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Liebe Mitglieder
und Unterstitzer
der Osterreichi-
schen Rett-
Syndrom Gesell-
schaft,

‘es ist mir eine auf-
S richtige Freude,

gt R
euch im Namen des gesamten Vor-

stands zZu unserem aktuellen
Newsletter begriBen zu dirfen. In
den kommenden Zeilen moéchte ich
einen kurzen Ruckblick setzten und
auch einen Ausblick auf die bevor-
stehenden Veranderungen im Jahr
2025 geben.

Es war und ist fir uns als Vorstand
der ORSG eine groBe Ehre und Ver-
antwortung, den Verein in den letz-
ten Jahren leiten zu dirfen. Gemein-
sam haben wir Herausforderungen
gemeistert, Erfolge gefeiert und vor
allem eine starke Gemeinschaft auf-
gebaut. Doch wie im Leben selbst,
sind auch in der Vereinsarbeit Veran-
derungen unvermeidlich und oft not-
wendig, um frischen Wind und neue
Perspektiven hereinzulassen.

Im Jahr 2025 wird unser derzeitiger
Vorstand zuridcktreten und somit
steht eine Neuwahl an. Dieser
Schritt wurde nach reiflicher Uberle-
gung getroffen, um sicherzustellen,
dass die ORSG weiterhin erfolgreich
und zielgerichtet agieren kann. Jedes
Vorstandsmitglied hat in diesem
Newsletter seine Verantwortlichkei-
ten und Aufgaben beschrieben, um
euch einen transparenten Einblick in
die Struktur und Ablaufe unseres
Vereins zu gewahren.

Die kommenden Veranderungen be-
deuten nicht nur einen Abschied,
sondern auch eine Chance flr frische
Ideen und engagierte Kopfe. Die
Neuwahl im Jahr 2025 wird die Wei-
chen flur die Zukunft stellen, und wir
ermutigen euch alle dazu, aktiv an
diesem Prozess teilzunehmen. Eure
Meinungen und Ideen sind von un-
schatzbarem Wert, und wir sind si-
cher, dass gemeinsam GroBartiges
erreicht werden kann.

Die Aufgaben von Prasidenten, Kas-
sier und SchriftfUhrer und aller Stell-
vertreter:Innen im Verein sind von
groBer Bedeutung flur das reibungs-
lose Funktionieren der ORSG. Jeder
tragt auf seine Weise dazu bei, die
Vision und Mission unseres Vereins
zu verwirklichen. Auch wenn die Ge-
sichter im Vorstand wechseln mo-
gen, bleibt unser gemeinsames Ziel
bestehen: Menschen, die vom Rett-
Syndrom betroffen sind, bestmdglich
zu unterstitzen und die Forschung in
diesem Bereich voranzutreiben.

AbschlieBend moéchte ich mich im
Namen des gesamten Vorstands flr
eure kontinuierliche Unterstitzung
und euer Vertrauen bedanken. Ge-
meinsam haben wir viel erreicht, und
gemeinsam werden wir auch die be-
vorstehenden Herausforderungen
meistern. Lasst uns die kommenden
Veranderungen als Chance begrei-
fen, um die ORSG weiterhin als eine
starke und unterstlitzende Gemein-
schaft zu gestalten.

Mit herzlichen GriBen,

Grinther Pacns

> Osterreichische Rett- yndrom Gesellschaft
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Das Rett-Syndrom ist eine seltene
genetische neurologische Erkran-
kung, die hauptsachlich Frauen
(1:10.000) und sehr wenige Man-
ner betrifft. Es ist von der Emp-
fangnis an vorhanden. ,Entdeckt*
wurde es 1966 von dem Osterrei-
cher Prof. Dr. Andreas Rett. Be-
zeichnend flr dieses Syndrom sind
die knetenden, waschenden, klop-
fenden, stereotypen Handbewe-
gungen. Nach einer Phase ,,nahezu
normaler® Entwicklung erlebt das
Kind im Alter von einem bis zwei
Jahren eine Regression in Schlls-
selkompetenzen; die Mobilitat wird
eingeschrankt, @ Sprache sowie
Handgebrauch und/oder Gehfahig-
keit gehen sukzessive verloren.

Durch den Verlust der verbalen
Sprache ,,spricht”“ das Kind mit den
Augen! In dieser ersten Phase der
Regression kann das Kind sehr zu-
riickgezogen erscheinen und daher
fuhrt dies oft zu einer Fehldiagnose
in Richtung des autistischen Spekt-
rums.

Wahrend und nach den Regressio-
nen (insgesamt 4 Phasen) treten
zusatzliche Erkrankungen auf: da-
runter Epilepsie, Atemstbérungen,
Skoliose, Darm- und Stuhlproble-
me, Bruxismus. Obwohl diese
Krankheit genetisch bedingt ist,
wird sie in den meisten Fallen nicht
vererbt.

Das Rett-Syndrom wird normaler-
weise durch eine Mutation in ei-

nem Gen namens MECP2 verur-
sacht, das sich auf dem X-
Chromosom befindet. Menschen
mit Rett-Syndrom haben tiefgrei-
fende und multiple kdrperliche Be-
eintrachtigungen als auch Lernbe-
hinderungen.

Sie sind ihr ganzes Leben lang vollig
auf die Unterstlitzung anderer ange-
wiesen, doch sie strahlen Liebe aus
und kdnnen mit Unterstltzung ihr Le-
ben in vollen Zligen genieBen.

Die Osterreichischen Rett-Syndrom
Gesellschaft (ORSG) bietet Hilfe und
Unterstitzung an. Jahrlich finden ein
Familienwochenende und ein Eltern-
treffen statt. Auch ein bis zwei jahr-
lich erscheinende, sehr informative
Mitgliederzeitschriften ,,Rundbrief*
werden herausgegeben.

www.rett-syndrom.at

www.facebook.com/

RettSyndromAustria

www.rett.de

www.rettsyndrome.eu

www.rettsyndrome.org
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Im Rahmen
unseres Ein-

2 blicks
"Hinter den

- Kulissen"

. mochte ich
 euch als
'amtierender
Prasident
der ORSG

einen Uberblick Uber meine Tatigkei-
ten geben und zugleich eine Vorstel-
lung fir meinen Nachfolger skizzie-
ren, der die Verantwortung im Jahr
2025 Ubernehmen wird.

Als Prasident obliegt es mir, die Ko-
ordination des Vereins zu leiten und
durch verschiedene Herausforderun-
gen zu navigieren. Ein zentraler As-
pekt meiner Tatigkeit ist die Verwal-
tung und Koordination der Mitglieder
- sowie der Kontakte der ORSG.
Hierbei pflege ich sorgfaltig Daten,
beantworte schriftliche sowie telefo-
nische Anfragen und koordiniere die
Betreuung unserer Mitglieder im Ver-
ein.

In meiner Rolle als Vertreter der
ORSG habe ich aktiv an zahlreichen
offentlichen Veranstaltungen teilge-
nommen. Bei Benefizveranstaltun-
gen, Weihnachtsmarkten, Kongres-
sen, Fortbildungen, Beerdigungen
und Presseterminen war es mir stets
ein Anliegen, die Interessen und An-
liegen unseres Vereins wurdig zu
vertreten und in die Offentlichkeit zu
tragen.

