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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 4 1. november 2019

FORSIDEFOTO
Billeder fra familie kursusweekenden 2019 i Odder

30. drgang

ISSN 1901 - 1717

Her i arets tredje Rett Nyt, vil der iszer veere fokus pa den
netop afholdte familie og kursusweekend. Der er sammen-
drag af weekenden, referater af de forskellige oplaeg og

en masse billeder, som det naesten har veeret umuligt at
veelge imellem, da alle billederne har vaeret super gode og
fyldte med glade ansigter.

Silje blev i foraret konfirmeret og i den forbindelse, har jeg
veeret sa heldig, at Trine og Martin, har ville dele lidt af de-
res tanker, om at skulle holde konfirmation eller ej, samt
skrive lidt om den szerlige dag. Laes mere om dagen her i
bladet, samt en dejlig artikel om Maries tur til Disneyland i
Paris.

Jeg var ogsa sa heldig, at modtage nogle skanne sommer-
feriepostkort - find dem her i bladet.

Send mig endelig en mail, med Jeres historier eller bed mig
om at ringe Jer op, hvis | har en fortaelling | vil af med, sa
skriver jeg den gerne i samarbejde med Jer.

Susanne@rett.dk/22531329

Rigtig god laeselyst




Tak til alle Jer familier der deltog i arets netop afholdte familie og kursusweekend i Od-
der. Vi oplevede en god stemning og massere af smil, tid til gode snakke og en festlig
lerdag aften, hvor der blev givet den fuld gas pa dansegulvet.

Vi glaeder os til, at begynde planlaeegningen af naeste ars weekend.
Louise, Winnie og jeg tager d. 26/9 til Finland, til dette ars Europaeiske Rett Konference,
hvor der ogsa vil blive afholdt RSE mgde. | naeste Rett Nyt, vil der veere referat af disse

forhabentlig speendende og indholdsrige dage.

Vi er i bestyrelsen ved at fa styr pa de sidste detaljer til naeste ars foraeldre weekend
kursus i Svendborg, hvor vi haber, at | er mange der vil deltage.

Pa bestyrelsens vegne

Susanne Liltorp

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 statte 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 @nsker at blive medlem

LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM
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Kursusdag i Rett syndrom
0qg lignende tilstande

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

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

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

Dr. Gillian s. Townend

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

Hanneke Borst

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

Dr. Poul Jennum

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

Det er med sorg, at vi ma meddele, at Mathilde sov
stille og roligt ind, mandag d. 29.7.2019 kl. 07.50 i hen-
des lejlighed i Brejning.

Nattevagten havde lige vaeret inde hos hende af to
omgange fra kl. 06.30 til 06.55, hvor han bl.a. fortel-
ler hende, at nu skal han hjem og sove og at hun ma
have en sken dag - ingenting at bemaerke. Hun smiler
og griner som hun plejer.

KI. 07.15 kommer dagvagten ind og der er Mathilde
stille og roligt sovet ind, med det starste smil pa lee-
berne. Der startes selvfglgelig hjertemassage og 112
bliver kaldt, men kl. 07.50 bliver hun erklaeret dgd. Vi
ankommer kl. 07.50.

HVORFOR N@JES
MED EN KOPI?

HK - MARKANT INDFLYDELSE PA
ARBEJDSLIVET SIDEN AR 1900

37 TIMERS
ARBEJDSUGE
I OVERENSK.

5 FERIEFRIDAGE
INDFORES I

VERENSKOMSTERA

Mathilde Holm

Det er selvfglgelig et vildt chok og en naeste ubaerlig
sorg og smerte der rammer en sa mega hardt, nar
ting sker uventet.

Mathilde har jo i hendes 20 drige liv oplevet sa mange
ting bade pa godt og pa ondt. Af ondt skal naevnes
epilepsi (som startede da hun gik i puberteten som
12 arig og stoppede igen som 18 arig), skoliose (ope-
ration x 2 og med rigtig god succes ) og gentagende
lungebetaendelser, som desvarre blev hyppigere og
hyppigere her de sidste par ar.

Men nar det s3 er sagt, fik vi ogsa den 22. april 1999
en pige som ville livet. Hun ville veere en del af dette
liv og sprede glaede og smil hvor end hun var henne.
Hun var fantastisk til at skabe relationer og kunne

FARSTE HK- 8 TIMERS
OVERENSKOMST , ARBEJDSDAG VIA
OVERENSKOMST

A\ 4

FERIE- 0G
FUNKTIONARLOV

ARBEJDS-
MILJGLOVEN

A

A\ 4 \/

FRITVALGS-
LONKONTO KOMPETENCEFOND
INDFGRES 4 '\

BARNS FORSTE
SYGEDAG




med hendes gjne fange alles opmarksomhed. En pige
der sa fremad og ikke bar nag, ligegyldigt hvad der
ramte hende.

Mathilde blev en del af vores familie pa 6 personer.
Hun var med 15 dr i Italien pa ferie. Hun gik i skole og
elskede dette. Hun havde en hjemmepasser, som kom
hver onsdag og de lavede mange mega fjollede ting.
Hun blev konfirmeret sammen med sin klasse i Jelling
og havde den mest fantastiske dag. Hun flytte hjem-

mefra da hun fyldte 17 ar - hun var sa klar og vi var
sa klar og aldrig har nogen faeldet en tare over dette.
Mathilde elskede hendes ungdomsliv og alle de nye
venner der kom til. Det sidste store der skete, var at
hun har den 27.6.2019 blev student og aldrig tror jeg
STU har haft en elev der stralede sa meget.

Nar vi sidder her tilbage og kigger p3a, hvad hun har
oplevet og opnaet, er vi faktisk sikker pa, at hun har
haft et godt liv pa denne jord.

Sa hvis man kan sige, at vores RETT piger og drenge har en mission, ma Mathilde’s klart vaere: “SMIL TIL
DENNE VERDEN, FOR DU FAR SA MANGE SMIL RETUR”

Mange kram til Jer alle fra

Tomrermester

Lars Gade

Skaerskovvej 7
8600 Silkeborg
TIf. 4276 30 58

Laura, Cecilie, Marie, Jan og Sisse

SPONSORERET

meylal:nd*smi!h

Meyland-Smith A/S - Mads Clausens Vej 1 - 9800 Hjorring
+45 98 96 19 85 - www.meyland-smith.dk
E-mail: info@meyland-smith.dk
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14. Olivia Finck-Hansen

. ‘ NOVEMBER .
p . Annika Pedersen, 214ar g e,
Olivia & - 8 9. Mette Ulrlckjﬂrgensén /21 ar . Camilla

e '~ 12, Gry Thomsen - 5ar
11 "/ 19. Louise Olsen-Jensen  26/ar

H I P H IP 20. Freja Breng 1ér
N 22. Camilla Bay 39 &r

H U R RA 23. Tobias Ryberg 12 ar

. 24. Silje Nielsen 15 ar
- DECEMBER &
9. Iben Kaasen 9ar N
11. Signe Pedersen 41 ar
30. Gitte Haier 47 ar

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

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

Se deadline for indsendelse af billede og informationer forrest i bladet.
“ll
\‘!"“'l“" l.“

Stort tillykke

med konfirmationen
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SAT |KALENDEREN

Kom med til Rett foreningens kursusweekend,
for foreeldre til piger og drenge med Rett Syndrom.

