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illustration af Vera Sianna
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AF SAMUEL FUNK-HANSEN

Hvordan giver man alle det de har brug for, og hvordan rammer
man en god balance i familien, hvor alle sgskende far det de
har brug for? Det tror vi er en velkendt problematik, i alle slags
familier, men i familier med et barn med Rett-syndrom, kan det
ind i mellem vise sig sveerere.

| dette blad saetter vi fokus pa sgskende. Barn med Rett er
nemlig en del af en familie, og en familie som ofte oplever
pres, udfordringer og spargsmal, som er meget anderledes

end andre familier. I bladet har vi forsegt at give lidt forskellige
vinkler p3, hvad det vil sige at veere sgskende til en bror eller
spster med Rett. For det er ikke altid lige let, hverken for mor
eller far eller sgskende.

Vi haber at i vil finde god inspiration til samtaler og nye mader
at gare tingene p3, eller maske bare det inspirerende i at hare
hvordan en anden families historie og hverdag er.

Bladet er det samme, men bag bladet er der nye ansigter, og
vi vil rigtig gerne have endnu flere nye ansigter med. Tage Bay
og Samuel Funk-Hansen er indtil videre de nye ansigter, men

vi vil gerne vaere endnu flere. Det vil vi bade for at gare bladet
mangfoldigt og bredt, men ogsa fordi Rett nyt er en vigtig del
af Landsforeningen for Rett Syndroms arbejde. Det er nemlig en
del af grunden til, at vi er her. | vores vedtaegter star der under
§2 at en del af foreningens formal er:

... At sprede kendskab til og forstaelse for de specifikke proble-
mer, dette handicap kan/vil medfare for piger med Rett syn-
drom og deres familier...

... At udgive et medlemsblad, hvori kan bringes nyt vedrgrende
Rett syndrom, forskning, udvikling af kommunikationshjaelpe-
midler, oversaettelse af relevante udenlandske artikler, lzeser-
breve, udveksling af erfaringer og i gvrigt stof der formodes at
veere af interesse for foreningens medlemmer og Rett-interes-
serede persongrupper.

Sa har du lyst til at bidrage med en enkelt artikel i ny og nze,
eller maske til at traekke et lidt storre laes, sa vil vi meget ger-
ne hare fra dig. Hjeelp os med at gare Rett Nyt endnu bedre og
endnu mere interessant! Bladet ligger mange steder og giver
god inspiration, til fagpersoner, pargrende, hjaelpere, socialrad-
givere osV..

I neeste tema praver vi at komme omkring sociallovgivning, tabt
arbejdsfortjeneste, merudgifter, hjemmepasser, hjeelpemidler.
Det er et stort emne, og vi spreder det maske ud over flere bla-
de. Har du en god oplevelse om, hvordan | er lykkedes i at fa et
hjeelpemiddel godkendt, fx en handicap-bil eller udstyr i hjem-
met, sa vil vi gerne hgre fra jer. Kontakt os pa rettnyt@rett.dk

God laeselyst
Redaktionen




\ \ \

Bestyrelsen treeder ind i en ny organisering efter vi har faet ny formand, og et enkelt nyt medlem. Kirsten har valgt at
treekke sig som formand af personlige arsager. Vi siger tak for indsatsen og energien Kirsten har lagt i bestyrelsen. Carsten
har fungeret som konstitueret formand, indtil vi kunne vaelge en ny pa den ekstraordinere generalforsamling vi afholdt pa
Familieweekenden i farste weekend i september. Tak til alle for deltagelsen der ogsa. Pa generalforsamlingen blev Louise
Svarthol Lund valgt som formand.

Vi vil bruge det naeste stykke tid pa at lande som bestyrelse samtidig med, at vi 0gsa vil kigge pa prioriteringen af arbejdet
i fremtiden. Det star klart for os, at ambitions niveauet har vaeret hgjt i forhold til de kreefter bestyrelsesmedlemmerne har
investeret, og derfor vil vi vurdere pa ambitionsniveauet og fokusere vores kraefter pa kerneydelserne og foreningens ho-
vedformal.

Der er mange spendende og interessante opgaver at lgfte i bestyrelsen, og vi vil gerne invitere til at lgfte nogle af dem
sammen med os. Det behgves ikke vaere som bestyrelsesmedlem eller suppleant, det kan sagtens vaere som en del af et
udvalg eller arbejdsgruppe.

Hvis du synes det lyder spaendende, sa kontakt os og lad os fa en snak om netop det du er passioneret omkring, og vil vaere
med til at lgfte for foreningens medlemmer og for vores barn med Rett syndrom.

Vi glaeder os til at here fra jer.

Bestyrelsen

Formanden skriver

AF LOUISE SVARTHOL LUND

Efter generalforsamling pa familieweekenden i september
er jeg indtradt som ny formand for Landsforeningen for Rett
syndrom, og jeq glaeder mig til arbejdet med de mange fa-
cetter vores forening bestar af.

Jeg har en stor interesse
for forskning og udvikling
med afsaet i min sygeple-
jefaglige baggrund, og
jeg glaeder mig over, at vi
i Danmark har Center for
Rett Syndrom, der i sym-

Til naeste ar treeder vi ind i tredive aret for landsforeningen,
og jeg fornemmer at tilblivelse og grundlag er bygget op af

mange fantastiske foraeldre og ildsjaele der har skabt et fzel-
lesskab og sammenhold pa tveers af landet, i og med den
sjeeldenhed der forbinder Rett syndrom.

Der har vedblivende veeret plads til at relations opbygge fa-
milier imellem, og jeg oplever fortsat at foreningen samles af
Rett individer, med Rett foraeldre og for Rett familier.

At fa et barn med Rett syndrom pavirker grundleeggende
hele familier, og det er en proces med glaeder og sorger, at
skulle finde tilbage til en hverdag som familie, og oplevelsen
af foreningens faellesskab er et styrket sammenhold i de for-
skelligheder vi alle bibringer, nar der deles viden og erfaring
medlemmer imellem.

biose med viden og erfaringer fra vores Rett familier bidrager
til udviklingen pa mange punkter, som kommer alle der er
bergrte af Rett syndrom til gavn.

Feellesskab og vidensdeling er grundlzeggende vazerdier for
mig og det er i hgj grad min motivation for, at indga i sam-
arbejdet med jer alle og for arbejdet som formand for lands-
foreningen for Rett syndrom.

Jeg glaeder mig til vi sammen kan fejre 30 ars jubileeum for
vores forening i 2018.

De bedste hilsner
Louise Svarthol Lund
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Invitation til Tema. Aften |
"tanker omkring det at miste og

Onsdag d. 8 november kl. 17-20 pa Kennedy Centret, Gl. Landevej 7, 2600 Glostrup

Cand.paed.paed.psyk. Jane Lunding Larsen fra Center for Rett Syndrom vil indlede aftenens tema.

Efter lidt let aftensmad vil psykolog Bo Snedker Boman fortaelle os om de forventninger vi har til os selv og hin-
anden i forbindelse med at miste en vi har keer.

Bo beskriver sit oplaeg saledes:

"mennesker lever med hab og med keerlighed - og med bevidstheden om, at fremtiden kan blive gra og dyster
og sorgfuld. Vi praver at kontrollere livet, og ofte lykkes det - lige indtil det maske ikke lykkes leengere. Noget i
vores liv er uerstatteligt. Der er store fglelser pa spil - og nogle af dem kan vi tale om"

Meningen med temaaftenen er at fa en ny tanke uden at forpligte sig til at udlevere
sine egen historie. Der er ikke tale om at det skal vaere terapi ej heller ironi, men et sted
midt i mellem. Temaaftenen henvender sig bade til madre, faedre og bedsteforzeldre i
og udenfor Rett Foreningen.

Billetter kan kabes via vores hjemmeside pa SafeTicket.
Pris 50kr for medlemmer 150kr for ikke-medlemmer.
Med i prisen er lidt mad og drikke.

Brens Ingenigrfirma ApS Per's Ttl]?iSt
L i wwwboensingdk |

Damvey 12 | Brens | 6780 Skearbask L@jtegérdsvej 137« 2770 Kastrup
TH 74753424 | Fax V4 7531 20 Tlf 32 50 50 25

Hojbrogade 4 < 4800 Nykgobing Falster « Tif. 54 84 18 00




vores forventninger til hinanden"

STARK K&M Brandby
TA R A&Entreprengr

Nyager 3a+3b » 2605 Brondby » TIf. 82523330  9ammen bygger vi professionelt

Seet 0gsd X i kalenderen ved d. 11. juni 2018.

Her inviterer vi:

Jenny Downs

fysioterapeut og seniorforsker
ved Telethon Kids Institute, Perth, Australien

til at tale for os. Neermere herom i naste nummer.

- Jenny Downs og Helen Leonard (Professor ved Telethon Kids Institute) er de farende eksperter inden for praksis-
nzer forskning omkring personer med Rett syndrom - det vil sige forskning, som kan overfares til de fagprofessio-
nelles praksis og familiernes hverdag.

For mere end 20 &r siden oprettede Helen Leonard en database bade i Australien og international, som fglger et
stort antal personer med Rett syndrom og sidenhen ogsa med CDKL5, FOXG1 og MECP2 duplikationer. Ved at falge
personerne over tid har de mulighed for at kunne sige noget om personernes udvikling (fx motorisk og kommu-
nikativt) og symptomer (fx epilepsy, respiration, forstoppelse, savnproblemer).

