen

Susanne fortsaetter som redakter

Naste bestyrelsesmgde planlaegges til og afholdes i forbindelses med bestyrelsens
visionsweekend den 8.-9. juni 2019 pa Scandic i Roskilde.
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Studievej 5 * 9400 Narresundby ¢ TIf. 9982 5252 « vuk-aalborg.skoleporten.dk
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Sjeeldne-Bisidder

Sjeeldne Diagnoser tilbyder nu en bisidder ordning. En bisidder tager med til vigtige m@der og hjzelper dig, med at holde over-
blik og vaere tryg. Der er ikke tale om en radgiver eller en professionel, men en frivillig der kender til livet med en sjeelden
sygdom, der kan vaere et ekstra sat gre og maske hjaelpe dig, til at se ting som du ellers ikke ser.

Frivillig sjeeldne-bisidder kan:

- Forberede m@det sammen med dig, sa du fgler dig mere tryg

- Hjzelpe til, med at formidle viden og dokumentation

- Skabe et trygt rum, sa du selv kan tage vare pa dine rettigheder og interesser

- Stille relevante spargsmal og hjelpe med at fa tingene sagt
- Efter mgdet gennemga mgdets forlgb og resultater samme med dig

- Tale med dig om hvordan fremtidige m@der kan gribes an

Hvis du har brug for en bisidder eller bare tror du maske kunne bruge en bisidder, sa kontakt Sjeeldne Diagnosers Helpline
og fa en snak om, hvad de kan gare for at hjlpe dig videre.

Man kan kontakte Helpline pa telefon 33 14 00 10
Mandag-Torsdag 10-14, onsdag helt til kl. 17 og den sidste onsdag i hver maned til kl. 20.

Helpline

Helpline er et tilbud til alle sjeeldne diagnoser - 0gsa os med Rett taet inde pa livet.

Der sidder flere radgivere og frivillige, som kan hjaelpe med stort set alle spargsmal omkring det, at leve med en sjaelden
sygdom. De giver bade mestringshjalp (hvordan handterer jeg dette?), informationshjzelp (hvor finder jeq...?), radgivning
(f.eks. i forbindelse med lovgivning).

Blandt eksperterne er bade en socialradgiver og en praest samt flere folk, der har levet med en sjeelden sygdom teet pa li-
vet i mange ar.

Praesten Jeanne tilbyder 1-2 sjelesargeriske samtaler til dem der lever med en sjelden
sydom taet pa livet og med problemstillinger af andelig, religigs og eksistentiel karakter
(man behgver ikke tro pa gud for at fa en snak).

Helpline er et fantastisk tilbud som vi far mulighed for at benytte os af gennem Sjaldne Diag-
noser. De kender naturligvis ikke til detaljer om RETT, men de kan hjelpe med viden og erfaring
indenfor sjeldne sygdomme, det at leve med en sygdom/et handicap, det at vaere en sjaelden-
borger og med navigation i systemet generelt.

Man kan kontakte Helpline pa telefon 33 14 00 10
Mandag-Torsdag 10-14, onsdag helt til kl. 17 og den sidste onsdag i hver maned til kl. 20.
Socialradgiveren er tilgeengelig tirsdag og onsdag.




Rare barometer

Eurordis er en paraplyorganisation for sjeeldne sygdomme i
Europa.

De har lavet "Rare Barometer Voices” som er et initiativ lavet
for atindsamle viden om sjeeldne borgere i Europa. Og
de har brug for vores hjalp.

Det fungerer sadan, at man registrerer sig pa deres
hjemmeside, og sd far man med jeevne mellemrum en
mail tilsendt med et spargeskema, som man kan valge at
svare pa eller lade veere.

Jeq er selv registreret og kan sige, at det er ikke fordi man
bliver bombarderet med mail. Jeg har faet ca. en mail i kvar-
talet siden jeg blev registreret. | mailen er der et link til et
sporgeskema som man sa svare pa, det tager

Erhvervsgruppe @st | Nexp siger velkommen til
Handicap Tour

CO0P

Bornholm  amaden ferste tardog 1 september

Handicap 1,
u
Coop Burnhutr;

Kom o ver med tl dense dag, Tor menneiker med

mationsoykeiiab,

Dier lagh op i en pod blanding af motion, go” menik,
wjov oy samvame, et or on dag, bver humanet of | top,
W Bl o i vk i Atk

yper gl akia !
Briigsen | Kvickly | Brugsen | Brugsen ||

der sd en efterfglgende mail noget ‘ l

som regel 5-10 min. Ofte kommer

tid efter, hvor man kan se resultatet af

undersggelsen. ‘

Der findes meget lidt data omkring hvad det bety-
der at leve med en sjeelden diagnose og derfor er det vigtigt,
at vi far samlet det data ind vi kan. Data bliver indsamlet for
at forbedre levevilkarene for os og andre med en sjelden

sygdom. Og bliver blandt andet brugt i lobbyarbejde omkring
politiske tiltag.