Foreldre kursusweekend pa Best Western Svendborg
27.03.2020 - 29.03.2020

Best Western
Centrumpladsen 1
5700 Svendborg
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MIG 0G MIN'SGSTER/BROR

DIG OG DIN FAMILIE:
Dit navn?
Asta

Hvor gammel er du?
Jeg er13ar

Hvad er dine fritidsinteresser?

Jeg kan godt lide at spille klaver, som jeg har gdet til i 3 ar.
Jeg er 0gsa glad at tegne og male med akvarel og bevaege
mig - som at spille bordtennis udenfor, og jonglere med bold,
labe, ro pa romaskine m.m. Og veere sammen med venner.

Har du sgskende? - Hvis ja hvem?
Ja, jeg har min lillesgster Alma

Hvem har Rett?
Det har Alma

Bor familien sammen og bor din sgskende med Rett
hjemme?
Vi bor sammen og Alma bor med os

NAR FOLK SPORGER:

Hvis nogen sparger dig: “"Hvad er der egentlig med din
soster? ” - Hvad svarer du sa?

Hun er handicappet og derfor sidder hun i karestol.

Er det treels nar folk sperger?
Nej, bare de spgrger pa en paen made

SKOLEN OG RETT SYNDROM:

Ved din klasse noget om Rett Syndrom?

Ja de fleste. Alle pigerne ved noget om det, nogle ved mere
end andre.

Hvis ja, hvem har fortalt dem det?

Mig. De sd hende o0gsa til min fedselsdag, og nar de kommer
pa besag er hun der 0gsa nogle gange, medmindre hun so-
ver eller er i aflastning.

Kunne du tenke dig at fortzelle mere om det?
Ja, hvis folk sparger, er jeg aben til at fortzelle om det.

Er der andre i din klasse, der har en bror eller sgster som
er handicappet?
Nej, har kun gaet i min klasse 1 ar, men ikke af hvad jeqg ved.

FORDELE OG ULEMPER VED AT HAVE EN RETT-S@SKENDE:
Fordele?

At komme til Rett weekend. Hun kan heller ikke komme og
rode mit vaerelse til - ahaha.

Ulemper?
At ting tager laengere tid med hende.

RETT-WEEKENDEN:
Har du vaeret med?
Ja

Hvad syntes du der var godt?

Der er flere pa ens egen alder, som 0gsa har en saster/bror
med Rett. Maden er virkelig god, nar der er den der fest af-
ten. Rettlgbet. Og det var rigtig sjovt, da der var et lille slags
tivoli udenfor, hvor der ogsa kom nogle dyr.

Hvad syntes du skal veere anderledes?
Det ved jeg ikke - jeg synes det plejer at vaere rigtig godt.

Har du et godt billede af dig selv og din sgster, som vi ma
se?
Ja det har jeg.




| sommers mod-

tog foreningen
100.000kr, som
Lone har segt

til Rett Forenin-

gen ved Ragn-

hild Bruun fon-

den. Lone kender
Vilma med Rett
Syndrom og har
derfor ansggt
fonden, for at
kunne gare en forskel for barn/voksne og fami-
lier med Rett Syndrom.

Dette er vi i bestyrelsen meget taknemmelige for
og siger tusind tak til Lone, for at have s@gt pen-
gene til foreningen. Vi er pa nuvaerende tidspunkt
ved at se pa, hvordan pengene kan blive brugt til
noget, der vil komme foreningens barn/voksne,
familier til gode.

Donation

Wilhelmina Pierce Nordberg, mormor til Annika
Risom Pedersen, gik bort den 5. juni 2019, efter
et leengere sygdomsforlgb. Hun havde valgt, at
man kunne betenke Rett foreningen, i stedet for
blomster ved bisaettelsen.

Vi fra bestyrelsen, takker mange gange for denne
fine donation og store gestus fra Wilhelmina.

rettnyt nr. 32019




1)
Jeg hedder Tobias.

2)
Jeg blev fgdt pa Kolding Sygehus den 21. Marts 2007.

3)
Jeg bor i Fredericia.

4)
Min mor hedder Maja
- (Tobias har ingen kontakt med sin far).

5)
Jeg har ingen sgskende
(Tobias har en lillebror og en lillesgster pa sin fars side,
men dem har han heller ikke nogen kontakt med).

6)
Ja, min mormor og min morfar - dem elsker jeg, og jeg
ser dem tit.

7)
Nej, jeg bor kun hos min mor.

8)
Ja, jeg kan godt ga selv - dog skal jeg have en voksen i
handen, nar jeg skal ga pa trapper, eller andre steder hvor
det er ujaevnt.

> GPV

Handvaerkervej 3-5 - DK-6880 Tarm
T: 445721919 19 - www.gpv-group.com

Tobias

9)
Ja, dog har jeg (naesten) veeret anfaldsfri siden/jeg be-
gyndte pa Orfiril Long. Jeg skal snart indleegges pa OUH
til en undersggelse hvor jeg skal have lavet'et dagn EEG
da jeg har nogle sma anfald om morgenen lige nar jeg
vagner.

10)
Jeg gar i skole.

1)
Nej, jeg er ikke sa god til mange mennesker - og der er
ikke sa mange tilbud hvor jeg bor.

12)
Jeq elsker at se tegnefilm. Iszer vilde og skare film som
Kung Fu Panda, Ice Age og Madagascar. 0g sa kan jeg
godt lide nar mor laeser Harry Potter for mig.

13)
Min bamse som hedder Tiger. Den har dog ingen striber
mere, men jeg valgte den selv i Odense Zoo da jeg var
cirka 2 ar gammel.

14)
Nar voksne snakker babysprog til mig, for jeg forstar altsa
godt hvad de siger til mig uden. Jeg bliver ogsa rigtig
vred, nar jeg feler mig utryg: hvis der er for meget stgj
eller for mange mennesker.

15)
Hvis jeg er i skole, kan jeg godt lide Kim Larsen sange
(dem synger vi til morgensang) men nar jeg kerer i bil
med mor, sa kan jeg godt lide Marilyn Manson (har isaer
en yndlingssang) og sa kan jeg godt lide Backstreet Boys.

]




16)
Det kommer an pa hvor jeg er henne, for jeg har be-
stemte tegnefilm som jeg vil se hjemme hos mor, i sko-
len eller hjemme hos mormor og morfar. Jeg gar det ikke
nemt for de voksne, men jeg kan godt lide at holde dem

i gang.

17)
Nej, desvaerre ikke. Jeg ELSKER dyr! Men jeg er allergisk
overfor hunde og katte. Jeg elsker at mgde dyr, og se pa
fuglene udenfor.

18)

Jeg har ikke en livret, da jeg ogsa er lidt med mad, som
jeg er med tegnefilm. Maske elsker jeg pasta med keod-
sovs den ene uge, men ikke den nzeste uge. Men jeg el-
sker kad iseer frikadeller og medister - jeqg er ikke fan af
gulergdder! Faktisk er jeg ikke sa vild med grentsager
generelt - min mor mener vist at jeg skal spise det, men
jeg spytter det bare ud.

Rugbrad med kadpglse kan jeg faktisk altid spise.

19)
Jeg har ikke veeret pa en rigtig ferie da jeg er meget
darlig til nye steder. Jeg bliver syg hvis jeg ikke faler mig
hjemme. Jeg er meget tryghedssggende.

20)
Det er sveert at vaelge et billede, for jeg er lidt af en lin-
selus men her er vist et af de nyeste som min mor har
taget.