Die  organisatori-
sche Vorbereitung
und Koordination
von bedeutsamen
Vereinsveranstal-
tungen gehdren
ebenso zu meinen

Aufgaben. Beispiele daflir sind das
Familienwochenende in Hipping und
das Elterntreffen am KletzmayrHof.
Hierbei habe ich die Einladung von
Referenten, die Planung und Organi-
sation engagiert mit dem Vorstand
gestaltet, um unseren Mitgliedern
und ihren Familien unvergessliche
Momente zu ermdglichen.

Die Leitung von Vorstandssitzungen,
die Einberufung und die Koordination
von Aufgaben aus diesen Bespre-
chungen waren wesentliche Elemen-
te, um den Verein erfolgreich zu
steuern. Die Zusammenarbeit im
Vorstand ermdglicht es uns, strategi-
sche Entscheidungen zu treffen und
die Zukunft der ORSG gemeinsam zu
gestalten.

Mir liegt besonders das Wohl der am
Rett-Syndrom betroffenen Kinder so-
wie die Bewal-
tigung der
Herausforde-

rungen der El-
tern am Her-

zen. Die Ar-
beit fur und
mit unseren

Mitgliedern ist e
nicht nur eine Verpfllchtung, sondern
eine Herzensangelegenheit, die mich
befligelt und motiviert.

Far meinen/meine Nachfolger/
Nachfolgerin eréffnet sich die Még-
lichkeit, diese bedeutenden Aufga-
ben fortzufihren und den Verein in
eine erfolgreiche Zukunft zu flhren.
Die kommenden Veranderungen und
die bevorstehende Neuwahl im Jahr
2025 bieten die Chance, frische
Ideen einzubringen und die kontinu-
ierliche Arbeit flr die Anliegen der
Rett-Syndrom Gemeinschaft weiter
voranzutreiben.
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Rett-
Familien,

mein Name
i ist Christa
Mayr und ich
habe die
Funktion der
Prasident-
Stellvertrete-
rin in der Os-
..\ terreichischen
" Rett-Syndrom
Gesellschaft (ORSG) iiber.

Als Prasident-Stellvertreterin nehme
ich an den Vorstandssitzungen teil.
Darunter wird immer wieder darauf
hingewiesen, dass die ORSG-Treffen
nur stattfinden kénnen, wenn genu-
gend Spenden lukriert werden. Dies
ist ein Bestandteil meiner Funktion.

Far die alljahrlichen Rett-
Familienwochenenden in Hipping
und Rett-Elterntreffen am Kletzma-
yrHof in St. Marien bin ich, neben
dem Prasidenten, fur die Planung
und Organisation verantwortlich. Die
Suche und Termine mit potenziellen
Referent:Innen zu vereinbaren und
diese fur die Veranstaltung vorzube-
reiten, gehort ebenfalls in meine Zu-
standigkeit.

Das Abendprogramm zusammenzu-
stellen ist auch ein Teil meiner Auf-
gabe. Fur Tipps bin ich sehr dank-
bar!

Ich gestalte die Raume fir die Rett-
Treffen und arrangiere Geschenk-
kdérbe als Dank flr unsere Refe-
rent:Innen.

Feedbock z

Flr das leibliche Wohl sorge ich bei
den Rett-Treffen mit einem Pausen-
buffet. Die Kaffeemaschine wie auch
die Getranke, besorge ich vor den
Treffen.

Ein weiterer wichtiger Teil flr die
Ausrichtung der Rett-Treffen ist die
Verbindung zu Betreuer:innen auf-
recht zu erhalten um die Betreuung
unserer Rett-Kinder wahrend den
Veranstaltungen zu gewahrleisten.

Nach Uber zehn Jahren lege ich mei-
ne Funktion der Prasident-
Stellvertreterin  zurliick. Deshalb
werde ich bei der nachsten Vor-
standswahl 2025 nicht mehr zur
Verfligung stehen. Ich hoffe, ein
neues frisches Team wird die ORSG
weiterfihren.

Seite 5
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v.l.n.r: Kassier Josef Haider, Gerhard Peckary,
Wilma Schnoll

Hallo, mein Name ist Haider Josef
und ich habe seit 2016 die Funktion
des Kassiers der ORSG inne. Die
Helden werden muide, somit mdchte
ich, auch auf Grund meines Alters,
bei der nachsten Wahl des Vorstan-
des im Jahr 2025 nicht mehr kandi-
dieren. Ich wohne mit meiner Fami-
lie in Haidershofen in einem im Jahr
2008 neu errichteten, behinderten-
gerechten Einfamilienhaus. Unsere
Tochter Lucia ist tagsuber in der
Werkstatte der Lebenshilfe Haag
und hat sichtlich viel Freude daran.

Die Tatigkeiten des Kassiers in un-
serem Verein sind zwar vielfaltig,
jedoch bei konsequenter und regel-
maBiger Uberpriifung der Kontoein-
gange bzw. Kontoausgange ist die
Kassenbuchflhrung leicht zu bewal-
tigen. Neben der Flihrung des Kas-
sabuches, welches jahrlich von den
Kassaprufern (am Bild eine Kas-

saprifung aus den letzten Jahren)
Uberpruft wird und im Anschluss an
die Wirtschaftsprifung (Fa. Leitner-
Leitner) zur Spendenbegiinstigungs-
prifung gebracht wird, mache ich
die Meldung an das Finanzamt zur
Absetzbarkeit der Spenden fur den
Jahresausgleich. Die notwendigen
Unterlagen flr die Spendenbeglins-
tigungsprifung Ubermittle ich per E-
Mail. Wenn Vorstandsmitglieder et-
waige Ausgaben flr den Verein ge-
leistet haben, so Uberweise ich
Ihnen den Betrag It. Belegen. Bei
den Rett-Treffen in Hipping und St.
Marien behebe ich einen Betrag fur
die Handkassa, um notwendige Aus-
lagen begleichen zu kdnnen. Natir-
lich muss es flr alle Ausgaben und
Einnahmen einen Beleg, lautend auf
den Verein, geben. Eine akribische
Kontrolle und Verbuchung aller Ein-/
Ausgange ist bei einem spendenbe-
gunstigten Verein notwendig. Bei
unseren Rett-Treffen gebe ich im-
mer einen kurzen Uberblick (iber un-
sere Einnahmen und Ausgaben so-
wie Kontostande bekannt. Ebenso
erscheint jahrlich ein kurzer Finanz-
bericht im Rundbrief.

Ich werde 2025 in den wohlverdien-
ten ,Ruhestand" als ehrenamtlicher
Kassier gehen. Daher wirde ich mich
sehr freuen, wenn sich jemand fin-
den kann, der seine Fahigkeiten und
Kenntnisse in dieses Amt einbringt.

Seite 6
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Liebe Mitglieder und Freunde des
Vereins,

mein Name ist Birgit Berger und seit
meinem ersten Rett-Treffen im Wie-
ner AKH im Jahr 2003 habe ich die
ehrenvolle Aufgabe als Kassier-
Stellvertreterin.