Jeg kan derfor kun opfordre alle til ga ind pa
https://www.eurordis.org/voices og registrere sig.

FYSISK AKTIVITET, SUND KOST E‘"m,%
0G SANSEINTEGRATION ﬁm v/
DANNER GRUNDLAG FOR INDLERING X

Specialskolen Bramsnaesvig e en innovativ, helhedsorienteret privat
specialskole, med fokous pd udvikling og triveel For bam og unge med sl
e hehov. Skolen er beliggende i skonne naturomgivelser ned til kefjoaden.

Vier et sholetilbud, et STU-tilbud samt et dag- og aktivitetstilbud for

voksne

Vi henvender os til bean og unge med serlige behov og generelle indle-
tingsvanskeligheder

Wi tilbyder weekend- og hverdagsaflastning ol Bam og unge | aldesen
4134

Wi bar wores udgangspanit | neuralogien, med viden om hemens funk-
tion 0g dysfunktion, understattet af nyere teorier og foaskning inden for
newropadagogik og newropsykalogl,

Vi vaegter kost, fsisk altiitet o sanseintegration hajt, da de tre dele
danmer grundlag for indlzring og newrcogisk udwilding

Spedialskoben Bramsnasvig samt Dagn- og Aflastningstilbud Ap5
Bramsnasvigee) 2, Ejby - 2070 Kike Hyllinge
infoabrarsnaesvigdk - Telefon 4643 8676

www.spedalskolenbramsnzesvig.dk
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TEMAINDLEDNING

AF LOUISE LUND

Temaet i dette nummer er musik, men det har syntes usaed-
vanligt sveert, at finde historier til bladet, og hvorfor egent-
lig det?

Musik er noget der rarer de fleste af os i vores hverdag, rock,
pop, jazz, klassisk og mange andre genre, nogle mennesker
har absolut geher for musikalske toner og andre slet ikke.
De fleste Rett foreeldre kan forteelle, at deres Rett piger og
drenge har ynglings musik, toner som de viser glaede ved og
toner som de absolut ikke kan lide at hgre.

Vi forbinder ofte musiknumre med bestemte fglelser og min-
der om serlige lejligheder, og ofte giver den musik vi herer
en bestemt stemning eller den kan vaere udtryk for den fg-
lelser vi har inden i.

Musik bruges mange steder terapeutisk, og
alle har en form for forstaelse af vigtigheden
af musik som en made at arbejde pa, men al-
ligevel kan det vaere rigtig sveert helt at be-
skrive hvad det er musik gar for vores Rett
piger og drenge ved en anvendt retorik.

\f

Musikalske evner kan naerme sig genialitet i sine variationer
siger musikkendere, men alligevel kan det vaere sveert at
beskrive om et stykke musik er andet end godt eller darligt,
hvis man ikke har en eller anden form for musikalsk gehar.

Musikken kan veere bade beroligende og kontaktskabende
nar vi har med Rett piger og drenge at ggre i hverdagens ru-
tiner, men nok fordi vi i hgj grad har felelsesbetonet forbindes
til musik, noget inden i os, sa kan det vaere svaert at
forteelle om, uden blot at sige det er god eller

darlig musik.
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FORSKNING | MUSIKTERAPI

Musik rarer os alle vil jeg mene, og pa Aalborg Universitet
findes der, som det eneste sted i Danmark en musikterapi-
uddannelse, der som en kombineret bachelor -og kandidat-
uddannelse tager hele 5 ar at gennemfare. Pa uddannelsen
lerer man at udnytte sine musikalske evner til - gennem
musikterapi - at skabe kontakt og relationer til mennesker,
med f.eks. autisme, psykiske problemer, hjerneskade eller
demens.

