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Meine Beine können nicht laufen,  
sie liegen ganz still. 

Meine Hände nicht greifen, 
auch nicht, wenn ich will. 

Meinen Kopf kann ich nicht halten, 
die Stütze hält ihn für mich. 

Doch meine Augen können sehen,  
sie sehen auch dich. 

Ich frage mich, was du im Augenblick denkst, 
ob du wegschaust, oder ein Lächeln mir schenkst. 
Bleibst du jetzt stumm, oder sprichst du mit mir? 

Ich unterhalte mich gerne, auch mit dir.  
Wenn ich dann spüre, dass du mich magst 
und nicht nach meiner Behinderung fragst, 

bekommt auch mein Leben einen Sinn,  
es fällt mir leichter, dass ich anders bin. 

 
!ǳǎ ŘŜƳ .ǳŎƘ Ϧ9Lb [&/I9[b ±L9[[9L/I¢Ϧ Ǿƻƴ 5ƻǊƛǎ ǳƴŘ .ƧǀǊƴ {ǘƻƳƳŜƭ-IŜǎǎŜƭŜǊ 

Ein Lächeln vielleicht 

Ihre Spende ist nun steuerlich absetzbarðSO 2555 
DANKEðHelfen Sie uns durch Ihre Spende! 
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 wŜǧ-{ȅƴŘǊƻƳ ƎŜƘǀǊǘ ŘŀȊǳΗ 

R¿ckblick und Vorschauð 

Mutmacher 

Das vergangene Rett-
Familientreffen mit vielen 
lieben Familien, Angehºri-
gen, Betreuern und Be-
treuerinnen und unseren 

Rett-Kindern hat mich wieder ermutigt, 
weiter die besten Hilfestellungen f¿r un-
sere Kinder zu suchen. Die internatio-
nale ĂRett-Weltñ vernetzt sich immer 
besser und gewinnt dadurch an Einfluss 
und Bekanntheitsgrad in der Gesell-
schaft. Dies f¿hrt wiederum dazu, dass 
mehr Mittel zur Erforschung des Rett-
Syndroms zur Verf¿-
gung gestellt wer-
den. F¿r die Zukunft 
d¿rfen wir hier einige 
positive Aspekte er-
warten. Aber auch 
schon im Heute gibt 
es vieles was den All-
tag von am Rett-Syndrom betroffenen 
erleichtert. So haben wir gelernt, wel-
che MaÇnahmen wir im Alltag setzen 
kºnnen, damit die Wirbelsªule fit bleibt. 
Die im Umgang mit Rett-Kindern sehr 
erfahrene Physiotherapeutin Sabine Lai-
mer hat auf diesem Gebiet ihr Wissen 
weitergegeben. Unter der fachkundigen 
Anleitung von Frau Mag. Wilbirg Beni-
schek wurden rund um das Hotel hei-
lende Wildkrªuter gesammelt und er-
klªrt. Die anschlieÇenden Kostproben 
der verarbeiteten Wildkrªuter haben 
wiederum gezeigt welche Kraft in der 
Natur liegt. Einige Informationen dazu 
findet man in dieser Ausgabe des Rund-
briefes. 

Als Vorschau finde ich interessant, dass 
in diesem Jahr ein Forschungs- und Me-
dikamentenentwicklungsprojekt gestar-
tet wird, um die Wirksamkeit von Can-
nabidiol zur Behandlung von refraktªrer 
Epilepsie zu testen. Ich hoffe, dass die 

Forschung gerade auf diesem Gebiet et-
was findet, dass unseren Kindern helfen 
kann.  

Im Jahr 2016 haben wir ein besonderes 
Jubilªum. Im September 1966 hat Dr. 
Adreas Rett das erste Mal eine Beschrei-
bung des Rett-Syndroms verºffentlicht. 
Zu diesem 50. Jahrestag der Erstbe-
schreibung des Rett-Syndroms wird es 
von 15. bis 17. September 2016 ein spe-
zielles Programm im Tagungszentrum 
Schºnbrunn geben. 

Wir haben also einiges 
f¿r die Zukunft zu er-
warten, das macht 
Mut, das Beste f¿r am 
Rett-Syndrom betroffe-
ne zu tun!  