Jenny Downs har forsket specifikt i Rett syndrom i mere end 10 ar. Hendes arbejde har involveret:

- Udvikling af maleredskaber til at vurdere funktion (fx grovmotorik, finmotorik, fysisk aktivitet)

- Forekomst af frakturer og smerte

- Udviklet kliniske quidelines til behandling af scoliose, mave/tarm-besvaer og er nu igang med knoglesundhed

- Jenny har stor erfaring med at holde oplaeg bade til fagpersoner og til foraeldre
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Postkortkonkurrence

r.

Og vinderne blev.......1. Freja Enggaard




-
Alma Louise

Hejﬂmnmn! -"Ilf-”.”.”.“‘-’g_
Jeg har vieret 1 sommerhus | Gilleleje. Mor og far tenkte at det ville

veere noget for mig at se et slot, for jeg elsker bling-bling Men jeg var
treet, sA jeg sov bare. De kunne ikke veekke mig -

Wi gik ture dl stranden. Og vi var pi Bakken og ude at se flotte
sandskulpturer, Og milske det bedste afl det hele - ude at spise!

K.h. Alma TP P EUE

liilsner
firas Nna

2. Sofie Borregaard 3. Silje Nielsen
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STORTEMLLY KKE'MED DAGEN ..\

NOVEMBER
4. Annika (1998)

OKTOBER : 9. Mette (1998)

14. Olivia (2010) . 12. Gry (2004)
19. Louise (1993)

20. Freja (2008)
22. Camilla (1980)

24. Silje (2004)

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

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

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

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

rettnyt nr. 3 2017 1




AF SAMUEL FUNK-HANSEN

Fra 1. til 3. september satte RETT familier fra naer og fjern
hinanden i steevne i dejlige omgivelser i Odder. Formalet var
netveerk, hygge, ny viden og nye relationer, og programmet
var pakket med forskellige punkter med fokus pa netop det.

Fredag aften gav et gevaldigt startskud med en middag og
en ekstraordinaer generalforsamling, som blev fulgt op af et
foredrag af kiropraktor Eli Meldgaard Jensen. Bagefter var der
god tid til netveerk og hygge, bl.a. Danmarks fodboldlands-
kamp mod Polen. Sa der var lidt for enhver smag.

Lardagens program indeholdt en masse forskellige spaen-
dende punkter. Center for RETT Syndrom var pa programmet
hele formiddagen, og gav en update pa den seneste forskning
o0g udvikling inden for RETT. Center for
RETT Syndrom gav o0gsa et oplaeg om
udspaending, afspanding og ledbevae-
gelighed, samt et oplaeg om, hvordan

foreeldres bekymringer pavirker hverdagen. Det var pa bag-
grund af en undersggelse Center for RETT syndrom har lavet
blandt RETT-forzeldre.

Udover programpunkterne var der ogsd drop-in hos med-
arbejderne fra Center for RETT Syndrom, som gav veerdifuld
sparring til mange foraeldre om konkrete situationer og ud-
fordringer.

Hvis nu programmet alligevel ikke fristede, sa var der bade
spejderaktiviteter, klovnerier udfart af klovnen Nelly og andet
for de barnlige sjele.

Sidelgbende med alt dette, holdt Kiropraktor Eli Meldgaard
Jensen 10x40 minutters individuelle undersggelser og evt. be-
handlinger for rett-piger hele lardagen. Der var stor rift om ti-
derne hos kiropraktoren, sa der blev trukket lod om pladserne
og fundet 10 hel- dige rett-piger.




Familieweekenden resume

Efter frokosten afholdt vi igen det traditionelle Rett-lgb. Igen i
ar var der 2 ruter: en rute pa ca. 1km og en rute pa ca. 3 km.
Deltagerne havde angivet estimerede tidsforbrug, og dem
der kom taettest pa deres eget geet, fik preemier om aftenen.

Som en sidste mulighed var der om eftermiddagen 2 timers
adgang til vandhalla i Hou, ved Egmont Hgjskolen. Det er et
meget handicapvenligt vandland, som gar det nemt for alle
der matte have lyst til at fa dyppet teeerne. Iszer er deres
vandrutsjebane noget, der bringer smilet frem. Fuldt udstyret
med elevator, hejs og vandboost til at skyde dig afsted. Sa her
er der ingen undskyldninger for ikke et suse ned.

Imens vi alle var i gang med de mange programpunkter, hav-
de personalet pa Odder Parkhotel, stillet an til festmiddag.
Den blev nydt med god tid til endnu mere netvaerk og erfa-
ringsudveksling og god mad, til bade store og sma. Samtidig
med middagen, blev vinderne af RETT-lgbet og postkostkon-
kurrencen ogsa karet.

Sendagens program var kort, men alligevel pakket, da der var
mini-rehabmesse med udstilling af hjeelpemidler fra forskel-
lige leverandgrer. En god mulighed for at fa en snak om det
sidste nye eller det naeste skridt ift. hjeelpemidler etc.

Herefter sagde vi alle tak for nu, tak for alle de gode snakke
0g tips og tricks som blev delt, og pa gensyn naeste ar, til
endnu et forrygende RETT weekendkursus.
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Startnr.  Navn Forventet tid Faktisk tid Difference Distance Type  Pris

2 Alberte 00:20:00 00:20:27 00:00:27 c@3km S@S

5 Alma v Jacobsen 00:34:45 00:40:05 00:05:20 ca3km  RETT

7 Andreas Liltorp 00:18:00 00:38:54 00:20:54 c@a3km  S@S

1 Anne Grethe 00:35:00 00:40:04 00:05:04 c@a3km  VOKS

16 Asta v Jacobsen 00:34:30 00:40:03 00:05:33 c@a3km  S@S

18 Astrid Ulrich-Jgrgensen 00:20:00 00:18:33 00:01:27 c@a3km  S@S

28 Christian 00:21:00 00:45:12 00:24:12 c@a3km  VOKS

31 Ellen Marie Ulrich-Jergensen 00:17:50 00:20:29 00:02:39 c@a3km  S@S

36 Flemming Olsen 00:03:59 00:30:45 00:26:46 calkm  VOKS

45 Hanne Rasander 00:28:40 00:28:59 00:00:19 calkm  VOKS Teetteste tid; Voksne pa 1km

50 Hugo 00:21:00 00:20:43 00:00:17 ca3km S@S  Arets fighter

52 Iben Kaasen 00:22:38 00:30:40 00:08:02 c@alkm  RETT

58 Jesper Lund-Jensen 00:45:00 00:47:46 00:02:46 ca3km  VOKS

60 Jonas 00:16:27 00:28:40 00:12:13 c@3km S@S

62 Karen Batkjaer 00:34:35 00:31:11 00:03:24 calkm  VOKS

67 Kirsten Svit 00:21:00 01:02:37 00:41:37 c@a3km  VOKS

71 Lars Ulrich-Jgrgensen 00:18:00 00:20:33 00:02:33 c@a3km  VOKS




Resultater

Startnr.  Navn Forventet tid Faktisk tid Difference Distance Type  Pris

74 Laurits 00:25:08 00:25:02 00:00:06 c@3km S@S

76 Leah Serensen 00:10:50 00:14:44 00:03:54 c@alkm  VOKS Hurtigste voksne pa1km

79 Lilian Jgrgensen 00:35:10 00:30:38 00:04:32 calkm  VOKS

81 Line Jensen 00:36:36 00:30:33 00:06:03 c@alkm  RETT

86 Louise Lund-Jensen 00:45:15 00:47:51 00:02:36 ca3km RETT Teetteste tid; Rett pige/dreng pa 3 km

91 Maja Rasander 00:28:40 00:28:55 00:00:15 c@alkm  RETT Teetteste tid; Rett pige/dreng pa 1km

93 Marianne Ulrich-Jgrgensen 00:16:45 00:29:10 00:12:25 calkm  VOKS

95 Marlene 00:22:00 00:45:22 00:23:22 ca3km  VOKS

97 Martin Overgaard - udgar 00:12:14 00:11:39 00:00:35 calkm  VOKS

100 Mette Ulrich-Jergensen 00:15:55 00:29:05 00:13:10 calkm  RETT

106 Natalie Brenge 00:25:52 00:23:43 00:02:09 c@a3km S@S

108 Nicolas Batkjaer 00:35:40 00:31:09 00:04:31 c@alkm  VOKS

114 Pia V. Jacobsen 00:17:30 00:20:02 00:02:32 ca3km  VOKS

117 René 00:36:00 00:46:42 00:10:42 c@@3km  VOKS

121 Sara Kristine Merrild @stergaard 00:20:55 00:22:38 00:01:43 c@@3km  S@S

124 Silje Nielsen 00:11:45 00:14:46 00:03:01 calkm  RETT  Hurtigste Rett pige/dreng pa 1 km

131 Tasia Merrild @stergaard 00:21:13 00:38:43 00:17:30 ca3km  VOKS
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Den rgde lgber
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Artiklen har i foraret 2017 vaeret bragt i fagbladet Kairos, udgivet af

foreningen Helsepadagogisk Sammenslutning, www.helsepaedagogik.dk,
og bringes her med foreningens og forfatterens samtykke.