Der forskes i musikterapi til barn og unge med fysiske og
psykiske funktionsnedsaettelser og Ulla Holck, ph.d. og lektor
ved Musikterapiuddannelsen Aalborg Universitet har tidligere
beskrevet, hvordan der er forskningsmaessig evidens for, at
musikterapi med bgrn og unge med fysiske og psykiske funk-
tionsnedsaettelser har en signifikant effekt.

En analyse, som hun har lavet, har vist at musikterapi med
medium-til-stor effekt i forhold til udviklings- og adfzerds-
maessige problematikker giver gget opmaerksomhed, gjen-
kontakt, vokalisering, imitation, initiering og tur-samspil som
folge af musikterapi samt at effekten af musikterapi bliver
markant hgjere, nar forlgbet er pa 25 sessioner og derover.

MUSIK PA HJERNEN

Hjerneforsker Peter Vuust forsker i Hvad der sker i hjernen,
nar vi lytter til og udgver musik. Hvordan vi som mennesker
pavirkes af musik, bade fysisk, folelsesmaessigt og sprogligt
og om hvordan hjernen bearbejder musik.

Peter Vuust hjerneforskning betragter musik som biologisk
feenomen og undersggelser er kommet til det overraskende
resultat, at musik udlgser reaktioner i hjernens belgnnings-
system. Den menneskelige hjernes belgnningssystem der gar
at vi oplever nydelse, nar vi foretager os noget, der er godt
for vores overlevelse, som f.eks. at spise. Musik pavirker altsa
hjernen pa samme made, selv om musik ikke har en 3benlys
veerdi for vores overlevelse.

Peter Vuust har skrevet en raekke interessante artikler de se-
nere ar, om kroppens reaktioner pa musik, om hvordan musik

Ulla Holck skriver i hendes forskningsartikel fra 2013, at: “Mu-
sikterapis effekt i forhold til at sge opmarksomheden kan
dels knyttes til musiks generelle evne til at pdvirke arousal-
niveauet hos lytteren og dels til musikterapeuters specifikke
treening i at afstemme og requle-
re spaending vha. improviseret
musik. Tidlige samspilsfor-
mer som fx imitation og tur-
samspil kan forstaerkes mu-
sikalsk, ligesom musikkens
dynamiske side levner plads
til humoristiske samspil. Sam-
tidig er det muligt at udtrykke
frustration, vrede og sorg gennem
musik, sa barn og unge med fysiske og psy-
kiske funktionsnedsattelser, der har sveert
ved at udtrykke og bearbejde folelsesmaessige
og relationelle problemer, kan opbygge posi-
tive relationserfaringer og styrke selvfalel-
sen vha. musikterapi.”

kan bruges aktivt til at fremme ens egne
praestationer, veere smertelindrende, be-
roligende, og om hvordan musik kan for-
bedre bgrns indleering.

Det er et grundlaeggende traek i hjernen,
hvor det maskineri, der gar, at vi opfanger
noget, er det samme maskineri, der ger at vi
handler pa noget. Det betyder at det sensoriske,
det vi harer, foler og opfatter, haenger ulgseligt sam-
men med det motoriske ifglge Peter Vuust.

Musik kan med andre ord vaere med til, bade at udtrykke fo-

lelser og give fglelser, men 0gsa underbygge og styrke den
treening der anvendes for at opna en tiltaenkt udvikling.
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Musik er livsglaede
- 0g vej til struktur og kommunikation om

AF KAREN BOTKJAR

Erika elsker musik - og der er masser af den i hendes
dagligdag - lige fra den stille sang, som mormor syn-
ger for hende, til den hgje musik, hun herer i bilen
pa vej hjem, sammen med hendes to bradre. Der er
ingen tvivl om, at Erika er glad for musik: Nar hun
harer musik, stopper hun op, lytter og smiler.

Vi bruger i hverdagen ofte musik til at strukturere
aktiviteter og understatte, hvad der skal ske. Det
gor aktiviteterne velkendte, og gar det tydeligt, nar
aktiviteten starter og stopper pa samme tid som
en sang.

MORGEN:
Erika ligger meget stille om natten og er ofte stiv i kroppen nar hun vagner.
Derfor starter vi altid med morgengymnastik i sengen. Vi synger:

"Ridde, ridde ranke”, mens vi lgfter benene hgijt op.
“Ro, ro, ro min bad” mens vi bevaeger benene farst frem og tilbage og herefter til siden.