—
| —

Vi er stolte af at have zendret Hernings skyfine

Do i Con L er s & 1 TRt e, R | el sy, e e
B g o i Ll o 3% e

A MULTI-TEK

Kvalitetsprodukter siden 1988

TIf.: 87110090
www.multitek.dk

Branddgre Sikkerhedsdere Staldere Brandporte Brandvinduer
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AF SUSANNE LILTORP

Fredag d. 6 september var der indtjekning pa Odder Park Ho-
tel, med forventninger om en skgn weekend, med smil, fest
og erfaringsudveksling.

Stille og roligt blev hotellet fyldt med barn med Rett Syndrom,
foreeldre, soskende, bedsteforzeldre og hjeelpere. Aftenens
buffet blev nydt, mens de sidste kom til. Der var gensyns-
gleede blandt sgskende - nogle hurtige til at finde hinanden,
andre med mere forsigtighed, som forsvandt og blev aflgst
af grin, smil og glaede.

Fredag aften bed pa weekendens farste foredrag, af Anna
Nielsen Magneli. Der er referat af dette foredrag senere i bla-
det. Herefter bod aftenen pa hygge og erfaringsudveksling.
Der var som altid god stemning og ro, til at komme pa plads
pa hotellets vaerelser.

Lerdag formiddag bad pa forskellige muligheder, blandt andet
et sgskendekursus, hvor barnene mgdte Gargarmel og hans
kat, i deres jagt pa tidskrystaller. For at barnene kunne f4 fat i
tidskrystallerne, skulle de udfgre opgaver, som alle handlede
om, hvordan der er at vaere sgskende til en bror eller sgster
med Rett Syndrom.

Som afslutning skulle alle barn lave deres egen “personlige
opskrift.” En del af kurset foregik udenders og der var snak,
smil og hviiin - nar Gargarmel pludseligt stod foran dem.

| keelderen havde Thomas fra ASK stillet op til enkeltsessio-
ner. Her havde flere meldt sig og der var tid til spargsmal og
afpravninger.

Rett Centret var pa, hvilket der er et leengere referat fra, pa
de efterfglgende sider. Samtidig var der workshop, hvor alle
barn og voksne med Rett Syndrom kunne komme og bruge
deres krop og/eller afprave diverse legetaj. Her var saeebebob-
lemaskinen, som altid et hit.

Inden frokost havde Sandie Falkenberg et oplaeg omkring
oralmotorik v. Rett Syndrom.




Inde i havesalen var der om formiddagen blevet sat en KAM-
PE hoppepude op, som flere sgskende, bgrn og voksne med
Rett Syndrom og deres hjaelpere hyggede sig pa. Der var mu-
lighed for at hygge med en film og sluch ice i keelderen - det
var en fest.

Solskinnet blev dog desvarre aflgst af marke skyer og vand
i rigelige maengder, da arets Rett Lab blev skudt i gang efter
frokost. Regntgjet og regnslag til karestole blev pakket ud og
afsted det gik pa ruterne 1 km og 3 km. Karen og jeg var klar
til at tage imod lgbenummer, der skulle bruges til lodtraek-
ning efter aftenens faelles middag. Se billeder herfra i bladet.

Herefter var der tid til varm kakao og kage - inden der var
mulighed for afslapning eller en tur i Vandhalla.

= ~ 5

Solen kom frem igen og alle fik gjort sig klar til fotografering
pa den rade lgber. Inden diskoteket spillede op til dans, ngd
vi den dejlige middag og fik trukket lod om alle gaverne. Her
var gaver til 2 med Rett Syndrom, fine sponsorgaver til lgbets
deltagere og lodtraekning af arets sommerferiepostkort.

Aftenen bod f#
pa hgj musik,
dans, masser
af sluch ice,
hygge og er-
faringsudvek-
ling. Seskende
fandt sammen
rundt omkring
i starre og min-
dre grupper.

Der blev druk-
ket et par
drinks i baren
og stemningen =~
var super god.
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) Anatomic

w1l -SITT-
MILLE ER HELT SPECIEL - HUN HAR RETT SYNDROM

Mille er en keemper, og det er hendes familie ogsa. De formar alle
at fa det bedste ud af en til tider ret sd udfordrende dagligdag.

Mille sidder i et Zitzi Delfi Pro siddesystem, som er monteret pa et
Guppy karestolsstel. Familien valgte bl.a. denne kombination, fordi
den ikke fylder s& meget - her isaer taenkt i forhold til, at have den
i bilen. Derudover virkede den til at vaere let at kare med, hvilket
0gsa var et must fra deres side. De er meget tilfredse med den!
Mille sidder rigtig godt i saedet og de har let karestolen med alle
steder. Familien er desuden glade for, de muligheder der er, for
styring af Milles ben og arme, da det er med til at give Milles

krop den ro, som hun har brug for.

For et ar siden fik Mille en ny toilet/badestol - Zitzi Starfish Pro,
da familien syntes, at der ikke var stgtte nok, i den de havde.

"Vi er s& glade for dette skift, da vi netop synes, at den giver
hende bedre stotte og virker ogsa mere komfortabel for hende.
Hun bruger den hver dag, mest til toiletbesag, men den er ogsa
super at have med pé sygehuset, til indlaeggelser, sddan at hun
0gsa der kan komme pa toilet - men ogsa i bad”, siger familien.

Ring og har om vi har hjselpemidler, som ogsa kan hjaelpe jer.

Anatomic SITT A/S Telefon 8617 0174 Web www.anatomicsitt.dk
Viengevej 4 Fax 8617 0175 www.facebook.com/AnatomicSITT.dk
8240 Risskov Mail a-sitt@anatomic-sitt.dk youtube.com/anatomicsitt




Efter en god morgenmad sendag morgen, blev der igen pum-
pet lufti den store hoppeborg, til stor forngjelse for alle bgrn.
I rummet ved siden af, begyndte foredraget med Malene
Gerd Petersen, som der kan laeses mere om, her i bladet.

En sken weekend med faglighed, erfaringsudveksling, smil
0g hygge blev afsluttet med mulighed for at tage sandwich
og drikkevarer med, til kgreturen hjem.

T
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Der var ikke det bedste vejr, til Rett lgbet i ar, men alle var Igen i ar havde vi vaeret heldige, med nogle rigtig flotte spon-
seje og klarede det super flot - selv den lidt harde start, som  sorgaver, som der blev trukket lod om, til Iardagens middag.
ikke var sa let for karestole, blev taget med et smil.
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Sponsorer

Kids Coolshop Aalborg

Matas Aalborg Storcenter
Bygma Aalborg
Let Kgb i Fjellerad

Jysk
Glitter Aalborg Storcenter

Oralmotorik v. Rett Syndrom

AF HEIDI SEJR

Sandie Fledelius Falkenberg er ergoterapeut pa Kirkebaeksko-
len, hvor hun har vaeret ansat i 12 ar. Her har hun arbejdet
med 17 piger med Rett Syndrom, derudover har hun viden fra
forskellige kurser og efteruddannelse.

Sandie fortaeller, at alle far oralmotorisk traening og der er
udviklet tonus og sensibillitetstest pa Kirkebaekskolen, som
de geor brug af. Herunder observationer af barnet under spis-
ning, for at observere hvor eventuelle orale udfordringer op-
star. Desuden undersgger de tonus, sensibilitet, tandstilling,
respiration, udholdenhed i de orale og mimiske muskler.