Schreiben Sie uns Ihre persºnlichen Er-
fahrungen und Herausforderungen im 
Umgang mit vom Rett-Syndrom be-
troffenen Kindern. Auf ihre Antworten 
freuen wir uns und w¿nschen viel Freude 
beim Lesen der Beitrªge in diesem Heft. 

info@rett-syndrom.at 

Herzlichst euer 

Günther Painsi  

Prªsident der ¥sterreichischen Rett-Syndrom  

Gesellschaft 

Liebe Leserin, liebe Leser! 

{ƛŜƘ ƛƳƳŜǊ Řŀǎ tƻǎƛǝǾŜ ƛƳ aŜƴǎŎƘŜƴΣ ŘŜƴƴ 

ƧŜŘŜǊ Ƙŀǘ ǎŜƛƴŜ ŜƛƎŜƴŜ DŜǎŎƘƛŎƘǘŜΦ bƛŜƳŀƴŘ 

ƛǎǘ ǇŜǊŦŜƪǘΣ ŘƻŎƘ ǇŜǊŦŜƪǘ ǿŅǊŜ ŜǎΣ ǿŜƴƴ ƧŜŘŜǊ 

ǎƻ ŀƪȊŜǇǝŜǊǘ ǿƛǊŘΣ ǿƛŜ ŜǊ ƛǎǘΦ 
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Generalversammlung 2015 
Im Rahmen des Rett-Familienwochenendes in Hipping (O¥) im Juni 2015 

wurde die alljªhrliche Generalversammlung der ¥sterreichischen Rett-

Syndrom Gesellschaft abgehalten. 

-Bericht unseres Kassiers Karlheinz Hohm und 

Kassapr¿fung: Der genaue Kassabericht wur-

de vorgelegt, gepr¿ft und einstimmig ange-

nommen. Der Kassier merkte an, dass nur 

wenige Mitglieder den Mitgliedsbeitrag von 

EUR 35,00 noch nicht bezahlt haben und dies 

bitte jªhrlich einzuzahlen ist.  

Herr Hohm mºchte auch darauf hinweisen, 

dass er aufgrund seiner beruflichen und fami-

liªren Situation, seine langjªhrige ehrenamtli-

che Tªtigkeit als Kassier, gerne einen Nachfol-

ger ¿bergeben mºchte. Wer mºchte die Tªtig-

keit des Kassiers ¿bernehmen? 

An Karlheinz sagen wir Danke f¿r sein ehren-

amtliches Engagement und f¿r seine grºÇt-

mºgliche Sorgfalt als Kassier.  

 

 

 

 

 

 

-

Es 

wurde an alle Mitglieder bekannt gegeben, 

dass der Vorstand beschlossen hat, den Ver-

ein ¥RSG von einem Wirtschaftspr¿fer pr¿fen 

zu lassen, um in die Liste der spendenbe-

g¿nstigen Emfªnger f¿r mildtªtige Einrich-

tungen gemªÇ Ä 4a Abs 2 Z 3 lit a bis c EStG 

aufgenommen werden zu kºnnen. Daf¿r sind in 

einigen Punkten die Statuten des Vereins zu ªn-

dern und die Anpassungen wurden einstimmig 

angenommen. Dadurch sind die Spenden an die 

¥RSG steuerlich f¿r Jedermann/frau abzugsfª-

hig. 

 
-Sponsorensuche: alle Mitglieder werden aufge-

fordert sich daran zu beteiligen, es wurde auch 

auf die Wichtigkeit der Gelderbeschaffung hinge-

wiesen, da der Weiterbestand des Vereines in 

dieser Form davon abhªngt und so Veranstal-

tungen wie das Rett-Familienwochenende finan-

ziert werden kºnnen. 

Ein diesbez¿glicher Sponsoring

-Folder zur Vorstellung der 

ºsterreichischen Rett-Syndrom 

Gesellschaft und seinen Aufga-

ben ist beim Prªsidenten des 

¥RSG jederzeit erhªltlich bzw 

auf der ¥RSG Homepage als 

PDF zum Downloaden. 

- Bekanntgabe von Terminen 

wie nªchstes Herbsttreffen, 

Hipping und Erinnerung an das 

Jubilªumsjahr 2016: 50. Jah-

restag der Erstbeschrei-

bung des Rett-Syndroms, zu der jetzt schon 

eingeladen wird. 

¥RSG Konto/Spendenkonto 

Postsparkasse 

IBAN: AT15 6000 0000 7177 2800 

BIC: OPSKATWW 

Zahlungszweck: ĂMB ñ mit Jahr und Fami-

liename 

Zusªtzliche Spende: ĂSpende EUR x)  

Steuerlich nun abzugsfªhig 

wŜǧ CƻƭŘŜǊ 

Dabei kºnnen Sie die Elternhilfe aus Deutschland f¿r Kinder mit Rett-

Syndrom unterst¿tzen. 