“Jeg er sa glad for min cykel” mens vi cykler med Erikas ben.
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TANDB@RSTNING:
Vi synger:

“Fgrst den ene tand og sa den anden tand” (inspireret af “farst den ene vej og sa den anden vej”)

“Jeg har en rokketand”, nar vi forsgger at rokke Erikas rokketeender lgse, hvilket er svaert!!

| LOBET AF DAGEN HYGGER ERIKA MED MUSIK PA FORSKELLIG MADER:
Nar hun veelger musik pa talemaskinen.
Nar hun star i walker, mens en af hendes bradre spiller klaver.

Nar hun slapper af pa sit vaerelse med musik pa CD.

Dagen slutter for Erika med en godnatsang - det elsker hun.

Hun lytter som regel opmaerksomt og smiler!
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AF LOUISE SVARTHOL LUND

Astrid er en Rett pige der elsker musik fest og farver. Musik
har altid veeret en af hendes hverdag og hun er ogsa selv
meget opsggende pa det. Astrid ville jeg uden tvivl kalde
musikelsker, men mest pop og klassisk.

Hjemme er det ofte et stykke musik, som hun har hgrt i be-
stemte scener i film hun ser, som hun efterfalgende vil hgre
pa repeat i manedsvis, og mange gange nyder at bevaege sig
til. Vi har haft forngjelsen af svanesgen i et par ar, og Beyon-
ces “all the single ladys” som er et nummer Astrid faldt for ef-
ter at have set ‘Alvin og de fraekke jordegern’ har ogsa vaeret
en fast del af hendes repertoire gennem lang tid. De seneste
maneder er det dog sangen om ‘Coraline” der kgarer igen og
igen. Vi er ikke i tvivl om, at musikken har stor betydning for
Astrids trivsel og humer i hverdagen hjemme.

Astrid elsker dog lige s3 meget stemningen og farverne om-
kring musikken, og det blev en helt sarlig aften og ople-
velse for Astrid, da hun blev inviteret med til Handi-festival
i Roskilde af sin hjzelper. Astrid kom meget begejstret hjem
og pegede pa det armband de havde faet pa ved indgangen.
Det gentog sig flere gange de kommende uger, at Astrid pe-
gede pa sit armband og gav et keempe smil, og dette gjorde
Astrid faktisk til alle hun madte. Astrid ville sa gerne dele og
tale om den kaeempe oplevelse det havde vaeret for hende at
veere med pa festivalen, at hun igen og igen lgftede armen
og pegede pa armbandet storsmilende. Vi oplevede at Astrid
i stgrre grad tog kontakt og initiativ til samtale og kommu-
nikation i en lang periode efter, og hver gang vi fik besag,
matte viigen og igen fortzelle om Astrids oplevelse af at have
vaeret med til handi-festival.

Handicap
Musikfestival

HANDICAP FESTIVALLER DANMARK

Skulle der vaere nogle som har lyst til at prgve musikfestival
sa findes der mange slags festivaler i Danmark og handicap-
pede kan som udgangspunkt deltage pa alle, men det giver
en serlig tryghed nar rammerne om arrangementet er sat
efter deres behov. Handi-festivalen i Roskilde er et endags
arrangement og har kun eksisteret i 3 ar, og som pendant
findes ogsa Handicap musikfestivalen i Randers og Gagl og
musikfestivalen i Tander. Hvis man gerne vil lidt mere og flere
dage, sa er der Sjeellandsfestivalen og Sglund musikfestival
som begge er tilrettelagt til handicappede. Vi har selv haft
overvejelser om at deltage pa Langelands festivalen, som er
tilrettelagt barnefamilier, men som vi har hert ogsa skulle
have gode forhold til handicappede.




Nar Marie er i afla tning pé
er der rig mullghey
med kammeraterne i S

snoezelhus

AF TOVE NIELSEN 0G KAMILLA DRAGKILDE
SOCIALPADAGOGER PA BORNECENTERET SOLBO

BORNECENTERET SOLBO

Som foraeldre til et handicappet barn, har man forskellige mu-
ligheder for hjaelp og statte til at fa dagligdagen til at haenge
sammen. En af mulighederne er, at 3 sit barn i aflastning pa
Barnecenteret Solbo, som er en dggn- og daginstitution be-
staende af specialbgrnehave, aflastning og degntilbud i Silke-
borg kommune. P3 Solbo er der tilknyttet barn i alderen 0-18
ar, med betydelig og varigt nedsat funktionsevne.