Farste del af historien om Camillas gjenstyrede talemaskine

- fra ide til virkelighed

Camilla er 36 ar, og det har saledes gennem langere tid veeret indlysende

for os, at det rette kommunikationshjelpemiddel vil kunne ggre en keempe
forskel for Camilla. Vi har igennem tiden blandt andet forsegt med en kommu-
nikationsbog med piktogrammer (PODD-bog) og konkreter for JA/NEJ, men vi
har desveerre ikke haft succes med disse tiltag.

AF METTE LINDE

PADAGOG, SVALEBO

Det forventes at la-
tenstiden for Camil-
las gjenbevagelser
er betydeligt reduce-
ret i forhold til f.eks.
handbevaegelser, da
vejen fra hjernen til
musklen er kortere,
og Camilla bruger
da ogsa sine gjne til
kommunikation: f.eks.
ved at kigge insiste-
rende pa kaffekan-
den, nar hun ensker
kaffe eller ved sgge
vores ansigt med sit
ansigt og skabe gjen-
kontakt i en hilsende
gestus. Idéen med
en gjenstyret compu-
ter opstod oprindelig
ud fra et gnske om at
tilbyde Camilla nog-
le aktiviteter, f.eks.
computerspil og teg-
neprogrammer, der
var gjenstyrede; men
tidligere har en hen-
vendelse til Camillas
betalingskommune
ikke baret frugt.

Camilla skal have muligheden for at
kunne kommunikere. Jeg erfarer, at det
er essentielt, at talemaskinen, en Tobii,
er til Camillas radighed 24-7-365

TEMADAG GAV IDEEN

| februar 2016 blev jeg pa en temadag i Rett For-
eningen opmarksom pa mulighederne for en
decideret gjenstyret talemaskine, og at mange
yngre piger ramt af Rett syndrom rent faktisk kan
bruge den til kommunikation. Piger, der ellers
ikke har mulighed for at udtrykke sig, kan nu for-
teelle om deres behov, falelser (vrede og glaede)
og deres inderst tanker (utryghed og dramme).
Hvor ma det
vaere befriende
at kunne sige:
“Jeg er ban-
ge”, "Tak, du

er sgd” eller “skrid, lad mig veere i fred”. De far
mulighed for at fortaelle deres livshistorie og sige
deres navn. Jeg har naesten ikke fantasi til at be-
gribe, hvilken identitetsskabende effekt det har.
Herefter er jeg virkelig teendt pa idéen: Camilla
skal have muligheden for at kunne kommunike-
re. Jeg erfarer, at det er essentielt, at talemaski-
nen, en Tobii, er til Camillas radighed 24-7-365, da
det skal vaere et hjeelpemiddel, som Camilla kan
have tillid til er tilgeengeligt, nar hun har brug for
at kommunikere, for ellers kan hun miste moti-
vationen for kommunikation. Men prisen for en
Tobii er kr. 80.000 + moms.




Selvom det vil vaere en kaem-
pe opgave, og det vil &ndre
vores padagogiske arbejde
med Camilla radikalt, sa bak-
ker bade mine kollegaer i
Svalebo og vores gruppele-
der Mette Nielsen 100% op om projektet, for som Mette siger:
"Vi kan ikke vaere andet bekendt”.

KAN DET LADE SIG GORE OG VIL DET VIRKE?

Jeg aner helt arligt ikke, hvor jeg skal starte og hvor jeg skal
begynde. Skal vi tage kontakt til betalingskommunen, bo-
paelskommunen eller kommunikationscentret? 0g hvor brav
en kamp skal jeg indstille mig pa at ma kampe for at fa be-
villiget en gjenstyret computer. Ender det ud i en ankesag?
Sidst Camilla var i kontakt med kommunikationscenteret, blev
hun bevilliget PODD-bogen - og jeg er ikke interesseret i at
Camilla skal spises af med det naestbedste: Camilla skal have
en gjenstyret talemaskine.

Jeg ma indramme, at jeg pa dette tidspunkt fortsat er radvild,
for jeg aner intet om talemaskiner og iseer intet om gjensty-
rede talemaskiner. Jeg begynder, at ggre mig nogle tanker
om, hvordan jeg i det hele taget skal fa Camilla til at begribe,
at hun fra at veere passivt tilstede i sit eget liv, med en tale-
maskine, nu kan fa indflydelse pa sit eget liv. Hvordan kan jeg
overhovedet fa Camilla til at indse, at det godt kan betale sig
at kaste sit blik pa en computer-dims? 0g det veerste af det
hele er, at jeg ikke engang ved, hvem jeg skal sparge, eller
hvad jeg skal sparge om. For jeg har en oplevelse af, at jeg
ikke engang ved, hvad det er for en viden, der findes, men
som jeg mangler.

Vi ma ikke se Tobii'en som et “projekt”,
for det skal netop bare implementeres
som en naturlig del af hverdagen

Men jeg ger mig ungdige be-
kymringer. | september 2016
far Camilla lejlighed til pa en
workshop at prgve en Tobii.
Hun prgver ikke selve talema-
skinedelen, men IT-leveandg-
ren ASK-IT guider Camilla gennem nogle spil og tester og
konkluder dermed, at Camillas gjne kan anvende en Tobii.
Juhuu, vi er helt rgrte og euforiske! Camillas far videofilmede
hele seancen, og alle, der ser den i Svalebo, bliver smittet af
vores begejstring.

ANBEFALING 0G MANGE SPORGSMAL

Efter mange overvejelser tager jeg kontakt til Thomas fra ASK-
IT, og sa begynder det hele at ga steerkt, og i oktober 2016
far Camilla anbefalet (som det nu engang hedder) en Tobii af
kommunikationscenteret, og de stiller ligeledes talemaskinen
til Camillas radighed.

0g sa begynder spargsmalene for alvor at melde sig:

- Hvordan introducerer vi Camilla for talemaskinen?

- Hvordan hjalper vi Camilla til at begribe, at det rent faktisk
er hende, der, via sine gjne, kan betjene computeren?

- Hvordan motiverer vi Camilla til dialog og tovejskommuni-
kation?

- Kan vi tage for givet at Camilla taenker sprogligt og narrativt?

- Hvordan sikrer vi, at talemaskinen er til Camillas radighed
24-7-365? Typisk vil man montere en gjenstyret talemaskine
pa en kgrestol, men Camilla er gdende, og har ikke selv mu-
lighed for at baere Tobii’en.

- Hvor mange medarbejdere skal der knyttes til projektet?

- Hvordan introduceres Camillas netvaerk til talemaskinen?
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Efter det forste mgde med Henrik fra kommunikationscen-

teret gar det desuden op for mig, at vi selv skal opbygge

talemaskinens ordforrad, da det skal tilpasses Camillas liv,

dagligdag, interesser og temperament - og hvordan ggr man

sa lige det?

- Hvad skal man vaere opmaerksom pa, nar man opbygger en
sadan skabelon?

- Hvor stort skal ordforradet veere i begyndelsen?

- Skal man anvende piktogrammer eller fotos?

- Skal det veere indtalt eller syntetisk tale?

SKOLEBES@G - 0G TOBII ANKOMMER

Jeg finder ad omveje ud af, at der ligger en skole i Vallens-
bk, hvor der rent faktisk gar flere piger ramt af Rett Syn-
drom, der anvender en gjenstyret Tobii. For at blive lidt klo-
gere pa de ting, jeg ved, jeg ikke ved - og maske ogsa de
ting, jeg slet ikke har kendskab til, tager jeg kontakt til skolen,
og min kollega Kenneth og jeg tager pa besag i januar 2017.

Det var en keempe oplevelse, at se deres elever bruge en

talemaskine i praksis, og vi fik veerdifuld viden med derfra:

- Vi ma ikke se Tobii’en som et “projekt”, for det skal netop
bare implementeres som en naturlig del af hverdagen.

- Vi skal ikke vente med at tage talemaskinen i brug, til vi tror,
vi har en perfekt skabelon til ordforradet, for den bliver al-
drig perfekt. Ordforradet vil hele tiden skulle tilrettes og til-
passes Camillas udvikling.

Her primo marts 2017 tager Kenneth og jeg sa endnu engang
til mgde pa kommunikationscenteret, og med os hjem har vi
Camillas Tobii.

Det har indtil videre varet en lang rejse, og den fortsaetter.
Nu skal vi i gang med at fd opbygget Camillas kommende
ordforrad, og om ikke sa lzenge skal Camilla i gang med at
bruge den. Det bliver helt vildt spaeendende at finde ud af,
hvad Camilla vaelger at fortaelle os.

GarinerPariner
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Pleje

+45 22526159
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AKTIVITETSKALENDER

OKTOBER

7. Bestyrelsesmgde

NOVEMBER

8. Temaaften: "tanker omkring det at miste og vores
forventninger til hinanden”. Se mere ferst i bladet.

MARTS 2018

16.-18. Forzldreweekenden med generalforsamling om lgrdagen

Vi afholder igen dette arrangement pa Sjelland, denne gang pa

Bautahgj Kursus og Konferencecenter ved Jagerspris. Det er et dejligt
sted med smukke omgivelser og maden er i top. | kan f.eks. ogsa se frem
til en indlagt lanternetur med historiefortaelling og drink pa stranden eller

hvor nu vejret tillader.

JUNI 2018

11.  Besgg af Jenny Downs, verdensbergmt fysioterapeut
fra Australien med speciale i Rett Syndrom

AUGUST/SEPTEMBER 2018

31/8-1/9 Familie-weekendkursus

Vores 30 ars jubileeumsarrangement.
Afholdes pa 0dder Parkhotel som vi kender sa godt.