Wie? Ganz einfach, die Elternhilfe hat eine Partnerschaft mit Amazon. 

Das bedeutet, dass die Elternhilfe f¿r jeden verkauften Artikel eine Pro-

vision von Amazon erhªlt. 

Voraussetzung ist allerdings, Sie klicken ¿ber die Website www.rett.de 

auf den Link  

F¿r diese Unterst¿tzung entstehen dem Kªufer keine Mehrkosten.  

Kaufen Sie auf Amazon? 
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Tod von Dr. Bengt Hagberg 

Das Rett-Syndrom hªtte auch Hagberg-Syndrom heiÇen kºnnen. Denn unabhªngig von 
Prof. Dr. Andreas Rett beforschte ziemlich zur selben Zeit dieser schwedische Arzt diese 
(damals noch namenlose) seltene Erkrankung von Mªdchen mit den hªndewaschenden 
Handbewegungen.  

Dr. Bengt Hagberg war Kinderarzt an 
der Universitªtsklinik (Kinderneurologie) 
in Uppsala und Professor f¿r Pªdiatrie an 
der Universitªt Gºteborg sowie Berater 
der Kinderklinik am Krankenhaus ¥stra in 
Gºteborg.  

Der Forscher, Arzt und Verfechter des 
Rett-Syndroms, Dr. Bengt Hagberg ist im 
Jahr 2015 verstorben. Im Jahr 1960 wur-

de Dr. Hagberg auf 
junge weibliche Pati-
enten aufmerksam, 
mit wiederholenden 
Hªndewasch-
Bewegungen, die in 
seine Praxis kamen. 
Erst 1983, als Dr. 
Hagberg und seine 
Kollegen einen Arti-
kel in der englischen 
Zeitschrift "Annals of 
Neurology" verºf-

fentlichten, wurde die medizinische Ge-
meinschaft auf dieses (damals noch unbe-
nannte, heute als Rett-Syndrom bekann-
tes) Syndrom aufmerksam. Der Artikel 
war ein Durchbruch in der Vermitt-
lung von Informationen ¿ber die 
Krankheit an ein breites Publikum.  

Dr. Hagberg w¿rdigte auch den bahnbre-
chenden Forscher der Krankheit, Dr. An-

Da unsere Kinder nicht f¿r sich selbst spre-

chen kºnnen, haben wir in Anlehnung und 

mit Genehmigung der "Elternhilfe f¿r Kinder 

mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V." ei-

nen Notfallausweis erstellt. Dieser sollte  

Dieser Ausweis kann ¿ber die ¥RSG bestellt 

werden und steht auch als ausf¿llbare PDF-

Datei f¿r den Selbstausdruck auf unserer 

Homepage zur Verf¿gung.  

ǿǿǿΦǊŜǧ-ǎȅƴŘǊƻƳΦŀǘ 

Notfallausweis - schon erstellt? 

dreas Rett, und so kam es zum Namen "Rett
-Syndrom". Die Auswirkungen von Dr. Hag-
berg auf das Rett-Syndrom sind auf der 
ganzen Welt zu sp¿ren. Er trug so viel zu 
dem Wissen ¿ber diese schwere Behinde-
rung bei und vorallem auch wie man f¿r 
Mªdchen mit Rett-Syndrom sorgen kann 
und wie uns als Familien geholfen werden 
kann.  

Mit diesem Link (http://cc.readytalk.com/
play?id=29l1hk) gelangt man auf einen Clip 
von Dr. Hagberg anlªsslich des siebten Rett-
Syndrom-Weltkongress. Bei Minute 02:05 ist 
Dr. Hagberg in einer einmin¿tigen Aufnahme 
zu sehen.  

Dr. Hagberg, vielen Dank f¿r die vielen 
Jahre, die Sie der Erforschung des Rett Syn-
droms gewidmet haben!  