Solbo er placeret i det naturskenne Resenbro med Gudenden
og Silkeborgskovene i baghaven. Nar man er i aflastning eller
bor fast pa Solbo har man mulighed for, at benytte stedets
skanne legeplads med sansehave og direkte overgang til sko-
ven i baghaven. Solbo har sit eget Snoezelhus, som bgrn og
unge pa Solbo dagligt benytter.

SNOEZELHUSET

Snoezelhuset er et multisensorisk sansehus, hvor man kan
bruge alle sine sanser. Disse oplevelser kan virke enten op-
livende eller afslappende - et slags "fitnesscenter for san-
serne”. | snoezelhuset kan vi skrue op og ned for sanseind-
trykkene, sa rummet skaber gode ramme for samvaer og
kommunikation.

Snoezelhuset er inddelt i forskellige rum, som appellerer til
forskellige sanseoplevelser. P3 Solbo bestar snoezelhuset af
5 forskellige rum.

3 Solbe
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Det bla rum:
Dette rum kaldes ogsa massagerummet og her kan bgrnene
fa massage med forskellige duftende olier, som stimulerer
lugtesansen, som er vores mest sensitive sans. Man kan 0gsa
nyde klangmassage, en smuk og aestetisk oplevelse, hvor vi
anvender Tibetanske terapiskale direkte pa kroppen.

Det hvide rum: Det hvide rum er primaert et dgserum, hvor
man kan ligge pa vandsengen, lytte til musik og betragte
langsomt skiftende lyseffekter og boblergrernes lyd og ly-
seffekt.

Alt afhangigt af musikvalg og filmvalg kan man henholdsvis
gge eller deempe aktivitet.

Det gronne rum: Her kan man ligge i et boldbassin med klare
bolde, som giver dybe tryk til hele kroppen - en meget popu-
ler aktivitet for mennesker med f. eks. spasticitet.

Det gule rum: I dette rum kan man stimulere sin auditive
sans, ved at ligge pa vandsengen og fgle musikkens rytme
i vandsengen eller maerke musikken, nar man saetter sig pa
resonanskassen.

Sparummet: | dette vddrum kan man komme i spabad, imens
sabeboblerne stille daler ned eller man kan

sidde i sansegyngen og slappe af, imens en af

vennerne er i spabad.
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MARIE KOMMER | AFLASTNING PA SOLBO
Nu skal | m@de Marie, som kommer i aflastning pa Solbo hver
anden uge og har stor glaede af Snoezelhuset.

Marie er 9 ar gammel og er udredt med diagnosen RETT syn-
drom. Marie startede i aflastning pa Solbo i 2017. Marie er
en glad pige, som er faldet godt til pa Solbo. Marie nyder, at
komme i aflastning i et hus, hvor der er fokus pa det sociale
samspil med de andre barn. Marie felger nysgerrigt med i
omagivelserne og er opmaerksom pa den gode stemning sam-
men med kammeraterne. Det er afggrende for Maries delta-
gelse og interesse, at det giver mening for Marie og at med-
arbejderne pa Solbo kan saette ord pa Maries kommunikative
handlinger, ved fx at sige “Jeg kan se du er glad - du smiler”.
Vi oplever Marie meget social og det motiverer hende til, at
veere aktiv og livlig, nar hun er sammen med andre bgrn og
unge. Marie er ofte med i snoezelhuset og vi vil gerne dele
nogle af de gode oplevelser med jer.

Marie folges sammen med et andet barn ned i snoezel. Marie
gar glad afsted, mens hun svinger med armene. Indimellem
gor hun stop, nar der er noget spaendende hun lige far gje pa.
Da vi ndr til Snoezel, hjselper jeg Marie pa plads i kuglestolen.
Hun far "vingerne” med kugler pakket godt omkring sig og
s bliver lyskaeden taendt. Marie kluk ler og nyder i den grad,
at putte sig i stolen og se pd lyset som skifter hvid/qul/gron/
red. Da vi skal til at ga tilbage, kommer vi forbi daren ind til
det hvide rum. Marie er hurtig til at smutte derind og seette
sig pa gulvet. En mindre dreng er i gang med, at lave en for-
hindringsbane af madrasser og puder mm. Drengen syntes
vist, at det er rigtig fint med en lattermild og begejstret til-
skuer som Marie. Han giver den i alle tilfeelde fuld gas og laver
stunts. Efter en tid, bliver vi nad til at bryde op. Aftensmaden
kalder og Marie falges med os tilbage.