De grov motoriske bevagelser har indvirkning pa barnets/
den voksnes tyggefunktion, hvilket normalt udvikles mellem
0-12 maneder, hvor det gradvist gar fra massebevagelser,
suttebevaegelser, til selektive bevaegelser af kaebe og tunge.
Rotationer og asymmetriske udgang stillinger udvikler tun-
gens og kaebens bevaegelser, sa disse kan traenes til at fore
manden fra munden og korrekt ned til halsen.

Synkefunktionen styres af centralnervesystemet, hvor 4 ven-
tiler der skal fare maden korrekt ned i maven. Farst leeberne
og den blgde gane, som er viljebestemte og dermed kan
treenes. Disse skal traenes til at kunne danne det intraorale
tryk, hvor munden skal lukkes sa maden kan fares tilbage til
halsen, man kan ikke synke korrekt, hvis munden er aben.
Dernaest falger stubeldg og ganebuemuskel og den gverste
lukkemuskel i spiseraret, hvilket er reflektoriske og ikke kan
treenes. | dette rum, kan maden ogsa ophobe sig, og vaere
skyld i fejlsynk og betaendelsestilstande i hals, sveelg og
lunger. Hvis barnet fejlsynker, kraever det meget staerke ma-
vemuskler at hoste det op igen og hvis barnet/den voksne
er rygopereret, kan det vaere meget vanskeligt at fa hostet
ordentligt igennem.

Buccinatormekanismen er ogsa af afgarende betydning for at
man kan synke, sutte, tygge, tale, puste eller flgjte, og den
bestar af leberne, kinderne og de gvre svaelgmuskler, som
skal arbejde sammen og abne og lukke korrekt for at kunne
udfgre de farnaevnte bevaegelser.

Mundens sansereceptorer pavirker ogsa barnets/den voksnes
mulighed for at spise selvstaendigt. De skal registrere madens
volumen, madens elasticitet, altsa hvor meget kraft skal der

Treening af tygge og tungefunktion

Terapien pa Kirkebakskolen Ergoterapeut Sandie Fledelius Falkenberg 3sf@ishoj.dk

anvendes for bearbejde maden, samt den motoriske plan-
lzegning af hvordan maden skal bearbejdes. Dette bygger pa
genkendelse og erfaring, som kan traenes.

Alt dette haenger sammen som en maskine, ubalancer i
musklerne giver efterhanden sekundaere skader pa grund af
afvigende krops-, hoved- og underkabeholdning. Dette kan
fare til kropslige og mundmotoriske fejlstillinger, herunder
fejltandstilling.

Det er vigtigt at skelne mellem den viljestyrede del og den
reflektoriske del, man kan treene og afhjaelpe den viljestyrede
del, men ikke den reflektoriske del.

For iseer personer med Rett, skal man vaere opmaerksom pa
sekundaere symptomer, der kan have betydning for oralmo-
torikken.
- Asymmetri og bevaegeindskraenkning

(baekken, ryg, skuldre, hals/nakke)

Hyper/hypotonisk muskulatur i ansigt, mund og svalg

Tungestereotypier

Handstereotypier (hand til mund)

Andret tandstilling

Forstyrret respiration

For at fa ro pa barnets/den voksnes handstereotopier, kan det
anbefales at gare brug af vaegtbeering pa haender/arme eller
bruge en handcykel. Dette kan ogsa traenes for udholdenhed
og styrke. Man kan arbejde med muskelledpleje, mabilise-
ring af hals og nakke, samt asymmetriske bevaegelser og
stillinger. Det kan gavne at stimulerer intraoralt og ansigtets
muskler og styrketreene muskler omkring kaebe, kinder, |-
ber og tunge.

Buccinatormekanismen

m consirsclor
pharyngis sup

m m buccinator

mandibularis

Terapien pa Kirkebakskolen Ergoterapeut Sandie Fledelius Falkenberg 3sf@ishoj.dk
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Referat af foredrag omhandlende oroficia

Anna er tandplejer ved Mun - H - Centeret i Géteborg. Anna’s
arbejde bestar blandt andet af tandbehandling v. barn med
sjeeldne diagnoser og undervisning i grunduddannelse for
tandlaeger, tandplejere og klinikassistenter.

Centeret er et nationalt orofacialt videnscenter for sjaeldne
diagnoser og en del af den specialiserede tandpleje. Der er
mange forskellige fagfolk ansat, da de daekker mange fag-
omrader. Centrets fokusomrader, er at tilbyde specialtand-
lzege, sprede information, udvikle og forske, samt tilbyde
hjeelpemidler til tandpleje og oralmotorik.

Anna tog i dette foredrag udgangspunkt i deres indsamlede
viden om personer med Rett Syndrom og deres problemstil-
linger i forhold til oral sundhed.

Nar man kommer til centret farste gang, bliver der lavet en
indsamling af viden omkring barnet/den voksne. Der bliver
udfyldt et observationsskema, lavet en tandundersggelse,
en oralmotorisk undersggelse og til sidst, bliver der talt om
diagnose, mad, drikkevarer, medicinering - alt der har med
barnets historik at gore, for pa denne made at skabe det
hele billede og for dermed, at kunne lave den bedste plan
fremadrettet.

Noget af denne ovenstaende dokumentation bliver lagt ind
i Mun - H Centrets database - den nationale database. De
forskellige diagnosebeskrivelser, som der pa denne made er
blevet lavet, kan findes pa deres hjemmeside eller i deres
app - MHC appen.

Her kan man blandt andet, finde almene beskrivelser af Rett
Syndrom.

De har siden 1996 indsamlet viden om Rett Syndrom.

De har 84 piger (ingen drenge) i alderen 3 til 59 ar.

De fleste af pigerne, har problemer med at spise, savle og
har en sveer mundhygiejne. Der er intet sprog ved de fleste
og starstedelen skaere teender og har ufrivillige tungebevae-
gelser.




le problemstillinger v. Rett Syndrom

i alt ardal

 hilpimecs] ¢

yebbplals:
-canter

Hvad kan vi ggre, for at afhjelpe de problematikker, som
eksempelvis Rett Syndrom medfgrer:

Der skal veere tidlig hjelp fra start og barnet/den voksne,
skal gerne komme til tandlaege 4 gange arligt, for at der er
hyppig kontrol og at der derfor kan spottes problematikker
tidligt. Det er vigtigt, at fa hjaelp og vejledning fra specialister
med kendskab til spise/synke, kommunikation og mundmo-
torisk stimulering og det er vigtigt, at vi som forzeldre, far
de rette hjelpemidler til tandbgrstning og oral stimulering.
Tandlaegen som skal behandle barnet/den voksne, skal have
sat sig ind i diagnosen og betydningen heraf, i forhold til de
oralmotoriske udfordringer. De kan eksempelvis kigge pa
Mun - H - Centrets app.

Der er mange bgrn/voksne med Rett Syndrom der skaerer

| 3
@  Fve day
@ Everyday @ ! ry
©Oral Mﬂt(]r ~©0Oral Motor
: 'mufatlun ; 3 Stimulation
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teender. Ved denne problematik kan der gives ansigtsmas-
sage, der stimulere hele ansigtet og som kan give afslapning
i et speendt kaebeparti. Der kan desuden ses pa muligheden
for en bideskinne.