2017/18

-~

Stagt vores annoncgrer...
..de statter 0s

-
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Freja fik skanne gaver, tarklaeder, handklzede, studenter
hoptimist, vase, gavekort mm.

Personalet pa CSU i Holbak og Aflastning Bramsnaesvig,
venner og familie har vaeret fantastiske til at fejre Freja

: og gare det hele festligt.
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TEMA Indledning

| dette blad er temaet med fokus pa sgskende. Sgskende til bern med Rett syndrom fortjener i den grad at blive set og hart
og anerkendt. Det kan nemlig ofte vaere lidt af en kamp af f& den plads og opmaerksomhed man fortjener som lillebror el-
ler storesgster.

Vi har taget lidt forskellige vinkler med i bladet. Voksne vinkler, unge vinkler og kommunale vinkler. Vi haber vinklerne be-
riger og giver inspiration til noget | kan gare nyt i jeres familie.

Laes en storebrors tips og tricks til at klare sig som 8arig i en familie med en pige med Rett Syndrom eller sat dig og laes
Cecilies gribende Cirkus-fortzelling. Imellem de to historier finder du lidt info om et tiltag, som Socialstyrelsen har sat i sgen,
der skal hjaelpe familier med et barn med handicap til at blive 'en hel familie'.

Det kan vaere du mener, at der er en vigtig vinkel som mangler, eller som skulle have en ekstra nuance. Er det tilfzeldet hgrer
vi gerne fra dig. Skriv til redaktionen pa rettnyt@rett.dk

God laeselyst

OVERSIGT OVER TEMAER

r ~

Blad 1-17 Ernaering, herunder bl.a. vaeske, vitaminer, mineraler, sonde, specialkost, m.m.

Blad 2-17 Ferie, herunder ferieoplevelser fra medlemmer, idéer fra eksperter, noget om muligheder for at fa
hjeelper med pa ferier.

Blad 3-17 Sgskende, historier fra mindre men ogsa zldre sgskende samt eksempler pa tiltag fra foraeldre m.m.

Blad 4-17 Sociallovgivningen, TA, merudgifter, hjemmepasser, hjeelpemidler, eksempler pa hvordan man sgger
med succes, hvad man kan sege om m.m.
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Jeg hedder Cecilie 0og min storesgster er min

AF CECILIE BLAABJERG BAY - lillesgster til Camilla
sommerfugletegninger af VERA SIANNA

Jeg sa engang en kortfilm, som hedder “The Butterfly Circus”.
0m en mand fadt uden arme og ben, der lever som hovedat-
traktion i et tivoli, hvor han udstilles, ligesom den beromte
elefantmand. En dag bliver han fundet af en cirkusdirektar,
som lader manden komme med i én af hans cirkusvogne,
dog under den forudseetning, at han selv finder sin egen
made at blive en del af hans cirkusforestilling pa, og der-
med ogsa finder sit talent. Ligesom alle de andre artister i
cirkusset har gjort. Alle artisterne har veeret igennem samme
udvikling. Som sommerfugle, der starter livet som sommer-
fuglelarver og noget, der minder om noget mindre potentielt,




men som for-
mar at forvandle
sig, udvikle deres
skenhed og far deres
smukke vinger at flyve
med. De har alle fundet
deres talent og blevet en del
af cirkusforestillingen.
Manden uden arme og ben fin-
der en dag ud af, at han trods
sit handikap, kan svemme og
han far sit eget nummer i fore-
stillingen. Han kan nu vaere en del af
forestillingen, ikke pa grund af sit han-
dikap, men pa grund af hvem han er,
og hvad han kan.

0m jeg kan relatere til ovenstaende historie. Ja, det kan jeg,
for jeg har en handikappet sgster. Min sgster er skabt til
denne verden, fordi hun kan blive en del af forestillingen. Og
det er mig, som er cirkusdirekteren. Jeg har fundet hende,
og skal sgrge for at guide hende hen mod hendes talent. Der
findes mange cirkusdirektgrer derude i verdenen. Det er det,
som vi sgskende til de handikappede bgrn er. Men at vaere
cirkusdirekter vil fare til mange spergsmal i livet. S3 nar jeg
nu skriver alle mine dagligdagsrefleksioner ned, sa ved jeg
at der sidder mange cirkusdirektarer derude, der kan nikke
genkendende til det meste, eller det hele.

cirkussommertugl

Min sgster og alle de andre handikappede, er som et ordsprog
siger: "Bern med handikap er som sommerfugle med braek-
kede vinger. De er lige sa smukke som de andre barn, de har
bare brug for vores hjelp til at fa spredt deres vinger ud.”

0g sa er der os, cirkusdirektg-
rerne. Vi sgrger for at drysse
masser af sommerfuglestgv
pa dem i tilvaerelsen, sa de
kan flyve yndefuldt gennem
livet. Vi er altsa cirkusdirek-
tarer, der i vores cirkusdirek-
tarhat gemmer vores stgv, og
lader vores handikappede sgskende finde deres talent.

“Born med handikap er som
sommerfugle med braekkede vinger.
De er lige sa smukke som de andre
barn, de har bare brug for vores hjaelp
til at fa spredt deres vinger ud.”

VORES CIRKUSHISTORIE
Vores cirkus- og sommerfugle-
historie handler om min
sgster Camilla, som
har Rett syndrom.
0g sd er der mig selv.
Jeg hedder Cecilie, og jeg
er 27 ar. Jeg er lillesgster.
Yngst i en sgskendeflok pa fire,
og lillesgster til blandt andet Camilla
pa 36 ar, som far jeg blev fadt, fik
stillet diagnosen Rett syndrom
(RTT). Min sgster har, i min
tid, aldrig boet hjemme.
Hun har haft sit daglige
liv pa skole- og behand-
= lingshjemmet, Marjatta,
der er for udviklingshemmede bgrn og voksne, med hver
deres talent. Hun har siden hun var 7 ar boet pa Marjatta
og vearet hos min forzeldre i weekender og ferier. | dag bor
hun i et bofellesskab, der ogsa harer under Marjatta, sam-
men med 6 andre cirkussommerfugle. Hun har det bedst
taenkelige liv, og er i dag sund og rask, trods hendes
“medfgdte neurologiske (
udviklingdefekt”, som Rett (
syndrom er.
Jeg er fgdt og opvokset ‘
med samfundets forskellig-
heder pa bade godt og ondt.
Men samtidig er jeg 0gsa op-
vokset med muligheden for at
bemaerke potentialet i alle menne-
sker, trods handikaps, for der findes
mange muligheder for et fantastisk
og beundringsveerdigt liv. Jeg er op-
vokset med, at se hvordan sommer-
fuglelarven forvandler sig til en som-
merfugl, far sine “dog” braekkede vinger, og lzerer hvordan de
foldes ud og bruges. Jeg er vant til at
se alt det sommerfuglestav, som disse
mennesker har faet drysset pa sig hele
livet af hver deres cirkusdirektar, for at
de kan fa et prisveerdigt liv.

Nar man er sgskende til en handikap-
pet, gar man med nogle
forestillinger, forhabninger, tanker og en masse
sporgsmal. Det kan vare hardt at have en bror
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eller sgster med et handikap. Vi nar igennem hele fglelses-
registeret gennem vores barndom. Fglelser som vrede, pin-
lighed, glaede, lykke, afmagt, hab, og darlig samvittighed.
Jeg kan naevne mange flere, for vi har prgvet dem alle. Vo-
res glaeder er forskellige og vores sorger er forskellige. Men
vi kunne aldrig nogensinde forestille os, at skulle leve uden
vores handikappede sgskende. Vi lzerer at blive de bedste
cirkusdirektarer.

Men hvem har som en sgskende til en han-
dikappet sgster eller bror, ikke siddet som {
lille og taenkt: “Gad vide, hvordan alting ville
vaere, hvis min sester var “normal”?”, eller
haft falelsen af: “Hvorfor er det lige mig, der
har en sgster, der er handikappet?”

Eller synes det var enormt pinligt, nar alle
mennesker kiggede pa én, nar man gik sam-
men med ens handikappede saster eller bror.
Jeq er ikke tvivl om, at mange kan nikke gen-
kendende til alt det her. For det er lige praecis
sadan vi sgskende, der har en handikappet sg-
ster eller bror, har det, og har haft det. Vi har
ofte matte fortaelle vores cirkushistorie, og /Y
har forklaret netop om vores cirkussom-
merfugl.
Men vores cirkushistorier skal skabe en *
"sommerfugleeffekt”. Baseret pa kaoste-
orien, som ifglge leksikonet beskrives som:
“Nar en sommerfugl blafrer med vingerne i
Kina, settes en kaedereaktion i gang, der /"~
ender med en storm pa Bornholm.”
Vores kadereaktion skal bare baseres
pa vores historie af vores sgskende. Vo-
res sommerfugleeffekt skal ende med ac-
cepten af samfundets forskellighed trods handikaps. At alle
mennesker i denne verden er skabt for det de er, og det de
kan. At alle mennesker i dette liv har et talent.

HVORNAR STOPPER VORES MAGISKE CIRKUSUNIVERS?