Det er weekend og lordag eftermiddag er Marie i snoezel

sammen med et andet barn. Marie sidder i sansegyngen i
sparummet, imens det andet barn er i spabad. Marie sidder
afslappet i sansegyngen og folger nysgerrigt med i samtale
ved spabadet. P et tidspunkt sparger personalet det andet
barn, om han vil vaelge en sang. Han vaelger “Hjulene p3 bus-
sen” og da musikken starter begynder Marie at grine, hun
bevaeger hovedet fra side til side og klapper haenderne mod
brystet i takt til musikken. Personalet siger til det andet barn
"Se, Marie kan ogsa godt lide sangen og hun danser". Marie
smiler og kommer med en dejlig kluklatter.

Marie er i snoezel sammen med 2 andre born. Marie gar ind
i det grenne rum, hvor et andet barn hygger sig med bold-
leg. Det andet barn bliver tydeligvis glad, for at se Marie og
personalet italeseetter, at Marie er kommet for at sige "Hej”.
Begge piger har fine trajer pa med pailletter, hvilket perso-
nalet italeszetter og det andet barn stryger Marie p3 blusen.
Marie bliver staende en tid og smiler, hvorefter hun 0gsa be-
gynder at lege med boldene, ved at fare armene rundt nede
i kuglebassinet.

Marie er med i det hvide rum inden aftensmaden. Der ligger 4
andre unge i vandsengen, da vi kommer ned i det hvide rum.
Marie gar hurtigt og bevidst ind i rummet og leegger sig midt
i mellem alle pa vandsengen. Marie nyder al opmaerksomhe-
den, og en af drengene snakker nysgerrigt til hende. Perso-
nalet satter ord pa, hvor glad Marie er for den taette kontakt
og drengen bliver ved med at vise interesse for hende. Marie
griner hajlydt flere gange, iser nar drengen leegger sit hoved
helt ned til Marie og ville kysse hende.

Snoezelhuset bliver brugt aktivt aret rundt og danner ramme
for aktiviteter, sanseoplevelser og sociale samspil pa Solbo.
Langt de fleste barn, som kommer i aflastning eller bor pa
dagnafdelingen har gleede af de mange muligheder snoezel-
husets forskellige rum abner op for.
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ANNE-MARIE BISGAARD

Overlzege, ph.d.

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

JANE LUNDING LARSEN

Cand.pad. i paedagogisk psykologi

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

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

CHRISTINE MELSTED JORGENSEN

Klinisk dicetist
Telefon 29 20 48 02
christine.melsted.joergensen@regionh.dk

Radgivning ved ernzeringsmaessige problemstillinger.

MAIBRITT HELBAK KJAR Bl

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

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

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

MICHELLE STAHLHUT

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

Spargsmal angdende fysioterapi og forskning.

ANNE-KATRINE H@)FELDT

Fysioterapeut, Cand. Scient. San. Publ.

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

BITTEN SCHOENEWOLF-GREULICH

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

POSTADRESSE
Center for Rett syndrom
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Opgang 4, Kelderen
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FORSKNING

15. maj forsvarer Bitten Schonewolf-Greulich sin ph.d.-afhand-
ling. Vi glaeder os til at hgre hende og efterfglgende at fejre
hende. Titlen pa afhandlingen er

"Rett-like childhood syndromes - identification of disease cau-
sing genes and mechanisms, a clinical and molecular study.

Som vi skrev i sidste Rett Nyt skal vi i gang med et sgvnpro-
jekt. Vi er ved at gare klar til at sende informationsmateriale
ud. Endvidere er planlaegningen af telesundhedsprojektet i
gang, som vi 0gsa skrev om sidst. Vi er ogsad i planlagnings-
fasen af det naeste ph.d. projekt. Neermere info falger, nar vi
er klar til det.

UDGAENDE AKTIVITET 0G KONFERENCER

Jane og jeg deltog i den svenske Rett-forenings temadag i Gg-
teborg i marts, og det var en god oplevelse. Vi havde indlaeg
omkring foraeldrebekymringer og RTT-symptomer fra barn-
dom til alderdom. Der var bade fra foraeldre og fagpersoner
stor interesse for vores arbejde med Rett syndrom i Danmark.
Vi fik 0gsa “networket” og hilst pa den nye chef pa det sven-
ske Rett Center Adam Thomas. De er meget interesserede i
at samarbejde.

| skrivende stund er Michelle pa vej til Barcelona, hvor hun
skal tale ved den spanske Rett-forenings made.