Ved Mun - H - Centret gar de meget brug af billeder og tegn,
for at forberede barnet/den voksne til at komme til tandlae-
ge. De opfordrer til, at vi bruger det derhjemme, men at der
o0gsa ved tandlaegen er billeder, der viser, hvad der nu skal
ske. Dette kan veere med til at skabe tryghed, i en situation
der kan veere utryg.

Det kan vaere sveert, at fa den rette og mest behagelige be-
handling, nar barnet/den voksne, er i karestolen. Derfor har
de i Mun - H - Centret lifte og hjeelpemidler, der ger det mu-
ligt, at brugeren kan komme op i tandlaegestolen. Samtidig er
der for eksempel, en speciel pude til nakken eller til at have
pa sig, for at give stgtte og tryghed. Dette er alt sammen med
til at give de bedste vilkar, for en grundig behandling, samt
en god oplevelse, for alle parter.

Anna havde desuden flere hjelpemidler med og forskellige
foldere, som vi kunne tage med os.
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REFERAT AF SUSANNE LILTORP

Anne Marie startede med, at fortzelle lidt om opstarten pa
Rigshospitalet. De har oplevet lidt problematikker herved,
men ogsd flere goder. De har eksempelvis faet flere spar-
ringspartnere, hvilket er meget hjaelpsomt.

Der er snart igangsaetning af et sgvnprojekt, da savnproble-
matikker kan fylde meget i forskellige perioder af livet. Pro-
jektet bliver lavet i samarbejde med Poul Jennum. Her til slut
pa dret skal de i gang med unders@gelser ved de voksne med
Rett Syndrom og de begynder med barn under 15, efter nytar.
Der skal udfyldes skema omhandlende s@vn og der bliver en
indleggelse, hvor der skal kortleegges et savnmgnster for
den pagaeldende dag.

Da der er kommet nye regler for hvilke oplysninger, der ma
videreformidles pa Center for Rett Syndrom’s database, skal
der nye samtykke tilladelser til. Mere herom senere.

Anne Katrine, som er fysioterapeut ved Center for Rett Syn-
drom, lagde op til, at vi endelig skulle tage kontakt, i forhold

til nye hjelpemidler. Center for Rett har gode ideer til, hvad
der maske vil veere godt og kan derved vaere behjalpelige
i forhold til valg af disse, samt ansggning heraf. Pa denne
made kan processen i at ansgge maske ga lettere, da Center
for Rett kan hjelpe med at tydeliggare barnets/den voksnes
problematikker og derved behovet for det gnskede hjelpe-
middel.

Michelle fortalte om studiet Aktiv Rett, hvor de pa nuvaerende
tidspunkt afventer godkendelse til opstart. Det vil forhabent-
ligt blive i slutningen af i ar eller starten af naeste. Hun for-
venter projektet er faerdig i juni 2020 og der vil sa aret efter
fremlaegge en konklusion pa projektet.

Selve projektet skal gerne munde ud i en online manual, som
kan vare en ressource for barnet/den voksnes familie men
ogsa for fagpersoner, der er tilknyttet.

Inden workshop, fortalte Jane om opbygningen af et BRUGER-
PANEL. Dette skal bruges til, at indsamle viden om konkrete




problemstillinger, treening eller tips, til at kunne afhjzelpe div.
problematikker i hverdagen. Vi kunne skrive os op til dette
panel og vil s blive kontaktet, hvis det vurderes, at vi har
viden, som kan bruges i de konkrete problemstillinger. Dette
vil kunne ske ca. 1-2 gange arligt og som oftest over telefon/
skype. Det vil altid veere muligt at treede ud af dette panel.

Efter dette, pabegyndte dem der havde lyst, en workshop.

Denne er starten pa en ny made, at indsamle relevant og
praksisnzer viden fra os foreeldre, som Center for Rett, kan
bruge i deres arbejde.

Workshoppen tog udgangspunkt i tidligere udtalte bekym-
ringer, i forhold til, at veere foraeldre til et barn med / voksen
med Rett Syndrom. Den viden som der blev indsamlet pa
workshoppen, kan bruges til, at give Center for Rett, et ind-
blik i, hvor de skal ligge deres fokus.

EMNERNE DER SKULLE DISKUTERES VAR:
Fysisk helbred - herunder blandt andet: tab af feerdigheder,
smerter, dad, levealder, ernaering, vaegt og epilepsi.

Fremtid og institutioner - herunder blandt andet: forzeldres
ded, flytte hjemmefra, skole, bosted.

Forzeldrerollen - herunder blandt andet: stress, giveslip/kon-
trol, aflastning, kommunen, familie og sgskende.

Vi sad i grupper ved 3 borde og fik hver fremlagt et stykke
papir med ovenstaende ord pa. Dem talte vi om i 15 minutter
og derefter skrev vi det vigtigste ned, som vi gav til Center
for Rett. Vi kom omkring alle emnerne og det var spa&ndene
at lytte til, hvad vi alle havde af tanker omkring emnerne.

Til slut kunne vi i grupperne kort opsummere, hvad vi havde
skrevet ned. Center for Rett vil pa et mgde, gennemga work-
shoppen og de indsamlede skrivelser og tage det med videre
i deres fremtidige arbejde.
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AF SUSANNE LILTORP

Malene Gerd Petersens oplaeg handlede netop om sgskende,
som overskriften siger.

Malene har 20 ars erfaring i arbejdet med at vaere sgsken-
depdrgrende. Hun arbejder med sgskendekurser, foredrag,
samtaleforlgb til barn/forzeldre, samt formidling i form af,
dokumentarfilm, pjecer og portreetbogen “Sondemad og flg-
deboller”.

Malene startede oplaegget ud sendag formiddag, hvor vi alle
var tanket op pa kaffe og norgenmad, efter lardagens aktivi-
teter - og hun fangede os lynhurtigt!

Malene introducerede os for 3 sgskendeparerende og fortalte
om hvordan de oplevede at vaere sgskende til en handicap-
pet bror/sgster.

Erik havde udtalt: “Jeg er altid pa hans hold, jeg kan jo ikke
vaelge andet”. Sarah beskriver: “Vores hus er pa en made en
arbejdsplads” og Karina, der er voksen og som i mange ar
har gaet i sgskendegruppe siger: “Vi sgskende forstar bade
den fineste detalje og den sorteste humor”. Lea pa 9, som
har udtalt: “Man bliver hurtigere moden, men man vokser jo
bare ikke hurtigere”.

Malene fortalte om, at vi jo ikke kan se, hvem der er sgsken-
depargrende - men der er mange! Det er vigtigt at SE dem,
at LYSE pa dem og det er vigtigt, at de ved, at der IKKE findes
forbudte tanker eller folelser. Tanker og falelser kan ikke sty-
res - men vi kan bestemme, hvilke vi lyser pa og fremhaever
- hvilke vi lader fylde. Det kan vi hjaelpe sgskendepargrende
med.

***f TRk

[N

Der er lavet en film i 2008, der hedder “Men jeq vil ikke byt-
te”, som kunne vaere relevant at vise i skolen. Filmen seaetter
fokus pa 5 barn, der inviterer os ind i deres familier og giver
et indblik i, hvordan de lever og har det, som s@skende til et
barn med handicap.

Malene havde snekugler med, for at vise, hvordan de kan
veere med til, at beskrive hvordan det kan vaere, at veere sg-
skende til en handicappet bror/sgster. En snekugle i ro, viser
at jeg er ok - klar til at kunne modtage beskeder, vaere pa
osv. En snekugle hvor sneen hvirvler rundt, viser at jeq ikke
er ok - jeg kan ikke modtage flere beskeder nu. Det er ikke
fordi jeg ikke VIL - men jeg KAN ikke.