Als die Diagnose Rett-Syndrom bei
meiner Tochter Julia gestellt wurde,
war es flir mich von groBer Bedeu-
tung, mich mit anderen betroffenen
Familien auszutauschen. Durch eine
Verwandte erfuhr ich von einem
Verein, der Unterstlitzung bietet und
es war fir mich selbstverstandlich,
mich von Anfang an aktiv einzubrin-
gen. Im Laufe der vielen Jahre ha-
ben sich tiefe Freundschaften entwi-
ckelt und die gemeinsamen Aktivita-
ten und Treffen sind Hdhepunkte,

.

auf die wir uns jedes Jahr freuen.

Die Rolle des Kassiers und seines
Stellvertreters ist von groBer Ver-
antwortung gepragt, da sie fur die
Finanzen des Vereins wahrend des
Rechnungsjahrs verantwortlich sind.
Die sorgfaltige Verwaltung der Ein-
nahmen und Ausgaben erfordert
Prazision im Umgang mit Zahlen.

Der Kassier-Stellvertreter/die Kas-
sier-Stellvertreterin ist dabei eine
wichtige Unterstlitzung, die ein-
springt, wenn der Kassier erkrankt
oder anderweitig verhindert ist.
Nach mehr als 20 Jahren in der
Funktion des Kassier Stellvertreters
im ORSG-Vorstand ist, nun der Zeit-
punkt gekommen, die Verantwor-
tung an andere engagierte Mitglie-
der weiterzugeben. Selbstverstand-
lich werde ich den Verein weiterhin
in unterschiedlichen Bereichen un-
terstlitzen und meine langjahrigen
Erfahrungen einbringen.

Es war mir eine groBe Ehre, Teil die-
ses engagierten Teams zu sein und
ich bin dankbar flr die vielen berei-
chernden Begegnungen und Momen-
te, die wir gemeinsam erlebt haben.
Mbége der Verein weiterhin erfolg-
reich Gutes bewirken und die be-
troffenen Familien unterstitzen!

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Seit ich Daniela
kennen gelernt
habe, wollte ich
fur sie da sein,
nur wusste ich
nicht genau
wie.  Natdurlich
habe ich im
Laufe der Zeit
viel von Daniela
gelernt, ihre
Vorlieben und
Bedirfnisse,

aber in vielen
Dingen bin ich
an Grenzen ge-

Mein Name ist Andreas Wirth und ich
weiB3 nicht mehr genau, wie ich zur
ORSG gekommen bin. Es muss so
Ende der 90er Jahre gewesen sein.
Ich habe Daniela 1996 kennen ge-
lernt, als ich als Zivildiener in ihrer
Schulklasse gearbeitet habe. Ich
wollte mehr Uber das Rett-Syndrom
erfahren und habe nach einer Grup-
pe von Menschen gesucht, die auch
mit dem Rett-Syndrom zu tun hatte.
Damals waren die Treffen der ORSG
noch im AKH in Wien, organisiert von
der damaligen Présidentin der ORSG
Irmgard Lenz und Dr. Freilinger. Ich
war anfangs sehr unsicher in Bezug
auf Danielas Bedlrfnisse, Fahigkeiten
und Madoglichkeiten und war froh,
mich mit anderen Betroffenen aus-
tauschen zu kdnnen. Alle wichtigen
Themen kdénnte ich ansprechen und
habe wertvolle Tipps und Anregun-
gen bekommen.

stoBen, weil sie eben zum Rett-
Syndrom gehdren. Diese Grenzen zu
akzeptieren, war nicht immer leicht.
Der Austausch mit anderen Betroffe-
nen hat mir geholfen, diese Grenzen
zu akzeptieren und damit zu leben,
weil ich gesehen habe, dass wir nicht
allein sind.

Seit 2019 bin ich der stellvertretende
Schriftfihrer der ORSG. Zu meinen
Aufgaben in der ORSG gehéren die
Protokollierung von Vorstandssitzun-
gen, wenn die Schriftfihrerin Elisa-
beth Nimmerrichter diese Aufgabe
nicht Gtbernehmen kann oder sie an-
derweitig verhindert ist.

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Liebe Rett-Familien,

seit 2019 leite ich die Redaktion des
Rundbriefes. Die Weitergabe der In-
formationen, Berichte von Eltern
und die Gestaltung des Rundbriefes
waren und sind mir ein groBes An-
liegen, doch wenn die fertige Ausga-
be vorliegt, ist die daflur geleistete
Arbeit nicht mehr zu sehen - son-
dern die Empfanger sehen ,nur" die
fertige Ausgabe in ihrer Gesamtheit
- doch was braucht es, bis eine Aus-
gabe des RUNDBRIEFes fertig ist?

Fir die Erstellung einer Ausgabe
sind viele unentgeltliche Stunden
notwendig, welche ich freiwillig ne-
ben meinem Beruf, Lukas und mei-
ner Familie flr den Verein leiste: Ich
recherchiere zu interessanten The-
men, verfasse Artikel oder werbe
darum, Beitrage/Berichte von den

Rett-Familien zu erhalten. Diese vie-
len formulierten Texte missen dann
natlrlich noch mit Fotos und Abbil-
dungen (die entweder vorhanden
sind oder erst recherchiert werden
mussen) in ein geeignetes Layout
gebracht werden, dabei hilft die
Software MS-Publisher.

All das ist notwendig, damit Sie, liebe
Leser:innen, jedes Jahr einen informa-
tiven und abwechslungsreichen Rund-
brief zum Lesen erhalten.

Weiters protokolliere ich bei den Vor-
standessitzungen der ORSG die Agen-
den. Diese Niederschriften sind flr
den Verein wichtige Informationsquel-
len und beinhalten die Beschllsse der
jeweiligen Antrage.

Sie konnen sich vorstellen, bei der
nachsten Vorstandswahl im Juni 2025
die Redaktion und Offentlichkeitsarbeit
zu ubernehmen? Dann bitte melden
Sie sich unter bei mir unter
e.nimmerrichter@rett-syndrom.at

oder bei Gulnther Painsi info@rett-

syndrom.at.

sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Habt Ihr die Reise
von Liselotte, Gernot
und Heike Rosen-
kranz verfolgt?

Wahrend eines Zwi-
schenstopps hatten
Liselotte, Gernot und
Rett-Madchen Heike
etwas Zeit, dem
Rundbrief ein Inter-
view zu geben.

Schaut Euch auch den Blog an. Wirk-
lich sehr interessant, der allen zu-
hause-gebliebenen Lust auf das Rei-
sen macht.

Hier geht’s zum Blog
http://reisen-mit-rett-
syndrom.blogspot.com
oder einfach QR-Code

scannen.

Rundbrief: Wie seid ihr darauf ge-
kommen, nach Neuseeland mit ei-
nem Wohnmobil unterwegs zu sein?
War das ein Traum von dir, von
euch?

