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RETT SYNDROME EUROPE

Rett-Syndrom Europa hat derzeit 25 Mitgliedsländer, die entweder durch eine offizielle Organisation 

oder eine Einzelperson vertreten sind. 

• MONATLICHE MEETINGS DES VORSTANDES

• 6-WÖCHIGE MEETINGS RSE WISSENSCHAFTL. BEIRAT (SCIENTIFIC ADVIDORY BOARD)

• HALBJÄHRLICHE ONLINE MEETINGS DER MITGLIEDER – MAI 2023

• JÄHRLICHE GENERALVERSAMMLUNG

• QUARTAL E-NEWSLETTER AN MITGLIEDER UND AUF WEBSITE

• AKTUELLES AUF FACEBOOK 

• RETT-SYNDROME EUROPE CONFERENCE 17 – 18 MÄRZ 2023

• VORBEREITUNG 7. ERSC IN MARSEILLE   6 – 8 OKTOBER 2023



3

3. ERSC Maastricht, Niederlande     

2013

4. ERSC Rom, Italien 

2015
5. ERSC Berlin, Deutschland 

2017

6. ERSC Tampere, Finnland 

2019



Ziele von Rett Syndrome Europe

Das Rett-Syndrom in der Öffentlichkeit, bei Fachleuten, Betreuern und direkt Betroffenen in 
allen europäischen Ländern besser bekannt zu machen

Verbesserung der Kommunikation innerhalb der europäischen Rett-Gemeinschaft

Interessen der Menschen mit Rett-Syndrom und ihrer Familien fördern

Ausdehnung von RSE auf alle europäischen Länder und, falls erforderlich, Unterstützung bei 
der Gründung nationaler Vereinigungen

Förderung der Erforschung des Rett-Syndroms



www.rettsyndrome.eu/news

Neurotech International  - klinisches Programm auf Cannabinoidbasis

zum Einsatz des Leitmedikamentes NTI164 zur Behandlung

Neurogene - neue Gen-Therapie-Studie ab Juni in USA 

Taysha – Dosierung für einen potentiellen Teilnehmer 

an der Phase 1 /2 REVEAL Studie für Erwachsene 

Rett Patienten in Kanada geplant  - am 5.6. erhielt die erste Rett

Syndrom Patientin ein Medikament für Gen-Therapie !!



Telethon Kids Australia  
online Leitfaden für Familien und Betreuer, als Hilfestellung um Rett-

Patienten zu einem körperlich aktiveren Leben zu verhelfen

EpiCare – neues Merkblatt für medizinisches Fachpersonal und Pflegekräfte über 

häufige Probleme mit Epilepsie bei Rett Syndrom  (Dr. Aglaia Vignoli)

List EpiCARE centres - EpiCARE - ERN EpiCARE centres (epi-care.eu)

Familiengeschichte – „Was tun bei therapieresistenter Epilepsie – Katharinas 

Weg“

www.rettsyndrome.eu/news

https://epi-care.eu/ern-epicare-centres/


• Programm

• Natural History (pathogenetische 

Entwicklung) & Begleiterkrankungen

• Herkömmliche und Alternative 

medizinische Unterstützung

• Staatlicher, politische Einflussnahme

• Innovative Therapien beim Rett 

Syndrom

Kosten

Registrierung: www.rett2023.fr

Nichtmitglieder AFSR: 

Registrierungsgebühr : 100 €

• Congress dinner am Samstag 7 Oktober 2023: €50

• Unterkunft am Samstag 7 Oktober 2023: €50

http://www.rett2023.fr/




KROATIEN  - Gründung 2019 

- erste Konferenz

- interdisziplinäres Ärzteteam f RS-

Kinderkrankenhaus Kroatien

- Prof. Bernd Wilken 

- Dr. Aglaia Vignoli

- Erfahrungsaustausch 

- Diskussionen : Daybue, Epilepsie, Verbesserung 

Lebensqualität



SERBIEN  keine eingetragene Rett-Gemeinschaft

- interdisziplinäres Ärzteteam und Therapeuten (7)

- Repräsentanten von Tagesstrukturen (Rett-Syndrom)

- Studenten (Therapeuten)

- Eltern ( 2 davon Ärzte)

- Repräsentanten RS-Gemeinschaft

- RSE Gast aus Spanien - Paula Bolzani



TÜRKEI – lose Gemeinschaft seit 2002

9 Familien – 100 Familien 

Antrag für offizielle Eintragung 2023

38 Teilnehmer 

- interdiszipl. Ärzteteam u Therapeuten

- Eltern

- RSE aus Dänemark u Schweden

- Vorträge d. Ärzte für Teilnehmer Türkei

- anschl. Diskussionen

- Verbindung zu Rare Disease Centers 

(Acibam Universität)