Min sgster og jeg er nu blevet voksne. Jeg er blevet til et
selvsteendigt og ansvarsfuldt menneske, eller jeg forsager i
hvert fald (Laes: smiley). Jeg har for leengst fundet mit talent
til et nummer i cirkusforestillingen. Min sgster har ligeledes
fundet hendes talent, men hun har bare
brug for hjelp til at bruge dette talent
pa den helt rigtige made. Hun skal fort-
sat bruge mit sommerfuglestav og min
hjeelp til at folde sine vinger ud. Jeq har
faet en sgster, som er et “barn” resten
af livet. 0gsa selvom hun er min store-
sgster, og for leengst har passeret myndighedsgraensen. Hun
vil aldrig nogensinde veere i stand til at kunne traeffe beslut-
ninger for sig selv. Det gor omverdenen for hende, hvilket sa
0gsa er mig.

“Jeg bliver ofte mindet om, at jeg selv kan
sta som pararende ved min sosters side én
dag. Vil jeg veere i stand til at traeffe de
“rigtige” beslutninger?”

Jeg har altid haft en stort behov for at yde og fale en stor
omsorg for min sgster. Med foraeldre med skiftende arbejds-
tider og mange bolde i luften, var det en ngdvendighed, at
jeq hjalp til i de daglige rutiner gennem min opvaekst. Som
familie skal man laere at leve med det, og samarbejde for at
fa hverdagen skal at hange sammen. Sa fra en tidlig alder
har jeg fungeret som en form for omsorgsperson og plejer
for min sgster.

Jeg har aldrig lzengere falelsen af at vaere flov el-
ler vred over min sgster. Men til gengzld kan jeg

4 blive enormt bange,
f‘ ) angst og bekymret.
,'3 For hvad skal der ske,

g nar mine foreldre ikke

er her mere? Hvem skal sa
tage over, og hvor meget skal
jeg tage over?

Hvad er mine foraeldres ensker
og vilje for min sgster, hvis jeg
pludselig skal std med beslutninger,
som handler om vores cirkusunivers,
og beslutningen om, hvornar den sidste
forestilling gar i gang? Hvornar skal jeg stoppe
med at drysse mit sommerfuglestav?

Om min sgster har veeret medvirkende arsag
til mit valg af karriere er sveert at sige. Men i
dag er jeg uddannet sygeplejerske pa 4. ar med
speciale inden for ortopaedkirurgien. Og alt det her har sat
gang i endnu flere tanker og refleksioner. Jeg bruger mine
cirkuserfaringer i mgdet med mine patienter. Jeg har altid lidt
ekstra sommerfuglestev med mig, som jeg kan benytte mig
af. For jeg mgder mange skrabelige mennesker med forskel-
lige talenter i mit fag.

Hvad nu hvis det er min sgster, der pludselig ligger der, som
patient i hospitalssengen?

Den sygeplejerske, der skal skifte min sgsters ble, kender jo
ikke hendes udtryk for smerte, gleede, varme eller utryghed?
For min sgster forstar meget mere end man lige gar og tror.
Der er ingen andre, der kender til vores sommerfuglestgv og
hendes talent end mig.

Vil jeg kunne sidde ved siden af min sgster, nar hun har braek-
ket sit ben og bliver
indlagt til en opera-
tion. Fuldstaendig li-
gesom den bror til
den unge fyr med
Downs syndrom
gjorde hver eneste
dag under hans indlaeggelse. Han kom med hans yndlingsslik
og bilmagasiner, fordi han vidste hvad han holdte af. 0g han
vidste, hvordan hans vinger skulle foldes ud, sa han kunne
flyve yndefuldt.
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Jeg bliver ofte mindet om, at jeg selv kan sta som pargrende
ved min sgsters side én dag. Vil jeg vaere i stand til at treeffe
de "rigtige” beslutninger? Jeg ved at jeg er én af de men-
nesker i min sgsters liv, der kender hende
allerbedst, og elsker hende al-
lermest.

Jeg skal serge for at alle cir-
kusforestillingerne gar godt,
og at publikum klapper, nar
de er slut.

Min sgsters cirkusliv er et mi-
rakel, men jeg vil have, at det
skal forblive et mirakel, og at vi

treeffer de korrekte beslutninger, som jeg person-
ligt og fagligt kan argumentere for. Jeg har ikke
et hab eller tro pa, at min sgster vil blive rask, og jeg ved, at
hun vil forlade denne magiske univers far mig. Hendes vinger
vil for altid veere braekkede, og hun skal bruge min hjeelp til
at folde dem ud resten af sit liv.

-
MESTE R= ACOB@

Temrerfirma Silkeborg ApS

ALT 1 TOMRERARBEIDE
ALLE FOEMER FOR STILLADSER

Mobil 2231 3208

Min sgster er, som sagt sund og rask den dag i dag. Men
hvem ved, hvad der sker i morgen, og hvornar cirkustaeppet
rulles for, for sidste gang? Derfor er jeg sammen med min
sgster nu og her. Om vi hgrer musik, drikker et glas vin eller
en kop kaffe sammen. Eller vi putter pa sofaen, og jeg nus-
ser hende i haret. Vi ved ikke hvornar vores magiske cirkus-
univers slutter, sa vi nyder det sa leenge det varer, og mens
publikum fortsat griner og klapper.

Vi lever i vores cirkusmanege og cirkusforestillingen er i fuld
sving. Sammen kan vi grine, greede, synge og danse. Alt det
som alle andre s@stre ogsa ger. Vi har bare altid gjort det pa
vores “egen” made. Vi gar det i nuet i vores egen lille cirkus-
verden, hvor andre cirkussommerfugle i tusindvis flyver rundt
i manegen sammen med os.

Cecilie

« Betonentreprise

- Diamantskaering

= Rahusentrepriser
- Hovedentrepriser
« Totalentreprisar

- Projektudvikling

Kjaehr & Trillingsgaard ASS
Egtvedve] 8 - Sonebjerg
5000 Kolding

TIf, 75 52 50 32

E-mail: ktas@k-tas.dk
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ET BARN MED FUNKTIONSNEDSATTELSE - EN HEL FAMILIE
En pjece til danske kommuner om indsatser til familier med bgrn med tegn pd
funktionsnedsattelse. Indsatserne er malrettet bade kommunernes almen-
omrdde for bern og unge og specialomrddet for bgrn og unge med handicap

Laes mere pa www.socialstyrelsen.dk/enhelfamilie
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SOSKENDERELATIONER 7.

og forebyggende indsatser til hele familien

AF SAMUEL FUNK-HANSEN

“En hel familie” er en udgivelse lavet af Socialstyrelsen, der
saetter fokus pa tidlige indsatser, som skal hjeelpe familier i de
starste hovedpiner og kerneproblemer disse familier oplever.
Udgivelsen er malrettet kommuner, og skal inspirere dem til
at sette indsatserne i gang i kommunen. | denne artikel op-
summerer vi lidt om udgivelsen, og beskriver to af de seks
indsatser, som kunne hjaelpe RETT familier. Du kan bruge den
viden til enten at finde tilbuddene i din kommune, eller {3 sat
fokus pa, at de kunne vaere en god mulighed for fremtiden.
Udgivelsen er fra 2016, hvor Socialstyrelsen i samarbejde
med Als Research Aps og designer Sascha Jespersen gennem
publikationen seetter fokus pa formal at inspirere og hjeelpe
familier med barn med funktionsnedsaettelser.

Helt konkret praesenterer udgivelsen 'En Hel Familie” seks
tidlige og forebyggende indsatser til familier med bgrn med
funktionsnedsaettelser, hvor vi her vil tage fat pa to af de
seks, de to som i udgangspunktet er mest relevante for RETT
familier.

Se om konceptet og publikationen pa
www.socialstyrelsen.dk/enhelfamilie

‘En hel familie” er en udgivelse som bygger pa fyldig forsk-
ning og som udtrykker et gnske om at na familier med barn
med varige funktionsnedsaettelse, der hvor de kan hjzlpes
effektivt. En hjeelp som forskningen har vist, kommer hele
familien til gode, og ikke kun barnet i centrum. Derfor er det
ikke bare endnu en pjece eller udgivelse, som baerer noget
information ud til kommuner og borgere.

Pa socialstyrelsens hjemmeside star der:

"At fa et barn med funktionsnedsaettelse pavirker hele fami-
lien. 0g samtidig pavirkes et barn med funktionsnedseettelse
af den made, familien trives og handterer den nye situation.

Studier viser, at foraeldre kan understotte og forbedre trivsel
0g udvikling hos deres barn med funktionsnedsaettelse - men
det kraever, at de har de rigtige forudseetninger og det for-
nadne overskud.”

Kilde: https://socialstyrelsen.dk/tvaergaende-omrader/born-med-funkti-
onsnedsaettelser/inspirationsmateriale-en-hel-familie/om-en-hel-familie

Det er en af grundende, til at Socialstyrelsen har startet pro-
grammet om Mestringsstgtte til familier med barn med han-
dicap. Det er et program, som har til formal at hjaelpe bla.
familier med bern med handicap at mestre hverdagen bedre
og imgdekomme de psykologiske og sociale udfordringer,
som fglger med, nar en familie har et barn med funktions-
nedsattelse. Socialstyrelsen bygger denne indsats pa en rap-
port udarbejdet af Rambgll Management Consulting i 2015.

Sa kort sagt, sa peger forskningen p3, at jo bedre vi er til at
opspore og forebygge de udfordringer der kommer i familier
med bgrn med funktionsnedsaettelser, jo bedre vil de fami-
lier klare sig. Det er maske ikke overraskende, men nu er der
forskning bag den pdstand, og Socialstyrelsen handler sale-
des derefter.