Dieser
Wunsch, Neuseeland anzusehen st
bereits 40 Jahre alt.
Seit 1983, als ich Gernot kennen ge-
lernt habe, wollten wir hierher, wir
sind dann aber in die USA, weil ich
dort einfach mehr Bekannte hatte
und hier kannten wir niemanden
(siehe Rundbrief 2019 - Ausgabe 2,
Seite 36 ff).
Also waren wir damals zuerst mit
dem Greyhoundbus und dann mit ei-
genem Auto fir 3 Monate unter-
wegs.
Haben dies 2005 und 2008 mit unse-
ren Kindern im eigenen Wohnmobil
(haben es verschifft) wiederholt, wo-
bei wir 2008 auch noch Canada mit-
gemacht haben.

" Rundbrief: Habt ihr
diese Reise schon
langer geplant?

. Die Reise ha-
ben wir ca. 1 Jahr ge-
plant.
' Allein die Bestatigung
der Flige, da wir einen
nicht zusammenlegba-
ren Rollstuhl und einen
gelandegangigen Buggy mithaben
(Uberall Gewicht und MaBBe angeben),
hat lange gedauert, weil sie nicht 2
Teile mitnehmen wollten oder es nicht
verstehen wollten. Normalerweise
dauert so eine Bestatigung einige we-
nige Tage, bei uns hat es mehrere
Wochen gedauert, dann wurde es
schon wieder schwierig, weil inzwi-
schen meistens die Flugpreise gestie-
gen sind und selbst das Reisebliro
konnte manchmal die Flige nicht so-
lange reservieren. Ehrlich, ohne Rei-
seblro hatten wir das nie geschafft!
Die Rollstuhlbegleitung auf den Flug-
hafen ist Uberhaupt kein Problem und
man braucht nicht Angst zu haben,
den Flieger nicht mehr zu erwischen,
denn die kimmern sich um alles.
Gehbehinderte kommen immer als
Erste in - und als Letzter aus dem
Flieger.
Rundbrief: Habt ihr die Reise allein
gebucht?

(Liselotte
lacht) Jetzt muss ich Werbung ma-
chen flr das Reisebiro Gruber in
Graz. Herr Aaron Miller hat sich
einfach super um alles gekimmert
und viele Mails geschrieben und
auch immer wieder telefoniert.
Standig hat er uns informiert, wie
die Sache lauft. Wir hatten das Ge-
fihl, dass es ihm ein personliches
Anliegen war, unsere Reise zu orga-
nisieren. Herr Miller hat sich auch
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um die Versicherung gekimmert, da
dies nicht so leicht ist, weil viele aus-
steigen, wenn sie von Heikes Grun-
derkrankung erfahren.

Rundbrief: Weil du die Versicherung
ansprichst: Wie ist denn das Ge-
sundheitssystem in Neuseeland?

Gott sei
Dank haben wir bis jetzt nichts ge-
braucht, habe allerdings eine riesige
Apotheke mitgenommen. Soviel ich
weil3, ist das Gesundheitssystem gut,
aber als erstes wird nach der Kredit-
karte gefragt! (Wir sind versichert).
Ich musste nachlesen, ob wir bei Be-
darf zuerst selbst bezahlen mussten,
oder ob gleich die Versicherung ein-
springt. Ich hoffe, wir brauchen sie
nicht.

Rundbrief: Wie bereitet man sich
auf so eine lange Reise mit einem
Rett-Madchen, wie Heike, vor?

Reisen hat
uns immer fasziniert, wenn du jung
bist, kannst du dich noch viel mehr
begeistern als in unserem Alter.
Als wir damals 1983 in der USA wa-
ren, sind wir in jedem Nationalpark
gewandert und da siehst du die Na-
tur und das ganze Land anders. Du
lernst auch sehr viele Leute kennen.
Die Begeisterung war riesig, dadurch
sind wir dann auch mit unseren Kin-
dern, als ich eine kleine Erbschaft
gemacht habe, nochmals dort hin.
Natlrlich war mit Heike alles nicht
mehr so einfach, die Unbeschwert-
heit war nicht mehr da und Wandern
nur noch bedingt maglich.
Unsere Kinder hatten so viel Energie,
dass sie Heike fast Uberall mithin ge-
schleppt haben. Flr uns, alleine ist
es heute schon ein Kraftakt.

Deshalb haben wir uns fir ein Wohn-
mobil entschlossen. Wir haben auch
mehrere Monate recherchiert von
welchem Anbieter wir mieten sollten.

Je

==
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Die meisten haben keine Heckgara-
ge, um den Rollstuhl unterzubringen.
Durch diese Heckgarage war allein
der Mietpreis des Wohnmobiles um
4000€ teurer.

Unser groBer Wunsch war es immer
Zu reisen und
ganz ehrlich,
mit Heike ist
= es im Wohn-
e Mobil einfach
super, geht es
ihr mal nicht
so gut, dann
bleiben wir
einfach  ste-
hen bzw.
ubernachten dort. Abends, wenn sie
bereits schlaft (und das ist manch-
mal schon recht frih ca. 17-18 Uhr),
kann ich mich noch im Freien aufhal-
ten und bin nicht an ein Hotelzimmer
gebunden - und ich kann das Essen
richten, wann es flur uns passt.

Rundbrief: Habt ihr Heike in die
Planung eingebunden?

Heike war
immer miteingebunden, das ist ganz
klar.

Rundbrief: Wie ist dies mit der Ta-
gesstruktur von Heike geregelt?

In der Stei-
ermark darf man 6 Wochen im Jahr
Urlaub haben, wenn man in einer
Einrichtung ist und nicht einen Tag
mehr. Notfalls ist sie mit arztlicher
Bestatigung einige Tage krank, sonst
verliert man den Platz. Bei uns ist
der Stichtag der 1.1. eines Jahres
und so haben sich die 3 Monate Ur-
laub ergeben.

Rundbrief: Ihr seid seit dem 14.
November 2023 unterwegs. Findest
du dich mit Wohnmobil jetzt schon
zurecht?

Das Auto-
fahren macht mir jetzt keine Proble-
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me mehr wenn der Motor nicht
streikt oder sonst etwas nicht funkti-
oniert.

Im Allgemeinen sind die Neuseelan-
der sehr rlcksichtsvolle Autofahrer
und es ist fast alles erlaubt, man ge-
wohnt sich recht rasch daran.

Ich habe eher das Problem, dass ich
oft gerne langsamer fahren wirde
und die Uberholen einfach nicht, fah-
ren ewig hinten nach; wenn ich dann
endlich seitlich ausweichen kann, be-
danken sie sich durch kurzes Hupen,
oder mit der Warnblinkanlage. Die
Neuseelander sind ausgesprochen
nett!

Rundbrief: Wie geht es mit einem
Rollstuhl zu fahren? Am 16.11.2023

T rhast du ein Bild
mit Heike gepos-
- tet, wo ihr auf
- Matten steht, die
_auch eine Mdaglich-

“ keit bieten, mit
= Rolli Uber den
' Strand zu fahren.

Gibt es Uberall

barrierefreie Stra-

Ben, Gehwege?

