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Usher Syndrom

Seltene erblich bedingte Erkrankung
mit kombiniertem Hérsehverlust bis hin
zur Taubblindheit

Hérsehbeeintrachtung & Taubblindheit
Duale Sinnesbehinderung durch Usher Syndrom
(hdufigste Ursache) oder andere Ausldser,

z.B. Roteln in der Schwangerschaft, bedingt

Kommunikationsformen
lautsprachlich, gebardensprachlich und taktil

Unsere Ziele

® Vernetzung und Unterstiitzung von
Betroffenen und deren Familien

Offentlichkeitsarbeit und Lobbying
zur Bewusstseinsschaffung

Nationale und internationale Vernetzung:
Medizin, Forschung, Patientenorganisationen,
unterstiitzende Berufsgruppen, Behérden
und Institutionen

Zur Person:

Mag.a Dominique Sturz,
Grundungsmitglied von
USH+TB und stellver-
trende Vorsitzende
Email:  d.sturz@usher-
taubblind.at

Als Mutter einer jungen erwachsenen Tochter
mit Usher 1b habe ich mangels entsprechender
Fachkenntnisse Uber diese seltene Erkrankung
in Osterreich (iber viele Jahre ein Netzwerk von
internationalen Patientenvertretungen und fth-
renden Kliniken und Forschern in Europa und

Derim Juni 2016 gegrinde-
te Verein stellt sich vor und
startet mit einer Informa-
tions- & Vernetzungsveran-
staltung am 21. April 2017
in Wien durch:

Von Mag.a Dominique STURZ
Informations- und Vernetzungsver-
anstaltung in Wien mit Fachvortré-
gen aus den Bereichen Medizin,
Assistive Technologien und Mobilitat
und viel Raum zum Kennenlernen
und Vernetzen:

Genauer Veranstaltungsort und Vor-
programm werden in Klrze online
unter http://usher-taubblind.at/ter-
mine verflgbar sein.

Warum ein eigener Verein? Wenn
Menschen mit Hérbeeintrachtigung
auch an Sehvermaogen verlieren:

Das Usher Syndrom, haufigste Ursa-
che flr kombinierten Hérsehverlust
unterschiedlichsten Ausmasses je
nach Subtyp und Stadium der Er-
krankung kommt mit einer Héaufig-
keit von 16 bis 20 pro 100 000 vor,
das sind die aktuellsten Zahlen aus
dem Jahr 2016, mit zunehmender
Friherkennung mittels Gentest ist
ein Anstieg dieser Zahlen zu erwar-
ten.

Friherkennung und medizinische
Expertise fir Usher Syndrom und
Hdérsehbeeintrachtigung ist einer der
Schwerpunkte unseres neu gegrin-
deten Vereins: Friiherkennung und
damit die Sicherung der Diagnose
ist von enormer Bedeutung flr Be-
troffene, fur ihre Lebensplanung, fir
die Abgrenzung zu anderen syndro-
malen Erkrankungen mit &hnlichen
Symptomen (Refsum,..), fur die
rechtzeitige Versorgung mit High End
Hérgerdten (bei Schwerhdrigkeit)
oder Cochlea Implantaten (bei an-
geborener Gehdrlosigkeit bei Usher
vom Subtyp 1 oder bei erworbener
Gehdrlosigkeit im Erwachsenenalter
bei Usher vom Subtyp 2 oder 3), um
die Hor- und lautsprachliche Kompe-
tenz zu erhalten, und fir die optima-
le Beratung z.B. bezlglich Hilfsmittel

im Sehbereich und Mobilitat, oder [}

fur die behutsame Aufkldrung Uber
zukunftige Therapieoptionen  fur
die bei Usher Syndrom vorliegende
Netzhauterkrankung  Retinopathia
pigmentosa - im Frihstadium durch
Nachtblindheit, spater durch Ge-
sichtsfeldeinschrénkung und Visus-
verlust gekennzeichnet - und, wenn
gewdnscht, Uber die Teilnahme an
klinischen Studien.

Nicht zuletzt sind Frihdiagnose und
die Friherfassung Betroffener ein
Schlisselfaktor fur die Durchset-
zung gesundheits- und sozialpoli-
tischer Ziele, sind Betroffenenzahlen
doch die Ausgangsbasis unserer
Argumentation, wenn es z.B. um
die Bereitstellung von Budgets flr
technische Hilfsmittel, sowie flr
Dolmetsch- oder Assistenzbedarf
geht. Ubergeordnete Mission und
Hauptargument ist natdrlich die Um-
setzung der in der UN-Behinderten-
konvention - 2007 von Osterreich
unterzeichnet und 2008 ratifiziert
- geforderten vollen und wirksamen
Teilhabe an der Gesellschaft und
Einbeziehung in die Gesellschaft.

Mehrwert unseres Forums: Durch
den medizinischen Schwerpunkt -
Usher Expertise und Errichtung von
interdisziplindren Kompetenzzen-
tren in Osterreich, in welchen die
Fachrichtungen HNO, Augen und
Genetik bei Diagnose und Betreu-
ung eng zusammenarbeiten, durch
die Einbeziehung und Anbindung
der Odsterreichischen  Fachérzte-
schaft an die internationale For-
schung und Therapieentwicklung,
sowie durch die Berticksichtigung
der kombinierten Hérsehbeeintrach-
tigung im Vereinsgeschehen intern
z.B. bei Vorstandssitzungen und bei
unseren Gesprachsrunden fir Ver-
einsmitglieder und all unseren Ver-
anstaltungen unterscheiden wir uns
wesentlich von unseren Kooperati-
onspartnern, also allen bestehen-
den Vereinen, die sich entweder auf
Hér- oder auf Sehbeeintrdchtigung
konzentrieren, und ergédnzen diese.*

Infos: http://usher-taubblind.at

den USA, sowie ein fundiertes Expertenwissen
aufgebaut.

>> gsterreichische Fachérzteschaft an den internationalen Wissensstand an-
zubinden, haben mich zur Vereinsgrindung gemeinsam mit sehr engagierten
Betroffenen motiviert! Mein Wunsch ist, dass das Leben flir Menschen mit Us-
her Syndrom und Hérsehbeeintrachtigung unterschiedlichsten Ausmasses in
Osterreich einfacher wird. *

Davon soll nicht nur meine Tochter profitieren,
sondern ich méchte alle Betroffenen in Oster-
reich erreichen! Das und mein Ziel, die >>
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