Denne udgivelse et inspirationsmateriale, da det er de loka-
le kommuners opgave at udbyde dem, nogle af dem ud fra
servicelovens §11. Sa derfor er det ikke sikkert, at der maske
lige er noget i gang i din lokale kommune, men lzes alligevel
videre, fordi der er chance for, at det findes taet pa der, hvor
du bor. Eksemplerne i de to tiltag vi naevner her i artiklen er
fra hhv. Kebenhavns og Solrad kommune.

Er der ikke noget i din kommune for nuvarende, kan det
maske hjaelpe processen pa vej, at henvise til udgivelsen og
konceptet. | udgivelsen star der bla. falgende om indsatserne:

- De er alle afprovet i danske kommuner med god erfaring

- De er mdlrettet bade barn med tegn pa funktionsnedsaet-
telse og deres foraeldre eller sgskende

- De har til formal at styrke foreeldres og/eller sgskendes
handtering af udfordringer, der ofte falger med, nar man
far et barn med funktionsnedsaettelse

(Kilde: En hel familie, s.5. udgivet af Socialstyrelsen)
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SOSKENDEGRUPPER

Et gruppeforlgb for sg@skende til bern med varig funktions-
nedseettelse. Familierne visiteres til forlobet af en sagsbe-
handler efter servicelovens §11.

FAKTA

HVEM Sgskende (8-17 ar) til barn med varig funktionsnedsaettelse

HVAD Gruppeforlgb
HVOR LANGE 10-12 gruppemgder af 2 timers varighed

HVEM STAR BAG Familiekonsulent med paedagog- eller sygeplejefaglig
baggrund eller overbygning

HVOR Kgbenhavns Kommune. Flere andre kommuner har tilsvarende tilbud

BAGGRUND 0G FORMAL

Malet med saskendegrupperne er at give barn med sgskende
med funktionsnedsaettelse bedre kompetencer til at klare
hverdagens udfordringer i hjemmet. At laere at mestre de situ-
ationer der kan opsta i hjemmet. | forlobet mgder man andre
barn som har en bror eller sgster med funktionsnedszttelse.
Der er i gruppen mulighed for at spejle sig i andres erfaringer
og oplevelser, og rum til at tale og fokusere pa egne falelser.

MALGRUPPEN

Man skal have en bror eller sgster med varige funktionsned-
saettelser. Grupperne sammensattes pa baggrund af alder,
sa vidt muligt med den spredning pa max. to ar. Barnene skal
selv have lyst til at deltage, og familien skal veere motiveret
til at sikre, at barnet mader op til alle forlabets mader.

FORLGBET

Seskendegrupperne straekker sig over 10-12 mader af to ti-
mers varighed. Maderne styres af familiekonsulenterne og
kan indeholde aktiveterer, samtaler om konkrete mener,
kreative aktiviteter og gvelser, film, oplaeg etc.. Fx kunne et
emner vare, hvordan bgrnene pa en god made takler mg-
det med andre bgrn, som spgrger ind
til broren eller sgsterens handicap. Det
kunne ogsa handle om de konflikter
der kan opstd i hjemmet mellem den
handicappede og andre i familien. I et
eller to af gruppemaderne vil barnenes
foraeldre ogsa vaere inviteret med, hvor
et af medepunkterne er spargsmal fra
barn til foraelder. Spargsmalene er ud-
arbejdet af bgrnene, sammen med fag-
personerne, og barnene stiller spargs-
malene i feellesskab til foraeldrene.

VIRKNING

Oplevelsen fra dette forlgb er i Kgbenhavns Kommune, at de
deltagende bern evner at mestre deres familie situation bed-
re. De oplever at fa stabiliseret og normaliseret de fglelser de
gar med, og far veerktejer der kan gere det nemmere for dem
at tale om emnet. De bliver bedre til at modtage og bidrage
og til at byde ind og berige. Derigennem oplever bgrnene at
kunne mestre deres situation i hjemmet endnu bedre.




SOSKENDERELATIONER

FORALDREGRUPPER

Et gruppeforlgb for foraeldre til barn med varige funktions-
nedsattelser.

FAKTA

HVEM Foraeldre til et barn med varig funktionsnedsaettelse

HVAD Gruppeforlgb

HVOR LANGE 5-7 mgdegange af 2.5t times varighed i lgbet af et dr

HVEM STAR BAG En psykolog suppleret af en peedgaog

HVOR Solrad Kommune. Flere andre kommuner har tilsvarende tilbud

BAGGRUND 0G FORMAL

| forseldregrupperne bliver man sat sammen med ligesindede
og kan der igennem spejle sig og de oplevelser man har fra
livet med et barn med funktionsnedszettelse. | grupperne far
man fornemmelse og indblik i hinandens historier og bruge
de erfaringer som udgangspunkt for at afprgve nye meto-
der og mader at handterer barnet pa i hjemmet. Malet for
forlabet er at foraeldrene skal mestre deres egen situation
endnu bedre.

En medarbejder fra en af forsggskommunerne fortzeller:

“Foraeldrene har ofte lidt lettere ved at tage tingene til sig, ndr
det er en anden forzelder, som kommer med et forslag, end
hvis det er en fagperson. De far nogle aha-oplevelser gennem
maderne i foreeldrenetvaerket - det kan bade veere noget, de
har faet at vide, som de sa kan maerke virker, eller noget de
selv kommer frem til igennem en diskussion i gruppen.

(Kilde: En hel familie, s.23. udgivet af socialstyrelsen)

MALGRUPPE

Foraeldre til barn med varig funktionsnedsaettelse, bliver sam-
mensat i grupper af ca. 5 familier. (6-10 foraeldre). Grupperne
sammensattes ud fra et mal om at bernenes funktionsned-

saettelser ligner hinanden mest muligt, og med et maksimalt
aldersspring pa 3 ar mellem bgrnene. Alt sammen for at 3
det bedste fundament for sparring og leering i grupperne.

FORL@BET

Det bestar af 5-7 mgdegange af 2,5 times
varighed. Gruppen vil pa farste made tilret-
teleegge forlobet pa baggrund af en prae-
sentationsrunde og de behov der er i grup-
pen.

Et made i gruppen har ofte den form, at en
familie interviewer en anden familie om et
emme, som gruppen i feellesskab er ble-
vet enige om skal belyses. Herefter samles
der op i plenum. Den interviewede familie
tager de input som er kommet frem med
hjem, og prever dem af til naeste gang. Ved naeste made
samles op pa erfaringer med de nye erfaringer der er gjort.

VIRKNING

| Solred Kommune, har de oplevet, at foreldrene efter forlg-
bet fgler sig mindre fortabt og fastlast i deres situation. Magdet
med andre foraldre i en lignede situation og med lignende
udfordringer giver rigtig meget. Foraeldrene far nyt syn pa
egen situation, og input og mod og metoder til at prgve nye
mader at handtere livet med barnet pa.

De naevnte indsatser er beskrevet med afsat i udgivelsen ‘En
Hel Familie’, som er malrettet kommuner og ikke foraeldre.
Man kan finde dem pa Socialstyrelsens hjemmeside pa dette
link: www.socialstyrelsen.dk/enhelfamilie. Her kan man ogsa
finde en guide hvor en guide til, hvordan indsatsen konkret
kan implementeres i en kommune.

Vi haber, at i vil finde disse tilbud i jeres kommune, eller at i
lokalt kan fa sat fokus pa disse indsatser gennem arbejde og
forskning som ligger bag det materiale som Socialstyrelsen
her har udgivet.

Hvis i leser dette og har pravet sadan et forlgb, sa harer vi i
redaktionen meget gerne fra jer pa rettnyt@rett.dk
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AF SAMUEL FUNK-HANSEN

Andreas er en helt almindelig dreng pa otte ar. Han er vild
med at spille fodbold, FC Barcelona, og elsker at hygge sig
med vennerne, og med familien. Andreas er storebror - den
eldste i en flok pa tre, han har nemlig en lillesgster, Mille
pa fem ar og lillebror Mads pa to ar. Det er der ogsa rigtig
mange andre drenge der er. Men der hvor Andreas’ hverdag
begynder at skille sig ud er, nar han fortaeller om sin lillesg-
ster Mille pa fem ar.

“Det er irriterende, at hun har Rett Syndrom, jeg ville gnske,
at hun var ligesom alle andre piger, sa hun kunne snakke og
fa lov til flere ting. Det er traels, at vi ikke kan lege sammen,
jeg ville godt lege gemmeleg med hende”.

Mille har klassisk Rett-syndrom, og mange af de komplikatio-
ner som falger heraf, som fx epilepsi. Derfor tager Mille 0gsa
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tit meget af opmaerksomheden og energien derhjemme. P
samme made oplever Andreas ogsa de mange forskellige
situationer det giver, at have en bror eller sgster med Rett-
syndrom. Der er bade gode dage, darlige dage, sjove dage
og triste dage. Der er det hele i en familie med et barn med
handicap.

| Andreas’ families situation er det endda ofte sadan, at Mille
er indlagt pga. epileptiske anfald, og det maerker familien
0gsa konsekvenserne af. For enten mor eller far ma jo tage
med Mille. Andreas fortaeller:

"Det er traels, at Mille skal meget ind pa sygehuset, og det er
0gsa irriterende, at mor skal ind pa sygehuset
med Mille, fordi sa skal jeg savne hende 0gsa.”
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En af de ting som Andreas’ mor og far er fokuseret pa, er ogsa
ressourcerne i familien. Susanne og Jesper er meget glade for
de ekstra hander de har faet derhjemme i form af hjemme-
passere og aflastning. Det giver nemlig gode muligheder for
at fa tanket op i en hverdag med rigeligt at se til.