Barrierefrei
ist hier fast alles. Jeder Bus, jede
Toilette, davon gibt es sehr viele und
diese sind gratis und eigentlich im-
mer recht sauber, sogar die eine
Hbhle war mit dem Rolli befahrbar,
oder der Wipfelweg Uber den Bau-
men.

Die meisten Campingplatze haben
behindertengerechte  Sanitarraume
und auch auf den Gratisplatzen sind
alle Toiletten rollstuhlgerecht.

Rundbrief: Ihr sagt, die Neuseelan-
der aeien ausgesprochen nett. Kénnt
ihr uns mehr dazu erzahlen?

Es erscheint
uns, dass hier vieles wesentlich ein-
facher und nicht so bulrokratisch ist
wie bei uns.

Mit den Autos darfst du dberall hin-
fahren (in jede Grinanlage, auf den
Strand, in den Fluss,...Fischen darf
man dberall,...).
Ein Auto kannst du am Telefon kau-
fen, anmelden und versichern (das
hat uns ein Paar aus Deutschland er-
zahlt).

Es wird hier nichts so eng gesehen.

Die Leute sind durchwegs freundlich
und gruBen dich, auch in grdéBeren
Stadten haben uns viele gegrifBt.
Wenn du in den o6ffentlichen Bus ein-
steigst, gruBt der Fahrer jeden und die
Fahrgaste bedanken sich beim Aus-
steigen beim Fahrer (Rufen teilweise
durch den ganzen Bus).

Zweimal haben wir in Dunedin einen
Fahrerwechsel mitgemacht. Die Fahrer
haben sich immer bei allen Fahrgasten
bedankt und verabschiedet, einfach
zum Staunen. Dies hat uns unheimlich
gefallen!

Auch hier am Campingplatz griBen al-
le. Wenn du langere Zeit am gleichen
Campingplatz bist, lernst du viele ken-
nen. Teilweise kennen wir Leute aus
Kroatien.

Rundbrief: Was hat euch bis jetzt auf
eurer Route am besten gefallen?

Neuseeland
ist ein schénes Land, ich glaube, zum
Wandern ein Traum, weil die Vegetati-
on schon ganz anders ist als bei uns.
Vieles, wie zum Beispiel die Geysire
und heiBe Schlammlécher sind nur
dann wirklich interessant, wenn du sie
zum ersten Mal siehst und wir haben
vieles in den USA und Island gesehen,
die eigentlich schéner waren.

Die Gemeinden geben hier flr Kin-
derspielplatze, Verkehrs-
erziehungsplatze, Skaterparks,
Pumptracks unwahrscheinlich viel
aus, denn die sind super und das oft
auch in kleineren Orten.
Picknickplatze mit gratis Grillstatio-
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nen, Tischen, MistklUbeln, alles wirk-
lich ordentlich, nichts kaputt, wirk-
lich toll! Vandalismus haben wir nir-
gends gesehen.

Rundbrief: Habt ihr auch Weihnach-
ten bzw. Silvester in Neuseeland ge-
feiert?

Weihnach-
ten haben wir in Te Anau, 119 km
: ' 3 vor dem Milford

# Sound ver-
il bracht.
Zu Silvester

waren wir am
8 Campingplatz
@ in Dunedin. Es
war hier nichts
los. Um Mltternacht haben wir im
Wohnmobil Walzer getanzt.

Rundbrief: Wie ist es denn mit den
Hygieneartikeln fir Heike?

Ein groBes
Problem waren Heikes Inkontinenz-
hosen. Ich wusste gar nicht, wie
schwierig es sein kann, Tena-
Windeln flr einen dreimonatigen Ur-
laub Zu besorgen.
Monate vor der Abreise habe ich bei
Google geschaut, ob es hier in Neu-
seeland Tena-Windeln gibt und habe
auch welche gefunden.
Einige Wochen vor dem Start habe
ich dann konkret eine Firma ange-
schrieben und es kam ein E-Mail zu-
rick, dass sie sich bald melden wir-
den. Darauf habe ich dann lange ge-
wartet, bis ich das nachste Mail ge-
schrieben habe.
Dann teilten sie mir mit, dass sie
diese Ausfliihrung von Tena nicht
fuhren wirden.
Dann habe ich Tena in Neuseeland
direkt angeschrieben, mit der genau-
en Bezeichnung und Menge, die wir
brauchten.
Antwort-Mail kam schnell retour, sie
kennen in Neuseeland keine Firma,
die diesen Hygieneartikel mit dieser
Bezeichnung flihren wlrden. So ging

es einige Male hin und her. Wenn
man nicht vor Ort ist, ist das Service
echt schlecht.
Dann habe ich Tena in Wien angeru-
fen, ebenfalls Fehlanzeige, diese wa-
ren nicht zustandig.
Wieder ein Mail aus Neuseeland, ich
kdnne die Windeln nur online bestel-
len und an eine Adresse vor Ort schi-
cken lassen.
Dann kam, dass sie diese Art von
Schutzhosen in Neuseeland nicht ha-
ben, ich miuisste die Windeln von
Australien verschiffen lassen. Die In-
formation kam natdrlich viel zu spat
- die Organisation wirde sich nicht
mehr ausgehen.

Super, also fur 3 Monate die Windeln
mitnehmen. Zuhause trinkt Heike
meistens sehr wenig und wir wech-
seln die Windeln 3-mal taglich,
manchmal ware es auch nur 2-mal
notwendig, folglich haben wir alles
vollgestopft mit Windeln und haben
uns ausgerechnet, dass wir ab und
Zu eine einsparen kdnnten.
Fehlanzeige, hier trinkt Heike um
vieles mehr und wir bendtigen viel
mehr Windeln.
Gott Sei Dank haben wir in einem
normalen Supermarkt Nachtwindeln
fur groBe Kinder gefunden, bis 57
kg, die Heike passten.

Rundbrief: Wo ist euer treuer, vier-
beiniger Begleiter?

Dieser ist ab-
wechselnd bei unserer altesten Toch-
ter Anja und bei einer lieben Bekann-
ten, welche Riesenschnauzer sehr liebt
und unseren vergottert.
Die Katzen sind zuhause im Freien. Ei-
ner unserer Séhne versorgt diese und
sieht alle paar Tage nach dem Rech-
ten.

Rundbrief: Du hast einmal erzahlt,
dass ihr euer Haus mit Holz beheizt.
Wie ist denn dies wahrend eurer Ab-
wesenheit geregelt?

Da wir nor-
malerweise Stickgutheizung haben,
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haben wir im letzten Sommer zu- Hier noch ein paar Impressionen von
satzlich auf Pellets umgertstet. So Familie Rosenkranz Reise in Neusee-
wird es im Haus niemals kalt und es land.
bleibt standig eine bestimmte War-

me.

Rundbrief: Liebe Liselotte vielen
Dank fur das Interview! Eine schone
Weiterreise wiinschen wir dir, Gernot
und Heike. Kommt gut wieder zu-
rack!

= Sie sind umgezogen und Ihre Adresse hat sich
—_— ' geandert
D ] Ihre Telefonnummer hat sich gedndert
@ | Ihre E-Mail-Adresse hat sich gedndert
o

Sie wollen weiterhin Informationen, E-Mail und die Printversion des Rundbries
der Osterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft erhalten?