Vigtige datoer og links

27. - 28. September 2019

6. European Rett Syndrome Conference, Tampere, Finland

https://www.rett2019tampere.fi/eng

Den nzste konferencedeltagelse bliver ved den 6. europaei-
ske konference i Tampere i Finland til september. Anne-Ka-
trine, Jane, Michelle og jeg tager afsted. Michelle er pa pro-
grammet med fysioterapeutisk forskning, og jeg skal tale
dels om medicinsk opfalgning af voksne med RTT og dels om
sgvnproblemer. Vi haber, at der bliver mulighed for at sende
abstracts, sa vi kan praesentere mere fra Danmark.

Verdenskonferencen i Australien i 2020 skal ikke glemmes. Vi
haber pa at kunne komme med.

DEN DANSKE RETT SYNDROM DATABASE

Vi far meget viden om Rett syndrom, nar | besgger os. Den
viden vil vi gerne bruge til forsknings-og udviklingsprojekter,
sa vores radgivning til jer kan optimeres sa meget som mu-
ligt. Vores database har netop faet en ny godkendelse, og det
indebaerer, at | skal tage stilling til, om data pa den person, |
kender med RTT, ma bruges. Vi er ved at sende information og
samtykkeerklaering til jer med posten. Hvis det er i orden for
jer, at vi bruger data, vil vi bede jer om at sende den under-
skrevne samtykkeerklaering til os. Pa forhand tak for hjzlpen.

P3 vegne af alle i Center for Rett syndrom
Anne-Marie Bisgaard/maj 2019

30. September - 3. Oktober 2020
9th World Rett Syndrome Congress, Australia

http://rettworldcongress.org/
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YIVUNINAJ 444U UV UddiVds

DEN DANSKE

RETT SYNDROM DATABASE

- MOLEKYLARGENETISK OG LIVSLANG
KLINISK KARAKTERISERING AF INDIVIDER

MED RETT SYNDROM

BAGGRUNDEN FOR DATABASEN

Der mangler viden om det medicinske, fysiske, psykologi-
ske og kommunikative livslange forlgb hos individer med
Rett syndrom (RTT). | det danske Center for Rett syndrom
(CRS) har vi kendskab til de fleste i Danmark med RTT, som
herved har mulighed for at fa livslang radgivning vedr.
behandling og forebyggelse. Vores radgivning skal tage
udgangspunkt i nyeste viden og forskning for at veere sa
opdateret som muligt.

Vi gnsker derfor at indsamle livslange data med henblik
pa fremtidige forsknings-og udviklingsprojekter, som skal
klarleegge de sygdomsrelaterede problemstillinger. Resul-
taterne skal sd vidt muligt offentliggeres i nationale og
internationale videnskabelige tidsskrifter udover at danne
grundlag for vores fremtidige radgivning i centret.

FORMALET MED PROJEKTET

Vi vil optimere radgivningen af individer med RTT oq lig-
nende tilstande, samt deres forzeldre, andre omsorgsperso-
ner og fagpersoner vedr. helbred, symptomer og medicinsk
behandling, treening og bevaegelse, adfeerd og kommunika-
tion. Dette er med til at sikre rettidig forebyggelse, behand-
ling og bedret livskvalitet. Herudover vil vi gerne bidrage
til den internationale forskning.

METODE
Vi indsamler data omkring helbred, fysik, folgetilstande,
adfeerd og kommunikation samt livskvalitet ved spargeske-

maer, som udleveres i forbindelse med de rutinemaessige
besag og ved samtalen med forzeldre og andre omsorgs-
personer ved fremmgadet. Endvidere indsamler vi data ved
spargeskemaer i relation til specifikke fremadrettede forsk-
ningsprojekter. Data kommer ogsad fra de kliniske undersg-
gelser. Det drejer sig om det adfaerdsmaessige og mentale
funktionsniveau som f.eks. kommunikationsniveau-og for-
mer samt gjenkontakt; det fysiske funktionsniveau som
f.eks. hand-, sidde- og gangfunktion; sygdomskarakteristi-
ka som f.eks. ufrivillige bevagelser, forstyrrelser i vejrtraek-
ning og muskelspaending samt grad af evt. rygskaevhed.
Specifikke oplysninger om epilepsitype, sveerhedsgrad af
rygskaevhed og evt. andre medicinske folgetilstande bliver
indhentet fra patientjournalen.