Det hores ogsa i en af kommentarerne Andreas gav:

“leg synes det er traels at mor og far tit taler om Milles syg-
dom, og 0gsa nogle gange skaendes.”

Enhver familie vil engang imellem opleve
konflikter. Det er der ikke noget maerkeligt
i, men i en familie med et handicappet
barn, er det vigtigt at skabe tid og plads
til overskud og til at komme ovenpa efter
harde dage. Det oplever Andreas’ mor og
far ogsa.

“Vi er rigtig glade for vore hjemmepas-
sere, det giver rigtig meget ro og overskud
i hverdagen. Det giver os mulighed for at
veere sammen allesammen og give alle tre
barn og os selv mulighed for en lidt mere
almindelig og rolig hverdag. For os giver
det meget overskud pa kontoen, nar Mille
er i aflastning, det kan veere i en weekend
eller i hverdagen og her far vi tanket op pa
plus kontoen.”

Alle familier med sma bgrn ma prioritere,
og iseer i en familie med et barn med han-
dicap. Det kan veere rigtig sveert og ind
i mellem umuligt, at fordele sol og vind
lige, og der kan aflastning i den grad gere
en forskel.

"Vores hjalpere kommer mellem tre og fire dage om ugen
og Mille er startet op i aflastning pa institution. Det giver os
mulighed, for at vaere mere sammen med drengene pa deres
pramisser. Selvom det er rigtigt svaert at dele opmaerksom-
heden ligeligt, sa ger det en stor forskel. Vi prover at priori-
tere, at der skal vaere tid til dem hver isaer. F.eks ved fritids-
interesser og godnat laesning, fortzeller Susanne, og Andreas
supplerer: “Ja, for nar der ikke er hjaelper pa, er det ikke altid,
at far kan komme med hen til fodbold traening.”

Susanne beskriver ogsa, at de som forzeldre kan se pa An-
dreas, at det er en udfordring at vaere storebror til Mille:

"Andreas synes der er flere ting der er svaere. Han kan blive
meget pavirket af Milles lyde og er derudover begyndt at
teenke meget over, hvad der sker med Mille, iszer i forbindelse

med alle vores indlaeggelser med epilepsi, hvor vi bliver hen-
tet i ambulance. Han er rigtig glad for vores to hjemmepas-
sere og sperger altid om de kommer. Vi tror det giver ham
lidt et overblik over, hvad han kan forvente den pagzldende
dag. Han ved godt, at de dage der ikke er hjalpere, er lidt
anderledes end de andre dage.

Selvom det kan lyde som om, at de svaere ting fylder mest, sd
er der masser af gode dage og dejlige oplevelser, 0gsa som
storebror. Andreas er flink til at hjzelpe og han synes han kan
gare mange ting.

“leg kan hjelpe hende med mange ting, for eksempel har
jeg engang puttet Mille, og jeg er ogsa hurtig til at finde de
ting hun skal bruge.”

Det er en god ting at kunne hjzlpe til med derhjemme som
storebror, men det allerbedste er, nar man som storebror far
sin lillesgster til at grine.

"Jeg synes det er rigtig sjovt, nar vi ligger pa madrassen og
leger. Nar vi laver sebebobler, sa griner hun 0gsa, og det kan
jeg se, at Mille synes er sjovt. Mille har ogsa en Tobii gjensty-
ringscomputer. Den laver vi nogle gange sjov med. Den siger
sjove lyde og kan spille musik, men det allerbedste er, nar
Mille rigtig griner, det synes jeg er sjovt”.




Men hvad ger man pa de dage hvor det ikke lige er sjovt?
Hvordan er stemningen i barneflokken, og hvordan er hu-
maret hos den enkelte bror eller sgster? Det kan vaere meget
sveert at overskue.

Vi har talt med paedagogisk psykolog radgiver Jane Lunding
Larsen, fra Centeret for Rett Syndrom, og faet nogle vinkler pa
det at veere sgskende i en familie med et barn med handicap.

Jane fremhaever nogle forskellige punkter, men hun starter
med at understrege, at det er vigtigt at betragte sine barn og
spskendeflokken ud fra et helheds-
perspektiv. Med helhedsperspektiv
menes, at man som forzeldre ser
pa barnet, og dets trivsel generelt.
Hvad sker der ellers i storebror eller
lillesgsters liv? Hvad kan mit barn
magte eller holde til? Hvad kan jeg
tale med mit barn om, og hvad skal
jeg vente med?

Samtaler om frustrationer af forskel-
lig art, f.eks. vedr. traening, skole/
hjem samarbejde, epilepsi eller ho-
spitalsbes@g, kan vaere sveere at for-
st og beere, for mindre sa@skende,
hvor samtaler om, hvad der skal ske
ved et tjek pa Center pa Rett Syn-
drom eller et almindeligt leegebesag
kan vaere godt at diskutere. Det kan
nemlig give overblik og forstdelse,
uden at placere en misforstdet fg-
lelse af ansvar hos en sgster eller
en bror. En del af helhedsprincippet,
er 0gsa at inddrage og skaerme bar-
nene i bgrneflokken ud fra den de
er, og det de magter.

Samtidig er der ogsa forskel pa, hvor meget en sgskende kan
og skal engagere sig i opgaverne omkring barnet med Rett
syndrom. Maske er en hjzelp ved spisning, badning eller an-
dre af hverdagens sma opgaver en god deltagelse omkring
den handicappede bror eller sgster. Mdske er det at hjzelpe
mor eller far med at gere madpakker klar eller bare pakke
bilen far en karetur. Igen set ud fra et helhedsperspektiv om,
hvordan det gar den sgskende som hjzlper, og hvad giver
det, eller koster det at hjzelpe.

En hjelpende hand i dagligdagens opgaver kan nemlig vaere
en god made, at en sgskende fgler, at de stgtter og hjeelper,
men kun hvis det er afbalanceret med, hvad foraeldrene op-
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lever barnet kan holde til. Det kan nemlig ogsa blive til en al
for stor mundfuld og ansvarsfelelse, at vaere med i meget. Det
handler om at ramme balancen i alderssvarende inddragelse
uden at overdrage ansvaret.

| forhold til, om en sa@skende opleves frustreret, trist eller
tret, er det ifelge Jane Lunding Larsen vigtigt at vurdere, om
barnet i den pagaldende situation, ville have vaeret trist el-
ler treet alligevel, og at reaktionen ikke har noget med den
handicappede bror eller sgster at gare.

Jane opsummerer hendes budskab i tre pointer, som kom-
mer her:

“Det er meget simple rad, men de kan veere svaere nok at na
omkring i en hektisk hverdag. Derfor er det vigtigt at veere
opmarksomme pa dem, og fa dem prioriteret. Det er faktisk
0gsa rad, som egner sig i en hver relation og i en hver familie.
Behovet kan maske bare indimellem vaere lidt ekstra tydelige
i en familie med et barn med handicap”.

1. Skab rammer, hvor det er muligt at acceptabelt at tale om
folelser

2.Tag tydeligt og malrettet tid til det enkelte barn.

3. Husk, at de darlige falelser ikke er rettet mod bror eller sg-
ster med handicap, men mod handicappet. Sagt med andre
ord; Det er ikke lillesgster jeg er sur pa, det er Rett syndrom.

Tilbage i kakkenet i Fjellerad fortzeller Andreas om nogle op-
levelser, som Mille har givet ham med pa vejen, han frem-
haever iseer to:

“Vi er engang imellem i Farup Sommerland, og her hygger
vi 0s. Jeg har kert med Mille i Farup Rafting, og det var rigtig
sjovt. Men det bedste var da vi var i Disneyland Paris, 0g s3d
alle Disney figurerne sammen. Det var rigtig fedt.”

Til sidst spurgte vi Andreas, hvad han ville give Mille, hvis han
kunne give hende en gave. Hvad som helst overhovedet. Her
er hvad han svarede:

“Sa ville jeg give hende en kampe ballon der aldrig bliver
flad, med Prinsesse Sofia pa. Mille elsker nemlig Prinsesse
Sofia, 0og sa kunne hun kikke pa den og komme i tanke om
alle de gode ting hun kunne huske med Prinsesse Sofia."

Sadan en gave tror vi de fleste sma piger ville elske - godt
teenkt Andreas!
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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.

CHRISTINA KRONBORG

Fysioterapeut

Telefon 43 26 0129

Christina.kronborg@regionh.dk

Spargsmal angaende fysioterapi ved Rett syndrom.

JANE LUNDING LARSEN

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

KARINA KRAGERUP

Socialformidler

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

CHRISTINE MELSTED JORGENSEN

Klinisk diaetist
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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AF ANNE-MARIE BISGAARD

Efter en rolig sommer er vi nu kommet i fuldt sving igen, og
planen over efterarets besgg er ved at vaere pa plads.