Dann teilen Sie uns bitte ihre neue Adresse, Telefonnummer oder
E-Mailadresse unter info@rett-syndrom.at mit.

Sie mochten keine Printversion des Rundbriefes

- Ny S mehr zugesendet bekommen?
. N Dann senden Sie uns ebenfalls eine Information an
e info@rett-syndrom.at
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tur erleben?

® Auf der Homepa-
~_ge alpenverein-
- aktiv.com findet
- man auch barrie-
_ refreie Touren.

L
Die Touren kon-

nen neben ,barrierefrei“ auch nach
,hundefreundlich*, ,mit der Bahn
erreichbar® oder dem Schwierig-
keitsgrad, gefiltert werden.

https://www.alpenvereinaktiv.com/de/
liste/rollstuhltouren-barrierefrei-
/112556832/

5
Ee— T e

Shari & André Dietz

M,H %INMF\RI Arsedition

ISBN: 978-3-8458-5079-5

32 Seiten
€ 16,00

Mari lacht, isst, trinkt und geht und
Schule, wie jedes andere Kind.

Mari findet es nicht so gut von ande-
ren Personen angestarrt zu werden
oder dass die Leute sich Uber Sie
lustig machen. Doof findet sie es
auch, wenn Leute ihren Papa anme-
ckern, weil er auf einen Behinder-
tenparkplatz stehen geblieben ist,
damit Mari nicht so weit gehen
muss.

Mari denkt und flhlt namlich genau-
so wie ich und du, obwohl sie einen
selten Gendefekt hat - das Angel-

man-Syndrom. Wenn Ihr nicht
wisst, wie ihr euch verhalten sollt:
fragt einfach die Begleitpersonen,
die dabei sind. Die wissen meistens,
was zu tun ist. Es ist immer besser
mit uns zu reden - als uiber uns.

Die wahre Geschichte Uber Mari wurde
von ihren Eltern Shari und André Dietz
aufgeschrieben und von  Saskia
Gaymann mit Alltagsnahen und Lie-
benswerten Illustrationen erganzt.
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Spencer Johnson

y @

Spencer Johnson

Rowohlt Verlag

" EINE MINUTE
ISBN: 978-3-499-61436-1

FUR MICH
128 Seiten
€ 12,40 als Taschenbuch
,Wie kann ich und meine Familie Der Autor, Dr. Spencer Johnson er-

kannte als einer der ersten die Bedeu-
tung von Stress flir das Gesundblei-
ben und Krankwerden. Die Original-
ausgabe erschien 1985 unter dem Ti-

gllicklicher, umsorgter und zufriede-
ner werden? In dem ich mir die Zeit
dazu nehme*

In diesem Buch finden Sie nicht nur
die Antwort dazu, sondern auch viele
Tipps, die in einem Gesprach zwi-
schen Neffen und Onkel verpackt
sind.

tel ,,One Minute for Myself*

-

i eam Sam  Dawson  ver-
F'uhb,lﬂ,??”m sorgt seine Tochter

Lucy mit Hilfe sei-
ner Nachbarin und
seinen Freunden.

Die Mutter von Lucy
hat Sam und ihre
Tochter nach der
Geburt allein gelas-
sen, da Sie kein
Kind von einem
Mann mit besonde-
ren BedUrfnissen wollte. Als Lucy in
die Schule kommt, ist Sam ihr intel-
lektuell nicht mehr gewachsen. Die
zustandige Sozialarbeiterin vertraut

Lucy Pflegeeltern an. Sam nimmt
mit Hilfe der Anwaltin Rita Harrison
den Kampf auf, um Lucy zurickzu-
bekommen.

Obwohl anfanglich die Anwaltin
Sams Fall nicht Gbernehmen will,
engagiert sie sich immer mehr und
mdchte Lucy und Sam wieder zu-
sammenbringen.

Sam Dawson - Sean Penn
Lucy Dawson - Dakota Fanning
Rita Harrison — Michelle Pfeiffer

127 Minuten
2001
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Bei einem Benefizkonzert, organi-
siert durch den Verein
"Dupmecp2.eu - Lasst uns MDS
heilen", durfte unsere Rett-Familie
Elisabeth Nimmerrichter die Grin-
derin Caroline Covini mit ihrem
Sohn Matteo kennenlernen.

Matteo hat das MECP2 Duplikation
Syndrom (MDS).

MDS ist eine seltene und progres-
sive neurogenetische Stbérung. Sie
wird durch die Duplikation des
MECP2-Gens auf dem X-
Chromosom verursacht.

Der Verein besteht aus Eltern, Fa-
milienmitglieder, Freunde, Arzte
und Wissenschaftler, die sich aktiv

fur die Zukunft von Kindern mit
MECP2 Duplikation Syndrom ein-
setzen.

https://dupmecp?2.eu

Der 13. Osterreichi-
sche Kongress fur
Seltene Krankheiten
vom 6.-7. Oktober
2023 fand im Jo-
sephinum in Wien
statt. Aufgrund des
groBen Interesses
und des hochaktu-
ellen Themas wurde
auch die Mdglich-
keit zum Live-

13. Osterreichischer Kongress

fiir Seltene Erkrankungen
6.7. Oktober 2023, Josephiniim Wien

| Hoffnun

Dex Blick in die Zukunft:
Gentherapien fiir S 4 ungen
im Brennpunkt

Stream angeboten.

Der Kongress wurde von Pro Rare
Austria ausgerichtet und stand un-
ter dem Motto: ,Hoffnung - Der
Blick in die Zukunft: Genthera-
pien fiur seltene Erkrankungen
im Brennpunkt®.

Namhafte Referent:innen gaben
Einblick in die Zusammenarbeit, den
Austausch und den Fortschritt auf
dem  Gebiet der Gentherapie
(Katharina Thom, Berthold Pemp,
Wolfgang Miesbach), damit eine po-
sitive Zukunft fiur Menschen mit Sel-
tenen Krankheiten geschaffen wer-
den kann.

Als Vortragende zu: Gentherapie und
neuartige Therapien (Advanced
Therapy Medicinal Products, ATMPs),
wurden auch Betroffene und deren
Familien vom Organisationsteam ein-
geladen, um Uber ihre Erfahrungen zu
Therapien, ihrer Odyssee zur Diagno-
se, sowie hoffnungsbringenden Er-
folgsgeschichten aus erster Hand, zu

berichten.
https://www.prorare-austria.org/en/
newsroom/aktuelles/news/rueckblick-13-
oesterreichischer-kongress-fuer-seltene-
erkrankungen/

Die Aufzeichnung einiger Vortrage,
darunter von der Sitzung 3:
,Hoffnungsbringende Therapien:
Gentherapie und neuartige Therapien
und die Rolle des Neugeborenen
Screenings“ mit einem Patientenvor-
trag von Stephanie Buchler (Wien)
uber Thre Tochter, kdnnen auf YouTu-

be angesehen werden.
https://www.prorare-austria.org/news/
aktuelles/news/aufzeichnungen-der-
vortraege-am-kongress-fuer-se-und-der-
jahrestagung-der-oeppm/?
fbclid=IwAR3zelLNw7izOPNbyaGLZereBMiHys8
HX JvrFDUAzHLtIcUSZwoYO024fdWQ
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Rett

@ ehrenamtli-
Deutschland eV. .~ chen Tatig-

Elterniilte fir Kinger mit RettSynarom Keit Familien

Im September
2023 uber-
nimmt Justine
Jens, selbst be-
troffene Mutter,
von ihrer Vor-
gangerin  Frau
Lork, die Assis-
tenz von Rett
Deutschland El-
ternhilfe fur
Kinder mit Rett
Syndrom. Sie
berat in ihrer

und Fachperso-
nal (Arzte, Leh-
rer, Therapeu-
ten) bei Fragen
zum Rett-
Syndrom. Diese
Beratungen fin-
den per Tele-
fon, WhatsApp
und im Bedarf
auch per
Skype/Zoom
statt.