 

Romana Malzer, Mutter von Rett-Mªdchen Isabella  

http://www.isabella-online.blogspot.co.at/ 
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Das diesjªhrige Fami-

lientreffen der ¥sterrei-

chischen Rett-Syndrom 

Gesellschaft fand wie 

schon die letzten Jahre 

auch, im Hotel Lohninger

-Schober in Hipping am 

Attersee statt. Vom 12. bis 14. Juni 2015 

freuten wir uns, dass 19 Familien mit ihren 

Rett-Kindern an dem Treffen teilnahmen. F¿r 

je ein Rett-Mªdchen und auch f¿r Rett-Bub 

Lukas aus Wien waren jeweils ein Betreuer/

In zustªndig, damit wir Eltern den interes-

santen Vortrªgen lauschen konnten. Auch 

die Geschwister waren optimal versorgt und 

hatten viel SpaÇ beim Malen, Schwimmen 

und Musizieren.  

Aus organisatorischen Gr¿nden und da die 

Vorstandsmitglieder des ¥RSG ºsterreichweit 

verstreut sind, fand 

am Freitag Nach-

mittag die Vor-

standssitzung 

statt. Aufgrund der 

doch weiten Anrei-

se f¿r einige Mit-

glieder, sei an die-

ser Stelle f¿r ihr 

Kommen gedankt. 

Nach dem ersten gemeinsamen Abendessen 

am Freitag und der herzli-

chen Begr¿Çung vom ¥RSG-

Prªsidenten G¿nther 

Painsi, gabs einen kurzen 

¦berblick ¿ber das Wochen-

endprogramm.  

Danach kamen die Neuigkeiten aus der 

ĂRett-Weltñ. Stella Peckary gab uns einen 

kurzen ¦berblick ¿ber die Tªtigkeiten ver-

schiedener Rett-Syndrom Vereine von Eu-

ropa, als auch Informati-

onen ¿ber weltweite 

-Organisationen. Die 

Peckaryôs sind immer auf 

dem Neuesten Stand 

¿ber internationale Tªtig-

keiten und Forschungen. 

Vielen Dank f¿r euer eh-

renamtliches und zeitin-

tensives Engagement.  

Wªhrend die Kinder am Samstag den mit-

gereisten Betreuer/innen ¿bergeben wur-

den, gings f¿r die Eltern zum ersten Vor-

trag. An dieser Stelle gilt der Dank an Birgit 

Berger f¿r die Organisation des Betreuer-

stabs. 

Am Samstag hatten wir 

einen sehr interessanten 

Vortrag von der Physio-

therapeutin Sabine 

Leimer.  

Das Thema, Einfluss von 

FuÇfehlstellungen und 

Sitzverhalten auf die Wir-

belsªule war sehr lehr-

reich und praktisch 

gestaltet. Wir ha-

ben die verschiede-

nen Kr¿mmungen 

der Wirbelsªule ak-

tiv ausprobiert und 

so gesp¿rt wie sich 

Familienwochenende in Hipping  
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diese in verschiedenen Sitz-

positionen verhªlt. Diese 

Turn¿bungen brachten auch 

den einen oder anderen La-

cher hervor. So lernten wir, 

dass die Wahrnehmung der F¿Çe aktiviert 

werden kann, indem man verschiedene Ma-

terialien unter die F¿Çe gibt. Auch gewan-

nen wir einen guten Eindruck ¿ber die Aus-

wirkungen von Stereotypien im Hinblick auf 

die Wirbelsªule, speziell bei unseren Rett-

Kindern mit Neigung zu Skoliose. Es wur-

den auch Fragen bez¿glich Operationen der 

Wirbelsªule und der F¿Çe gestellt.  

In der Kaffeepause, welche von Christa Ma-

yr wieder liebevoll mit gutem Kaffee und 

Keksen ausgestattet war, gab es einen re-

gen Austausch zwischen den Familien. 

Nach dem Mittagessen gings dann zu ei-

nem fachkundigen Verdauungsspaziergang 

mit Frau Mag. Wilbirg Benischek. Die 

Krªuterexpertin und Krªuterpªdagogin 

zeigte uns rund ums Hotel die faszinie-

rende Welt der Wildkrªuter. So lernten 

wir, so manches ungewollte Unkraut nun 

als wertvolles Heilmittel in der K¿che o-

der Hausapotheke kennen. Wir erfuhren 

¿ber Brennesselwurzel oder Weiden-

rºschen in Schnaps eingelegt hilft der Pros-

tata. Jede weibliche Teilnehmerin war nur 

mehr auf der Suche nach Gªnsebl¿mchen, 

da diese lebensverj¿ngernd sind, in 

Schnaps angesetzt f¿r Wunden gut ist. 

Danach gab es sogar von Frau Beni-

scheck mitgebrachte Kostproben 

von Pesto (verschiedene Krªuter mit 

¥l mixen, N¿sse und Parmesan),  

Aufstriche (Topfen, Joghurt, essbare 

Bl¿ten, Eier) und Krªuterschnecken.  