Ved det farste besgg indsamles grunddata omkring syg-
domsudvikling indtil diagnosen, ken, alder ved diagnose
samt gen genforandringen.

Vi lagrer disse data i en database for at kunne lave dataud-
treek alt efter et givent projekts formal. Denne mulighed for
udtraek findes ikke i patientjournalen. Der indgar ikke navn
eller CPR nummer pd individerne i databasen. Fadselsdagen
vil fremga, og et identifikationsnummer gemmes i et sy-
stem, der er adskilt fra selve databasen. Nar data offentlig-
gares i tidsskrifter, er de “pseudoanonyme”. De vil sdledes
ikke veere fuldsteendig anonyme, da gruppen af individer
med RTT er relativt lille, hvilket betyder, at det kan veere
muligt at genkende eller gennemskue, hvem det drejer sig
om, hvis man kender personen godt.
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FORMAND

Louise Svarthol Lund
Stationsvej 9

3330 Gerlgse

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

(mor til Astrid)

NASTFORMAND

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

(mor til Anika)

KASSERER

Heidi Sejr

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

(mor til Marie)

BESTYRELSESMEDLEMMER

Susanne Liltorp
Vaarstvej 312

9260 Gistrup

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

(mor til Mille)

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

(mor til Erika)

Martin Ryberg
Vanggardsvej 10

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

(far til Tobias)

SUPPLEANTER

Peter Dorow Hansen
Ivar Bentsens Vej 18
4300 Holbak

E-mail: peter@rett.dk
TIf.: 50 45 54 05

(far til Karoline)

Lasse Winther Thomsen
Gl. Landevej 42

9440 Birkelse

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

(far til Gry)

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

FORENINGENS BLAD
rettnyt@rett.dk

FORENINGENS HJEMMESIDE
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

SOCIALRADGIVER
Yasmin Sarah Ahmed
Yasmin@rett.dk

SMA PIGER/NATTESKRIGERI
Dea Laustsen

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

OPLYSNING
tilalle ANNONCArer

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

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

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

BEDSTEFORALDRE

TIL BARNEBARN MED RETT SYNDROM
Hanne og Peter Nielsen
Frederikssund

mobil 28 94 12 46

EPILEPSI

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

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

TANDER

Tandlzege Hanne Ladekarl

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

OMBYGNING AF HUS
Klaus Nielsen

tIf. 65 97 64 97
klausnNielsen@gmail.com

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

i Rett Nyt

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

Med venlig hilsen

Bestyrelsen
FHIE
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Kurser  Ergoterapi ¢ Supervision ¢ Hjzlpemidler

Vi vejleder, uddanner og leverer sma og store hjzlpemidler til barn,
unge og voksne med szrlige behov.

Vi er eksperter i siddestillinger & spisning samt supervision
af fagprofessionelle og familier.

Birdhouse hjzlper bgrn, unge og voksne til at fa stgrre livskvalitet
i hverdagen. ' 'F
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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 udfgrer pafal-
dende stereotype handbevagelser i det meste
af den vagne tid. Talesproget er oftest gaet tabt.
Der kan tilkomme bl.a. epilepsi og rygskaevhed.
Mundmotorikken er ofte ukontrolleret og ofte ses
intens tenderskaeren. Hos mange opstar spe-
cielle vejrtrekningsmenstre, fx hyperventilation
og vejrhold. Ofte bedres kontakten betydeligt,
og gjenkontakten kan blive endog meget intens.

DIAGNOSE

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

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

SKAL VARE OPFYLDT FOR AT FA DIAGNOSEN
KLASSISK RTT
1. En periode med tilbagegang fulgt af bedring
eller stabilisering.

FH

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

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

HOVEDKRITERIER

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

2. Helt eller delvist tab af erhvervet talesprog.

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

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

EKSKLUSIONSKRITERIER

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

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

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

1. Vejrtreekningsforstyrrelser i vagen tilstand

2. Tenderskaeren i vagen tilstand

3. Forstyrret sevnmeanster

4. Abnorm muskeltonus

5. Perifere vasomotoriske forstyrrelser
6. Skoliose/kyfose

7. Vaksthamning

8. Sma og kolde haender og fgdder

9. Umotiveret latter/skigetur
10. Nedsat smerterespons

11. Intens gjenkommunikation

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.
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