In tiefer Trauer gab Rett Deutsch-
land Elternhilfe fir Kinder mit
Rett Syndrom im Dezember be-
kannt, dass Christine Reiter-
Metzler, 2. Vorsitzende, plotzlich
verstarb.

.‘ rett syndrome europe

Nach drei Jahren wurde bei der Generalversammlung im Oktober 2023 wie-
der ein neuer Vorstand von Rett Syndrom Europe gewahlt.
https://www.rettsyndrome.eu/about-us/

BECKY JENNER

PRESIDENT

PEDRO ROCHA

TREASURER

BURAK TEMIZ

B

BOJANA MILANOV

BOARD MEMBER

MARIELLE VAN DEN BERG
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Sa, 27.1.
15:30-18

Joseph
Haydn-Saal

AMon vos
Webern-Platz 1
1030 Wien

Am Samstag, den 27. Janner 2024,
fand zum dritten Mal das Fest der
Inklusion an der Universitat fur Mu-
sik und darstellende Kunst in Wien
statt.

https://www.mdw.ac.at/
veranstaltung/?v=2971098

Den Auftakt mach-
te das Ensemble
,Ohrenklang™. Da-
bei musizierten
und komponierten sie Texte von Au-
tor:innen des Literaturwettbewerbs
,Ohrenschmaus". Erstmals wurden
diese auch von Tanzer:innen des
Bundes-Blindeninstituts in Tanz
Ubertragen!

https://bbi.at/
https://ohrenschmaus.net

=

OHRENklanq '.

AnschlieBend spielte ,Smile

= = Inc.“ das Lied von Christi-
(§ﬂl/® na Stirmer ,Ich lebe". Die
Wiener Band Smile Inc.
wurde 2016 von Helga Nei-
ra Zugasti im Rahmen des Vereins
»~Ich bin aktiv" gegriindet. Das Re-
pertoire beinhaltet Eigenkompositio-
nen sowie Coverversionen aus Pop/
Rock. Trotz technischer Pannen im-
provisierte Smile Inc. und erhielt fur
den gelungenen Auftritt tosenden
Applaus.

Nach einer Zugabe von Smile Inc.
—~__ 9ing es mit der ,All
SHRS <y Stars inclusive Band"
| s D < weiter. Diese probt
seit 2010 in der Uni-
versitat fur Musik und
darstellender Kunst Wien (mdw)
einmal wochentlich. Sie erhielten
2016 den Diversitas-Preis sowie den
Osterreichischen Inklusionspreis der
Lebenshilfe.

Trotz fehlender Tontechnik gaben die
Musiker ihr Bestes. Bei dem Song von
Opus ,Live is Live" war das Publikum
kaum mehr zu halten, es sang und
klatschte mit. Alle hatten viel Spaf3!

Das Theater Del-
THEAT&R phin wurde 1998
gegrindet und er-
THEATER. . mOg||Cht Men_

schen mit und ohne Behinderung das
gemeinsame Theaterspielen. Es pra-
sentierte einen Ausschnitt ihrer neu-
esten Theaterpremiere ,Kassandras
Geheimnis".

https://www.theater-delphin.at

https://www.theater-delphin.at/

event/kassandras-geheimnis/

Das gesamte Programm wurde fur ge-
hérlose Besucher:innen in OGS gedol-
metscht.

Hier findet ihr:

Ohrenklang: ,Das Leben - ausnahms-
weise ohne Titel"
https://www.youtube.com/watch?

v=Bgmqg9EeZ6iE

Ohrenklang: ,Baam"
https://www.youtube.com/watch?

v=ug9E77TPYhM

All Stars inclusive Band: ,Radlsong"
https://www.youtube.com/watch?

v=8nwygnPCbKI&list=PLUKRIgXVBLG

glj26c2PWxlzoVTzIJdBMZi&index=2
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INTERNATIONAL
RETT SYNDROME SYMPOSIUM

Rett Syndrome Europe /
freut sich, in Zusam- / &g
menarbeit mit der |
neu gegrundeten Rett
-Syndrom  Vereinigung
Turkei -
www.rettsendromu.com das Inter-
nationale Rett-Syndrome Symposi-
um, vom 27.-28. April 2024 anzu-
kiindigen. Die Veranstaltung findet
im Titanic Kartal Business Hotel, Is-
tanbul, statt. Infos zur Registrierung
und Programm werden demnachst
auf www.rettsyndrome.eu bekannt
gegeben.

Auskunft erteilt auch Prasident Bur-
ak Temiz: btemiz@rettsyndrome.eu

12t European Conference
on Rare Diseases &
Orphan Products

15 116 MAY 2024

Die 12. Europdische Konferenz zu
seltenen Erkrankungen ist die groB3-
te von Patient:innen geleitete Ver-
anstaltung zur Politikgestaltung bei
seltenen Krankheiten in Europa und
findet vor Ort in Brussel und Online

A
am 15. und 16. Mai /

2024 statt. Mehr als | Sy
1000 Teilnehmer / ¢ Ve
nitzen jedes Jahr / he

diesen von EUROR- '
DIS organisierten
Event, um sich gegen-

seitig innerhalb der Ge-
meinschaft seltener Krankheiten
auszutauschen. In Diskussionsrun-

den werden politische Empfehlun-
gen an die EU weitergegeben, wel-
che auch die nationale Politik beein-
flussen kdonnen.
https://www.rare-diseases.eu/
register/
https://www.prorare-austria.org/
news/veranstaltungen/event/ecrd-
2024

Qy ORSG

Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Seite 20


http://www.rettsendromu.com
http://www.rettsyndrome.eu
https://www.rare-diseases.eu/register/
https://www.rare-diseases.eu/register/
https://www.prorare-austria.org/news/veranstaltungen/event/ecrd-2024
https://www.prorare-austria.org/news/veranstaltungen/event/ecrd-2024
https://www.prorare-austria.org/news/veranstaltungen/event/ecrd-2024

Marz 2024

intéﬁ’fﬁ‘ Die Messe
pEsEsnl [ntegra

5.- 7. JUNI 2024 bietet vom

05.-07. Ju-

PFLEGE ni 2024 ei-

Pyl ne  umfas-

st M8 sende Pro-

S dukt-  und

Dienstleistungsplattform. Sie zeigt
neue Wege in den Bereichen Reha,
Therapie, Pflege, Barrierefreiheit,
Mobilitadt, Sport, Freizeit und Reisen
auf. In der Messe Wels kdénnen sich
alle Interessierte Uber Gesundheits-
und Sozialthemen, Betreuungsstruk-

turen, Wohnmadoglich- / ® ,
keiten und vieles We |
mehr, informieren. / the

Qte.l /

In kostenfreien Vor- . ,
tragen kann der Besu- . /
cher sein Wissen erweitern;
Workshops bieten eine Auseinander-
setzung Uber Fachthemen.