 Am Nachmittag genossen wir eine Mode-

vorf¿hrung unserer Kinder. Der ĂCatwalkñ 

wurde rasch vor dem Hotel improvisiert. 

Die Mªdels und Lukas als fescher Bub, bo-

ten uns eine richtig tolle Modenschau. Un-

ter tosendem Applaus und zahlreichem  

Fotografieren wurde die modischer Beklei-

dung nach MaÇ speziell f¿r Menschen mit 

besonderen Bed¿rfnissen 

(www.knallbunt.co.at) von Ăknallbuntñ 

vorgef¿hrt. Bei der Klei-

dung wird groÇen Wert auf eine einfache 

Handhabe beim An- und Ausziehen ge-

legt. Bequemlichkeit, 

Funktionalitªt und hip-

pes Design vereinten sich 

zu einem knall.bunten Mo-

deerlebnis nicht nur auf 

dem Catwalk. 

Ab 20:00 Uhr nach dem 

Abendessen gab es ein Gi-

tarrenkonzert. Die zwei 

Mann Gruppe JRRS (Zwei 

Gitarren ein Klang) hat 

DŅƴǎŜōƭǸƳŎƘŜƴ ƛǎǘ 

ƭŜōŜƴǎǾŜǊƧǸƴƎŜǊƴŘ 
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st¿tzung f¿r Kleinkinder bis ca. 10 Jahre, 

um die Gehfªhigkeit zu erhalten bzw zu 

trainieren. Therapiefahrrªder sowie -

Anhªnger f¿r unsere Kinder waren weitere 

interessante Themen.  

Zum Abschluss wurde noch die General-

versammlung abgehalten, bei der wir 

¿ber die allgemeine Tªtigkeiten, zuk¿nftige 

Projekte und Termine, Entlastung des Kas-

siers und den finanziellen Status informiert 

wurden. Die Fotoprªsentation -

unserem verlªsslichen Fotogra-

fen Gernot Rosenkranz sei 

Dank- vom Wochenende war 

wieder beeindruckend. 

 

 

 

Da der Sonntag dieses Jahr auf 

den Vatertag viel, erhielten Sie 

eine kleine s¿Çe ¦berraschung, von unse-

ren Kindern und Betreuer gebastelt. Die 

Freude war sehr groÇ. Danke an Romana 

Malzer, die uns wieder ihre Literatur und 

B¿cher zum Schmºkern zur Verf¿gung 

stellte. 

R¿ckblickend war es wieder ein tolles Wo-

chenende und es tut gut, mit Gleichgesinn-
ten problemlos ¿ber die Sorgen und Erleb-

nisse sprechen zu kºnnen. Jeder versteht 
jeden. An dieser Stelle mºchten wir uns 
noch f¿r die geniale Planung und den gro-

Çen Einsatz der vielen Beteiligten bedan-
ken.  

Allen voran, 

G¿nther Painsi 

und Christa 
Mayr ï DAN-

KE. Es wird 
sehr viel Zeit 

unsere Ohren mit ein 

paar besonderen Schmankerln verwºhnt. 

Es gab Lieder zum Mitsingen, aber auch 

welche zum nachdenken. Einigen  unserer 

Mªdchen hat es besonders gut gefallen. Sie 

haben dies auch ganz toll zum Ausdruck 

gebracht. Danach wurde noch das eine o-

der andere Glas gemeinsam bei einem gu-

ten Gesprªch auf der Hotelterrasse getrun-

ken.  

Der Sonntag startete mit dem beliebten 

Thema ĂSteuern und Behinderungñ. Un-

ser Kassier Karlheinz Hohm gab uns wie-

der einen ¦berblick und beantwortete aus-

f¿hrlich und geduldig unsere Fragen zu den 

komplizierten steuerrechtlichen Mºglichkei-

ten bei Behinderung. 

Danach fand in der groÇen Runde ¿ber 

Hilfsmitteln, Finanzierung und Erfolg von 

Hilfsmitteln unserer Kinder ein reger Aus-

tausch statt. Manche hatten auch kurzes 

Videomaterial und Fotos mitgebracht. Von 

Familie Lang wurde ein sehr emotionales 

Video ¿ber ihre Tochter Sophie gezeigt und 

sie stellten auch den Upsee 

(www.fireflyfriends.com) vor, eine Unter-