Vi far stadig mere at gere, idet vi i stigende grad far hen-
vist bgrn med symptombilleder, der minder meget om Rett
syndrom, men hvor der ikke umiddelbart er fundet en gen-
forandring. Endvidere henvises flere barn med atypisk Rett
syndrom pa baggrund af forandringer i generne CDKL5 og
FOXG1. | takt med at flere bgrn screenes for mange forskel-
lige gener, ser vi nu ogsa bern med forandringer i Rett genet
MECP2, men hvor der ikke umiddelbart er taenkt pa Rett syn-
drom. Det kan f.eks. skyldes, at deres symptomer er mildere,
end det vi tidligere har set.

Vi er meget glade for henvisningerne, da vi ofte kan hjzelpe
med en evt. yderligere udredning samt anbefalinger vedr.

N D ROV

Mht forskning og formidling deltager vi i den europaiske
konference til november i Berlin og haber at kunne bidrage
med postere og foredrag. Vi har indsendt abstrakts og ven-
ter spaendt pa svar. Vi kan forhabentlig vise jer posterne og
fortzelle interessant nyt fra konferencen i det naeste Rett Nyt.

Over vinteren skal vi arbejde pa vores bidrag til den nordiske
konference til april i Stockholm. Det bliver et spaendende pro-
gram, og vi vil gerne opfordre til at overveje at deltage samt
at brede budskabet til jeres terapeuter.

Stort tillykke til vores uundvzerlige socialformidler Karina Kra-
gerup, som har taget en master i vidensbaseret socialt ar-
bejde.

P3 vegne af alle i Center for Rett syndrom

behandling, treening, kommunikation mv.

Organisatorisk er vi fra 1. juni - som skrevet sidst - flyttet ind
under BagrneUngeKlinikken Rigshospitalet. Som vi forventede,
har det ikke betydet de store andringer for os.

Tak fra socialformidler
Karina Kragerup

AF KARINA KRAGERUP

Endelig efter 2 ars deltidsstudier kan jeg nu tilfgje titlen - Master i
vidensbaseret socialt arbejde. En videreuddannelse, der har fokus
pa viden og kvalitet i det borgernaere sociale arbejde, borgerens/
patientens viden, viden i det faglige miljg, i organisationen og i
samfundet. Et fokus, der ogsa inkluderer forskningsviden; under-
sgqgelser, teorier og metoder samt den professionelles viden og
lzering.

Sd....hvad kan jeg sa bruge det til?

Mit mal har bl.a. veaeret at opnd kompetencer til at udforske den
eksisterende viden og kvalitet i det sociale arbejde. Malrettet at
kunne planlaegge og lgse udviklingsopgaver og derved have fokus
pa det, som skaber resultater for borgerne/patienterne og pa den
made vaere med til at omsaette viden til udvikling i det sociale ar-
bejde. Det er en made, hvor det bliver muligt at have fokus pa, hvad
der virker, hvad der skaber resultater for borgerne/patienterne og
derved meget gerne skulle komme jer til gode.

Vigtige datoer
og links

02.-04. NOVEMBER 2017
Berlin

5. European Rett Syndrome Congress - www.
rett2017.berlin/

19.-20. APRIL 2018
Stockholm

Nordisk Rett Syndrom konference -
www.nationelltcenter.se/events/
nordisk-konferens/

Jeg vil gerne sige tak til de 20 familier, som afsatte tid
til at svare pa spargeskemaer ifb. med min masterop-
gave. Jeg kan sige med sikkerhed, at jeqg ikke var kom-
met i mal uden Jeres deltagelse - Tusind tak.
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Center for Rett syndrom - Kennedy Centret

SKOLIOSE

Retningslinjer for personer med Rett syndrom (RTT)

Forebyggelse af rygskaevhed
» For gaende - Std og ga sa meget som muligt, minimum 2 timer dagligt
» For ikke-gaende - Sta minimum 30 minutter dagligt, evt. i stastativ

» Lig pa maven sa ofte som muligt, gerne med vaegt pa albuer/underarme

» Sgrg for at sidde og ligge sa symmetrisk som muligt

Rentgenbilleder af rygsgjlen

Hvis forzeldre eller andre omsorgspersoner observerer skaevhed af ryggen
hos personen med RTT, kan der i samarbejde med bgrnelage/ortopaedkirurg
bestilles rgntgen af rygsgjlen.

Ved Cobb vinkel over 25°

» Regntgenbilleder bgr tages ca. hvert % ar,
indtil knoglerne er fuldt udvoksede

» Rentgenbilleder bgr tages ca. hvert ar efter,
at knoglerne er faerdigudviklede, indtil Cobb
vinklen ikke sendrer sig mere

Rygoperation

Rygoperation bgr overvejes, hvis Cobb vinklen bliver
stgrre end 40-50° (barnet skal helst vaere over 10 ar).
Det bgr tages med i overvejelserne, hvor meget
rygskeevheden pavirker fx sidde-/gangfunktion, vejr-
treekning og spisning.

Ovenstdende er baseret pa Internationale retningslinjer og erfaringer fra Center for Rett syndrom




Lundemose ApS

Keergade 245 ¢ 8940 Randers SV
TIf. 40 55 81 89

élv\alerﬁrmaet Carsten Thomassen

Gronhojvej 17
8462 Harlev )
TIf: 6075 7688

carsten.thomassen@mail.dk

Videokiosken

v/Bettina Ngrholm Poulsen
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FORMAND

Louise Svarthol Lund
Stationsvej 9

3330 Gerlgse

E-mail: louise@rett.dk
TIf.: 2147 2683

(mor til Astrid)

NASTFORMAND

Carsten Larsen
Munkedalen 38
4100 Ringsted
carsten@rett.dk
TIf. 2064 0955
(far til 1da Sofie)

KASSERER

Marlene Borregaard
Kornveenget 121
3600 Frederikssund
marlene@rett.dk
TIf. 2890 0766

(mor til Sofie)

BESTYRELSESMEDLEMMER

Kirsten Kaasen
Grundkaer 48

2650 Hvidovre

E-mail: Kirsten@rett.dk
TIf.: 51221070

(mor til Iben)

Rebecca Skott
Gl. Landevej 42
9440 Birkelse
rebecca@rett.dk
TIf. 6019 8240
(mor til Gry)

Tage Bay
Skovvej 9
4720 Preesto
tage@rett.dk
TIf. 3149 3416
(far til Camilla)

SUPPLEANTER

Peter Dorow Hansen
Ivar Bentsens Vej 18
4300 Holbak
peter@rett.dk

TIf. 5045 5405

(far til Karoline)

Lasse Winther Thomsen
Gl. Landevej 42

9440 Birkelse
lasse@rett.dk

(far til Gry)

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

FORENINGENS BLAD
rettnyt@rett.dk

FORENINGENS FACEBOOK-SIDE
Kirsten Kaasen
kirsten@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
tif. 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 6478 17
liff@liesel.dk

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

TANDER

Tandlaege 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



TIRMA DESION

En Design, Konstruktion og systue,
der har speciale i at fremstille tgj som passer,
uanset hvordan naturen har skabt dig.

71RA DESIGA v/ Tina Maria
Skraedder og beklaedningskonstruktgr
TIf.: 289102 39
tiriadesign@gmail.com
www.tiriadesign.dk
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Reparation og salg af vintage Omega - Rolex.
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Vi afhenter og bringer for et mindre belgb.

SonderAllé 5 « Aarhus C
TIf.: 2989 9003

Nergaard Huset ApS
Bues Gyde 26 * 5592 Ejby
Tit.: 64 46 24 91
Salg: 60 29 77 05
Fax: 64 46 24 71

datgode hiew www.norgaardhuset.dk

- =
(4] !
g e AmTIRE

Tola e ramdor

1l fod kiinikken

@rkebyvej 2 « 5450 Otterup

Eget show room. TIf. 7021 15 35
Arkitekttegnede huse www.kjaerulff-fodpleje.dk
til typehusepriser
Feriecenter
Sleftestrand

KOMMUNE

Handicap Leagumgard
Bo- og beskaeftigelse

Telefon 74 92 89 30

handicap-loegumgaard.toender.dk




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. I 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 g3, andre bliver aldrig i stand til det. Hen-
derne bruges ikke relevant men udfarer pafal-
dende stereotype handbevagelser i det meste
af den vagne tid. Talesproget er oftest gaet tabt.
Der kan tilkomme bl.a. epilepsi og rygskaevhed.
Mundmotorikken er ofte ukontrolleret og ofte ses
intens tenderskaeren. Hos mange opstar spe-
cielle vejrtrekningsmenstre, fx hyperventilation
og vejrhold. Ofte bedres kontakten betydeligt,
og gjenkontakten kan blive endog meget intens.

DIAGNOSE

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

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

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

FH

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

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

HOVEDKRITERIER

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

2. Helt eller delvist tab af erhvervet talesprog.

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

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

EKSKLUSIONSKRITERIER

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

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

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

1. Vejrtreekningsforstyrrelser i vagen tilstand

2. Tenderskaeren i vagen tilstand

3. Forstyrret sevnme@nster

4. Abnorm muskeltonus

5. Perifere vasomotoriske forstyrrelser
6. Skoliose/kyfose

7. Vaksthamning

8. Sma og kolde heender 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

I Danmark antages hyppigheden at veere 1 ud af
10.000 piger. I slutningen af 2012 har i alt 125 pi-
ger og kvinder samt 1 dreng faet diagnosen Rett
syndrom i Danmark.
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Al henvendelse til: Betina Winther - Granhgjvej 7 - 9690 Fjerritslev
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