Folkeskolelaerer burde pa sgskendekursus, for at fa en grund-
lzeggende forstaelse for, hvad der sker inden i et barn (se-
skende) og hvorfor de iszer har brug for RO, OMSORG og BE-
SKYTTELSE! Der er dage, hvor bare det, at de er der, er flot!
De skal ikke andet - end at vaere.

Det er vigtigt, at informere skolen om barnet, hvis det har
brug for ekstra omsorg en dag - det kan vare, at det har vee-




ret en svaer morgen derhjemme med meget lyd og uro. Det
kan ogsa veere, at barnet har en “Hvad nu hvis...” dag. Hvad
nu hvis mor ikke kan huske, hvad vi har aftalt? Hvad nu hvis
de skal pad sygehuset? Hvad nu hvis de sa glemmer at hente
mig? Det kan vaere helt umuligt at stoppe “Hvad nu hvis...” -
hvis man ikke far hjeelp til det.

Viden forpligter og saskende har brug for, at de voksne seet-
ter fokus pa deres livssituation - dette er de voksnes ansvar
- aldrig s@skendes.

Malene havde et spil med, som vi skulle prgve - historietyven
hed det. Her skulle en, fortzelle en historie og vi andre matte
ikke afbryde. Vi havde mulighed for at sparge ind, men kun 1
gang i lebet af forteellingen. Det er vigtigt, at kunne fortzelle
sin egen historie, uden at andre overtager den og fortaeller
om: “Dengang de oplevede...”.

Ligesom sgskende har ret at fortzelle deres historie - lige som
den er - uden afbrydelse!

7 GRUNDE TIL AT DELTAGE PA ET SOSKENDEKURSUS

De opdager, at de ikke er palle alene i verden.

De griner og lytter sammen.

De har mulighed for at udveksle erfaringer og oplevelser.
De finder genkendelse og spejling.

De far ny viden, bade om sig selv og andre.

De opdager selv nyt og reflektere over noget kendt.

De er 100% i fokus for en stund.

SKRIV ET BREV TIL JERES RASKE BARN

Til slut skulle vi have skrevet et brev til vores raske bgrn, men
grundet lidt fejl i planlegning, var der ikke tid til det. Men
Malene opfordrede os til, at ga hjem og gare det. Skrive det
og give dem det, eller gemme det vaek, til den dag, hvor de
skal have det.

Skriv Et brev til jeres raske barn

Ko |"
Tak Jocdi ... —

Jeq vil gerne ...

Vido skaf ...

Brevet kan indeholde fglgende:
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AF MARTIN & TRINE

Skal, skal ikke...vi ma indremme, at vi pa et tidspunkt
var lidt i tvivl om, om Silje skulle konfirmeres, for var det
vores behov eller Siljes. Vi besluttede os for, at det ville vi.
Silje skulle have en fest og det var jo nok 0gsa vores eneste
mulighed for, at falge hende op ad kirkegulvet i hvid kjole.
Hvor var det godt, at vi besluttede os for, at fejre Siljes kon-
firmation, Silje stralede som en lille solstrale hele dagen og
der var ingen tvivl om, at hun godt vidste, at det var hende
der var i centrum.

Silje startede med konfirmationsforberedelse sammen med
9 andre elever fra ung afdelingen pa Dybkaer Special skole
i Silkeborg. Det gik over alt forventning, de var af sted hver
onsdag og de hyggede sig helt vildt. Der var 4-5 voksne med
de 10 begrn, sa der var god opbakning fra skolens side, samti-
dig var det den mest fantastiske praest der tog imod dem og
som virkelig formaede, at fa alle med pa deres egen unikke

Siljes kon

made. Forberedelserne foregik i kirken, og der blev arbejdet
med fortzellinger fra biblen, set film, der blev sunget sange,
og orglet spillede hver gang, sa de stille og roligt kunne
venne sig til lyden.

Alle konfirmander fik en lille kasse, som de havde med hver
gang de var til konfirmations-forberedelse og sa fik de en
lille ting til at komme i kassen. Fortaellingerne fra biblen blev
hver gang krydret med noget visuelt eller noget handgribe-
ligt i form af sma hjerter, sma far og et spejl m.m. Hver gang
havde de et budskab, faret var dem hyrderne passede og sa
fik de en snak om det. Hjertet symboliserede, at elske hin-
anden og sig selv, og de kiggede hver gang i deres lille spejl,
hvor de kunne se det bedste vasen gud havde skabt.....helt
fantastisk, at sige det sadan og fa den del af fortzellingen
med 0gsa.




Selve festen havde vi besluttet os for, at holde hjemme i ha-
ven i et telt, bade fordi Silje elsker at vaere ude, men ogsa af
praktiske arsager, sa Silje var i kendte omgivelser og havde
mulighed for et hvil i lebet af dagen. Trine havde en idé til
konfirmationskjolen, det skulle vaere hendes mors brudekjole
der skulle syes om. Sa faktisk har Silje nu veeret bade i konfir-
mationskjole og brudekjole, det synes vi er lidt en god sym-
bolik. Trine karte en tur til Alestrup til Helle (Sidsels mor) og
der fik de sammen kreeret den smukkeste kjole og perfekt
til Silje. Der blev ogsa kabt sko og andet tgj ind til hende, sd
det var pa plads.

Martin begyndte sa smat at teenke lidt over talen, som jo
for os alle, nok er en af de svaereste taler at holde, for hvad
skal den indeholde og hvordan skal formen veere. Vi beslut-
tede at den skulle passe til Silje, og derfor indeholde humor
og glaede, taknemmelighed overfor dem der hjeelper og har

hjulpet, lidt morale og fremtidsanskuelse og sidst men ikke
mindst musik. Musikken bestod af 4 sange, som alle betgd
noget tekstmaessigt for Silje og for os. Vi have faet en kam-
merat til at komme og synge og spille og det ngd Silje.

Dagen kom og Silje var bare i hopla lige fra morgenstunden,
Slljes to fantastiske hjzelpere Leah og Lisa kom og hjalp med
at fa Silje i tgjet og fik haret sat. I kirken ventede hendes ven-
ner og de var alle sa fine og sa glade. Praesten holdt en fan-
tastisk tale, afbrudt flere gange af nogle af konfirmanderne,
men det var der alt sammen plads til. Vi sang sange oq til
sidst laeste hun et vers op for hver konfirmand. Derefter gik
turen hjem til geesterne, gaverne, festen, sangene, talerne,
den dejlige mad og ikke mindst det mest fantastiske solskins-
vejr. Det sluttede alt sammen sidst pa aftenen, hvor Silje var
ved at veere traet, men 0gsa taknemmelig og glad for en helt
igennem fantastisk rejse, som kulminerede denne dag.
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AF HEIDI SEJR

Jeg sagte i efteraret 2018 Make-a-Wish om, at fa et @nske til
Marie opfyldt. I januar 2019, fik vi besgg af Janne og Kjeld
fra Make-a-Wish, sa de kunne se hvem Marie er og magde
familien.

VI SKULLE VALGE 3 GNSKER

Vores farste gnske var en cykel. Andet gnske var en tur til Dis-
neyland, da vi havde hgrt andre havde haft en super tur, og
Marie elsker at komme i Djurs - og Farup sommerland. Sidste
gnske var en ny seng til Marie, den hun havde var slidt og det
var hardt at f3 Marie i den efterhanden.