Auf der Integra finden nicht nur pfle-
gebedlrftige Menschen, sondern auch
deren umsorgende Familien und Ange-
horige bendtigte Unterstltzung.

https://www.integra.at

Die ORSG ladt wieder zu einem ge-

meinsamen Rett-Familientreffen
nach Hipping (00) vom 21. - 23.
Juni 2024 ein. Wie schon in den ver-
gangenen Jahren, werden wir wieder
im Hotel Lohninger-Schober sein.
Dieses Hotel verflgt Uber ausrei-
chend Zimmer, ein Hallenbad, Semi-
narraume sowie Uber einen hellen
Betreuungsraum flr unsere Kinder.

Die Betreuung der Rett-Kinder (und

auch ihrer Geschwister- kinder) er-
folgt wieder durch be- ~
wahrte Betreuerinnen / s -

und Betreuer. ‘ We |/

the

Das Programm wird / bat /
wieder aus einem e/ ,,/
bunten Mix von Akti- ./
vitdten und Vortrdgen be-
stehen. FUr ausreichend Bewegung als
auch flir gemeinsame Unternehmun-
gen und hilfreiche Informationen fur
uns und unsere Rett-Kinder wird ge-
sorgt.

Das Programm folgt zeitgerecht per
Mail an alle Mitglieder der ORSG

https://www.lohninger-schober.at/
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Findet am Samstag,
28.September 2024 am wunder-
schénen KletzmayrHof in St. Marien
(00) statt.

Die Betreuung der Rett-Kinder (und
auch der Geschwisterkinder) wird

wieder durch ein be- : e
wdhrtes Team von j Say, /
Betreuerinnen  und tlzee /
Betreuern erfolgen. / bﬂte, /

Das Programm  wird \\\J
rechtzeitig bekannt gegeben.

Wie in den Jahren zuvor wird es wie-
der einen Austausch der Familien un-
tereinander und viele hilfreiche Infor-
mationen fir uns und unsere Rett-
Kinder geben.
https://www.kletzmayr.at

9th World
RETT Congress

Gold Coast
Australia

Rett Syndrome Association of Aus-
tralia Inc. (RSAA), freut sich, den 9.
World RETT Congress anzuklndi-
gen. Dieser wird von Mittwoch, dem
2. Oktober, bis Samstag, dem 5.

i ,
\ -
sterreichische

Oktober 2024, an der Gold Coast in
Queensland, Australien, stattfinden.

https://rettworldcongress.orag/

https://rettaustralia.org.au/

®
SQV /
Q
the. |
. bate.' /

.

/
\\\ -/

ett-Syndrom Gesellschaft
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fir unser

Rett-Familienwochenende

21.-23. Juni 2024

in 4880 Hipping, OO

Entlohnung: 150 € sowie
Ubernachtung & Essen

Betreuungszeiten:
Fr: 16-18 und 20-21:30 Uhr
Sa: 8:30-12 und 14-18 und 20-21:30 Uhr
So: 8:30-12 Uhr

Mehr Infos gerne
¥ unter: 0664/1771689
birgitberger@al.net

www.rett-syndrom.at

Die Gruppen bestehen aus
2 Betreuer:innen und
je 3 Rett-Kindern /Jugendlichen.

Gemeinsam kann musiziert, gesungen, ein
Spaziergang unternommen oder das
Schwimmbad beniitzt werden.

Unsere Rett-Kinder kénnen nicht gut
kommunizieren und sitzen teilweise im
Rollstuhl. Wahrend die Eltern an den
Vorfrtjgen feilnehmen, méchten die
Kinder/Jugendlichen liebevoll beschaftigt
und unterhalten werden.

sterreichische Hett-Syndrom Gesellschaft

Fir den Rundbrief werden Beitrédge gesucht. Durch Ubermittlung eurer Bei-
trage wird die Gestaltung des Rundbriefes interessanter, abwechslungsreicher

und informativer.

Deshalb zégert nicht, Berichte an die Redaktion des Rundbriefes der Osterrei-
chischen Rett-Syndrom Gesellschaft zu schicken.

Sendet diese bitte als Word — Dokument mit den dazugehdrigen Fotos an

e.nimmerrichter@rett-syndrom.at.

Es gibt sicher viele Themen, die bewegen, diese kdnnten vielleicht sein:

Hilfsmittel,

LR .

* Buch- und Filmtipps

Oder zu Themen, die euch wichtig sind!

Elisabeth Nimmerrichter
Redaktion Rundbrief

Ich freue mich auf viele Zusendungen!

Die Diagnose Rett-Syndrom bei eurem Kind
die fir euch oder andere hilfreich sein kénnten
Forderungen, finanzielle Unterstitzungen

Erfahrungen und Herausforderungen im Alltag, Kmdergarten Schule,
Werkstatte oder Wohngemeinschaft

* Informationen aus euren Bundeslandern
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sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft

Die Osterreichische Rett-Syndrom Ge-
sellschaft (ORSG) ist ein Selbsthil-
feverein von - gréBtenteils - selbst be-
troffenen Eltern (aber auch Arzten,
Angehorigen, ...), der sich als Erstan-
laufstelle flr betroffene Familien ver-
steht. Wir versuchen zu trosten,
Angste und Sorgen ein wenig zu ver-
kleinern, wo méglich zu vermitteln (an
Arzte, an Therapeuten, an andere Fa-
milien), wir leisten Aufklarungsarbeit,
kimmern uns um internationale Kon-
takte (Eltern und Wissenschaft) und
wir wollen - in bescheidenem Rahmen
auch finanziell unterstitzen.

An wen kann ich mich fiir
weitere Informationen wenden

www.rett-syndrom.at

Prasident der ORSG:
Giinter Painsi

Strommersiedlung 11
A-8900 Selzthal
Telefon: (+43) (0) 676/9670600
E-Mail: info@rett-syndrom.at

B B Finde uns axt
H facebook

. ,alle® Rett-Syndrom-Kinder in Osterreich erfassen

. den Bekanntheitsgrad von Rett-Syndrom u. ORSG in Osterreich weiter erhdhen

« Forschungsprojekte innert Osterreichs, in dem uns moglichen Rahmen unterstiitzen

« unsere Mitglieder speziell die betroffenen Familien mit den Rett-Kindern férdern

« gemeinsame Veranstaltungen/Unternehmungen des Vereins finanziell unterstiitzen

« eine eigene Homepage unterhalten (www.rett-syndrom.at)

« auch internationale Kontakte pflegen
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