- neue working groups für Webinars

AAC, Physio, Gastro, Genetik





Polnisch - (Polski)
Französisch - (Français)
Englisch - (English)
Italienisch - (Italiano)
Schwedisch - (Svenska)
Arabisch - (Arabic)
Norwegisch - (Norsk)
Finnisch - (Suomalainen)
Russisch - (Russian)
Bosnisch - (Bosnian)
Serbisch - (Serbian)
Kroatisch - (Croatian)
Persisch - (Persian - Farsi - Dari)
Portugiesisch - (Portugues)
Türkisch - (Turkish)
Deutsch - (German)
Ukrainisch - (Ukrainian)



Das wissenschaftliche Rett-Syndrom-Treffen ist das

einzige globale und umfassende Forschungstreffen,

das sich ausschließlich auf das Rett-Syndrom

konzentriert.

Poster- und Vortragssitzungen 

Diskussionsrunden: grundlegende, translationale 

und klinische Arbeiten zum Rett-Syndrom 

Kontakte knüpfen 

neue Partnerschaften schließen

Behandlung und Heilung des Rett-Syndroms



Erst • ACADIA PHARMACEUTICALS 

• Zulassung März 2023

• Erstes und einziges zugelassenes 

Medikament in den USA (Rett-

Patienten ca 6000 – 9000)

• Behandlung: zentrale Verhaltens-, 

Kommunikations- und körperliche 

Symptome

• Studie LAVENDER: 187 Patienten Alter: 

5-20 Jahre. Daybue zeigt im Vergleich 

zu Placebo signifakante Verbesserung



DAYBUE

ACADIA PHARMACEUTICALS

Behandlung von:  zentralen Verhaltens-, Kommunikations- und körperlichen Symptomen

Studie LAVENDER: 187 Patienten Alter: 5-20 Jahre. 

Daybue zeigt im Vergleich zu Placebo signifikante Verbesserungen

Fragebogen: Beurteilung von Pflegekräften

- Symptome wie Lautäußerungen, Gesichtsausdrücke, Blicke, Handbewegungen (oder Stereotypien), 

repetitive Verhaltensweisen, Atmung, nächtliche Verhaltensweisen und Stimmung. 

- eine globale ärztliche Einschätzung, ob sich der Zustand eines Patienten verbessert oder 

verschlechtert hat. In der Studie waren die häufigsten Nebenwirkungen Durchfall (82 %) und Erbrechen 

(29 %).



cGPMAX™: eine Weltneuheit bei natürlichen 

Nahrungsergänzungsmitteln für die Gesundheit des 

Gehirns

Für die Gesundheit des Gehirns ist 100% natürlich 

Unterstützt das Gefäßsystem bei seiner Aufgabe, kleine 

Blutgefäße zu bilden

Hilft gleichzeitig, den Blutfluss zu verbessern (gesünderer 

Schlaf, erhöhte Aufmerksamkeit, ausgeglichenes 

Temperament)

Keine Studien an Probanden

Angeblich natürliches Pendant zu Daybue



RNA Editing bei Mausmodell

Erste veröffentlichte Studie zur Symptomverbesserung in einem Mausmodell 

einer menschlichen Krankheit unter Verwendung von RNA-Editing.  Das ist 

ein biochemischer Vorgang innerhalb bestimmter Zellen oder Zellorganellen, 

der im Verlauf der Genexpression stattfinden kann und die Wiedergabe 

genetischer Information abändert. RNA-Editing kann die Symptome in einem 

Mausmodell des Rett-Syndroms verbessern und daher liefert die Studie 

einen wesentlichen Machbarkeitsnachweis für die Verbesserung der 

Symptome des Rett-Syndroms durch RNA Editing

https://de.wikipedia.org/wiki/Biochemie
https://de.wikipedia.org/wiki/Zelle_(Biologie)
https://de.wikipedia.org/wiki/Zellorganell
https://de.wikipedia.org/wiki/Genexpression


WISSENSWERT

www.youtube.com/watch?v=KGVQIK8Ci8Q www.youtube.com/watch?v=wcw-sF9mXo0



• www.youtube.com/watch?v=rV61gBWK7Og



www.youtube.com/watch?v=3FDkqAe9ghw



2. bis 5. Oktober 2024
www. rettworldcongress.org



VIELEN DANK FÜR 
EURE 

AUFMERKSAMKEIT
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