De vil gerne tale med barnet, men eftersom Marie ikke kan
tale, matte jeq tale pa hendes vegne. Det er vigtigt, at det er
barnets gnske der bliver opfyldt og ikke noget, hvor det er
foreeldrene der har pavirket barnet. De opfylder ikke gnsker
der gar under hjaelpemidler, da det er kommunens vurdering.

Vi blev bevilliget turen til Disneyland i Kristi Himmelfarts-
ferien. Med afgang onsdag morgen og hjemkomst lgrdag
aften. Marie forstod ikke noget, men hendes sgskende blev
vildt glade og vi forsggte alle at forklare det til Marie, men
uden held.

Vi fik bevilliget hjeelper med af kommunen, men der startede
vi med at rende ind i problemer, ikke med bevillingen, men
at fa en af vores hjaelpere med. Vi har 2 hjzelpere i hjemmet,
sa dem matte jeg harer om de ville med.

Men den farste hjaelper, der ogsa var der under samtalen blev
gravid, sa hun turde ikke rejse med sa langt vaek.
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Den anden hjzlper skulle afslutte gymnasiet og fik lzeseferie
om mandagen, og da hun fagrst kunne fa oplyst hendes eksa-
mensplan 2 uger far, turde vi ikke lgbe an p4, at hun kunne
komme med.

Sa var gode rad dyre, overvejede min veninde, min bror og
min kollegas datter, men kom heldigvis i tanke om min gam-
le aflaster der var hos os i 4 ar, maske kunne hun. Heldigvis
kunne hun f3 fri fra arbejde og hun ville hellere end gerne
med en tur til Disneyland.

Sa var der ved at veere styr pa det praktiske, men var lidt
spaendt pa at fa Marie op pa flyet og hvad hun sagde til at
lette og lande. Havde kabt en kaempe pose clickmix og serget
for, at kabe abonnement til YouTube, sa der kunne downloa-
des Teletubbies, Timmy Tid og Bamse og Kylling pa iPad ‘en,
samt en kaempe powerbank sa den ikke Igb ter for stram.

Vi skulle flyve fra Billund kl. 7 om morgenen, hvilket betad at
vi skulle tjekke ind ca. 5.30, sa vi skulle kere hjemmefra kl.
4 - GAB det var tidligt. Men bgrnene ud i bilen og sa afsted,
morgenmaden fik vi i Billund og der fik Marie ogsa medicin
og ren ble inden vi skulle pa flyet.

Heldigvis syntes Marie bare det fly var det fedeste, hun gri-
nede hele vejen da vi lettede, godt hjulpet af slik og iPad - der
var ingen problemer, heller ikke med at sidde pa sadet hele
vejen. Da vi landede blev hun lidt urolig, men hun lod stadig
til at syntes det var mega sjovt, men dejligt at vide til en an-
den gang. Personalet i lufthavnen var sa hjelpsomme, bade
i Billund og i Paris, vi kom nemt videre med shuttle bussen
til transitbussen, der kerte os ud til Disneyland.
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Vi havde habet, at vi kunne fa veerelserne da vi ankom pa
hotellet ca kl. 11, men de var farst klar kl. 15, men vi fik bil-
letterne til parken og Marie fik hendes VIP kort. Sa vi tog den
shuttlebus der karte fra hotellet og til parken, nemt og s@de

chaufferer der abnede, sa Marie kunne komme ind i keresto-
len, alle var sa hjaelpsomme.

#

Jeq vidste ikke at der er 2 parker i Paris, Walt Disney Studios
Park og Disneyland Park. Walt Disney Studios handlede me-
get om deres Marvel univers, Toy Story og Aladdin, hvor Dis-
neyland Park er der hvor slottet er, alle prinsesserne og den
store parade.

Vi startede i Walt Disney Studios, hvor Marie mgdte Mickey
Mouse, ngj hun var forelsket med det samme, hun kunne
slet ikke komme derfra igen, stod med tarer i gjnene og hele
turen var det gjeblik veerd, kunne have taget hjem derefter,
men vi skulle jo have det hele med.

Vi tager tilbage til hotellet og det var sa laekkert, Disney
Newport Bay Club, hvor vi har 2 vaerelser med dor imellem,
sa nemt at vi alle kunne vaere sammen, men o0gsa sa Marie
kunne sove uden at forstyrre de andre. Der var badekar pa
veerelserne, sa Maries sgskende var i bad bade morgen og
aften, de blev sure, da jeg forsggte at sige nej. Selv den dag
vi tog i hotellets pool, var de i bad bade morgen og aften.

Marie fik pravet en masse forlystelser de naeste dage, med
smil og grin sammen med hendes sgskende, sikke en op-
levelse. Marie havde VIP kort, hvilket betad at alle steder
vi kom, blev vi ledt frem foran alle andre, kanon oplevelse,
men mit jyske sind havde lidt sveert med det, bare sadan at
snyde foran. Men efter et par gange fik jeg pakket den dar-
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Sa er vi pa vej hjeff; '

lige samvittighed vaek og sa var det da en del af den store
oplevelse og skant at Marie og hendes sgskende ikke skulle
sidde i ka hele turen.

Efter 3 dage i parken var det tid til hjemturen. Vi havde ons-
dag, torsdag og fredag i parken, lerdag var hjemrejsedag, som
det eneste minus pa hele turen, godt kunne have veeret plan-
lagt bedre. Vi skulle ud fra hotelvarelset kl. 10, men havde
ikke adgang til parken, det kunne vi nok godt have kgbt, men
nej. Men flyet hjem til Danmark var farst 18.30, vi blev dog
enige om, at vi ikke ville rende rundt uden om parken, sa vi
tog ind mod lufthavnen. Vi spiste frokost pa McDonalds, hvor
vi oplevede pa farste hand at de tager terrortruslerne me-
get alvorligt. Der var fundet en mistaenkelig kuffert og hele
omradet blev spaerret af, hvilket betad, at vi blev lukket inde
pa McDonalds. Vi talte med en kvinde ved siden af os, der
fortalte at det var ofte det skete og sidst hun havde oplevet
det, havde de varet lukket inde i 5 timer!

Vi slap dog ud efter 45 min, men sa fik vi da den oplevelse
med.

Sa gik turen hjemad og Marie var lige sa vild med at flyve
som pa vejen derned, sa snart hun sa flyet begyndte hun at
grine, sa teenker hun genkendte det og gladede sig til turen.

Vi var hjemme 23.30 - traette og en keempe oplevelse rigere.

Teenker vi skal derned igen, nok hvor vi selv kagrer, men vi
ndede slet ikke det hele pa trods af 3 dage i parkerne.
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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
BarneuUngeklinikken

Afsnit 4094
Opgang 4, Kelderen
Juliane Maries Vej 8
2100 Kgbenhavn @




HVERDAGEN

Det er ved at blive hverdag for os, at vaere pa vores nye ma-
trikel, og vi synes, at undersggelserne gar godt. Det haber vi
0gs3, at | synes, nar | har fundet hen til os.

I skrivende stund, er vi ved at indrette vente/modtagelses-
rummet, sa der kommer til at se mere hyggeligt ud.

FORSKNING

Bitten Schonewolf-Greulich forsvarede sin ph.d.-afhandling
15. maj pa Kennedy Centret.

Det gik rigtig godt - Stort tillykke. Titlen pa afhandlingen er
"Rett-like childhood syndromes - identification of disease cau-
sing genes and mechanisms, a clinical and molecular study. “
Bitten er nu ansat som afdelingslaege pa Klinisk Genetisk
Klinik og arbejder bl.a. med Fragilt X syndrom. Vi haber, hun
o0gsa far tid til at hjeelpe os med Rett-genetikken.

Bittens afhandling er faktisk er det den 4. ph.d. afhandling i
Danmark indenfor Rett syndrom, udover Jyttes Biebers dok-
torafhandling. Den 5. er under planlaegning. Det, synes vi, er
“rett godt gaet”.

Vi har tidligere i denne klumme skrevet om et sgvnprojekt.
Vi er nu ndet sa langt, at de farste deltagere er indkaldt og
vil blive undersggt fra oktober maned. I fgrste omgang vil
de voksne blive undersagt, og i starten af naeste ar, haber
vi at kunne sende invitationer ud til bgrnene. For at deltage
skal man have Rett syndrom pa baggrund af en forandring i
MECP2-genet, man skal kunne holde ud at have det anvendte
udstyr pa, og man skal kunne vere indlagt sammen med en
ledsager i et dagn.

| samarbejde med fysioterapeuterne Jenny Downs fra Austra-
lien og Meir Lotan fra Israel er vi ved at igangsatte projektet
‘ActivRett’. Formalet er at udvikle og afprave forskellige stra-
tegier til at @ge fysisk aktivitet hos barn og voksne med Rett
syndrom. Det vil sige, at vi udvikler en Telesundhedsinterven-
tion og vurderer interventionens effekt pa stillesiddende tid,
fysisk aktivitet og livskvalitet. Interventionen er et forlgb pa
12 uger, hvor deltageren i lgbet af hele dagen skal deltage i
meningsfulde og motiverende staende og gdende aktiviteter.
Undervejs radgiver Michelle Stahlhut familien, omsorgsper-
soner og fagpersoner via Skype - det vil sige at al kontakt
foregar via kommunikationsteknologi og derfor kaldes det
en telesundhedsintervention. | farste omgang forventer vi at
inkludere omkring 15 danske barn og voksne med Rett syn-
drom, som kan ga med eller uden stgtte. Hvis alt gar som
planlagt, haber vi at kunne ga i gang i januar 2020.

UDGAENDE AKTIVITET 0G KONFERENCER

Som vi skrev i sidste Rett Nyt, bliver den naeste konference-
deltagelse den 6. europaeiske konference i Tampere i Finland
i september. Anne-Katrine, Jane, Michelle og jeq tager afsted.
Vi glaeder os meget til at komme ud og give videre af vores
kundskaber, at lzere nyt samt at networke.

Pa vegne af alle i Center for Rett syndrom
Godt efterdr
Anne-Marie Bisgaard/september 2019

Vigtige datoer og links

27. - 28. September 2019

6. European Rett Syndrome Conference, Tampere, Finland
https://www.rett2019tampere.fi/eng

30. September - 3. Oktober 2020
9th World Rett Syndrome Congress, Australia
http://rettworldcongress.org/

rettnyt nr. 32019 39




TAK FRA 0S PA
CENTER FOR RETT SYNDROM

O0m lgrdagen pa familieweekenden havde vi som bekendt en workshop, hvor | forzeldre skulle diskutere forskel-
lige emner, om det at vaere foraelder til et barn med Rett syndrom.

Det var rigtig spaendende at falge med i Jeres diskussioner, lytte til de ting, I havde pa hjerte, og hare de mange
gode pointer | kom frem med.

Det var en rigtig givende workshop for os, og vi fik mange gode ting med hjem, som vi kan bruge i vores videre
arbejde. Workshoppen var med til at vise os, hvor relevant og givende det er, at benytte sig af brugerinddragelse
i vores praksis. Derfor vil vi gerne sige 1000 tak til Jer, som med stort engagement deltog i workshoppen.

yo Caliling,

Fizzaria - Kistoranhe

Greested Hovedgade 7 « 3230 Greested K P ENTREPRENAR
MARSH

HORNSYLD - 4027 1387

AUTOPUNKT.DK  prscarant!

Treet af at tabe mange penge pa din bil? @nsker du prisgaranti pa dit naeste bilkgb? S kig ind til Autopunkt.dk A/S

Bjerrevej 352 - 8783 Hornsyld

Abningstider Tjelevej 24 )
Mandag til Fredag: 9.00 til 17.30 7400 Herning t.marsh@mail.dk
Lerdag: Lukket TIf.3216 97 47 MWW, Hpmarsh_ ok
Sendag: 11.00 til 16.00 sales@autopunkt.dk

KP Marsh ApS
leser alle opgaver inden for
Jord, kloak, beton og belsegning
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MO@DER, KURSER
KONFERENCER OG SERVICE
| SARKLASSE
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Montra @ Meeting

West well, Dine well and Slespy wel!

MONTRA MEETING

DAGSM@ODE

PR.
PERS.
Montra Meeting er navnet pa vores —'_

i Inkl. Lokale/AV, Frugt/isvand,
mode 0g ko nfEFEﬂCEkD" C'Ept, hvor Formiddagskaffe m. brod, Frokost,

unik service er taenkt ind i alle faser af Kaffe m. sundt/sedt.
dit arrangement. For, under og efter.

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

Member of:
SMALL DANISH HOTELS

n.mur.-ll‘f; nr;;;gﬂl}uur-: £3

ODDER PARKHOTEL

THERAX

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

Pia Vestergard Jacobsen
tusindfryd 22

8700 Horsens

E-mail: pia@rett.dk

TIf.: 22481978

(mor til Alma)

Lasse Winther Thomsen
Gl. Landevej 42

9440 Birkelse

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

(far til Gry)

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

FORENINGENS BLAD
rettnyt@rett.dk

FORENINGENS HJEMMESIDE
Louise Svarthol Lund

tlf. 21 47 26 83
louise@rett.dk

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

KOMMUNIKATION
Socialpaedagog Liff Liesel Hansen
tlf. 43 64 78 17

liff@liesel.dk

SOCIALRADGIVER
Yasmin Sarah Ahmed
Yasmin@rett.dk

SMA PIGER/NATTESKRIGERI
Dea Laustsen

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

OPLYSNING
tilalle ANNONCArer

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

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

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

BEDSTEFORALDRE

TIL BARNEBARN MED RETT SYNDROM
Hanne og Peter Nielsen
Frederikssund

mobil 28 94 12 46

EPILEPSI

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

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

TANDER

Tandlzege Hanne Ladekarl

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

OMBYGNING AF HUS
Klaus Nielsen

tIf. 65 97 64 97
klausnNielsen@gmail.com

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

i Rett Nyt

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

Med venlig hilsen

Bestyrelsen
FHIE



FARRELL®
Valve Ventilsystem

Fijerner overskydende luft i ventriklen'

Er patienten udfordret af oppustethed,
sure opsted og kvalme, nar | giver
sondeernaring pa pumpe?

B e oaation. Farrell er en enkel lgsning, som:
onta eda "

(A Mylan Company) * fungerer som ventil for overskydende
pa telefon 4452 8888 luft og ernzering

eller via e-mail: * nemt tilsluttes madslangen
info@mylan.com + nemt tilsluttes sonden

'Reference: IFU Farrell® Valve nc Dn



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