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Ein Lacheln vielleicht

Meine Beine kdnnen nicht laufen,
sie liegen ganz still.
Meine Hande nicht greifen,
auch nicht, wenn ich will.
Meinen Kopf kann ich nicht halten,
die Stutze halt ihn far mich.
Doch meine Augen kbnnen sehen,
sie sehen auch dich.

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

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

bekommt auch mein Leben einen Sinn,
es fallt mir leichter, dass ich anders bin.
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Liebe Leserin, |l i ebe Leser!!
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I m Rahmen dedaRettenwochenendes in Hipping (0O¥) [
wur de di e allj2ahrliche Generalversammlung- der ¥ s
Syndrom Gesellschaft abgehalten.
-Bericht Kmasesikeasrsl hei nz Hoh u

. i men werden zu k°nnlen.
Kassapr¢fung: Der genaue I%lassaberl h t wur -
de vorgelegt, gepre¢ft un@'rb'l%esrtﬂ?r#hﬂkgteaﬂngdé-e Statutien d

nommen. Der Kassier mer kd€rmnmnunddase Anpgassungen wurde

weni ge Mitglieder den Mi_t gl i edsbeitr Hurrom : :
. enommen. D rc sind die S
EUR 35,00 noch nicht bezahlggt hanl)en un?l éjles

bitte j2hrlich einzuzahl efiR$G@¢steuerlich f¢r Jeder mann/
Herr Hohm m°cht e auch dabr'aguf hi nwei sen,
dass er aufgrund seiner beruflic mi -

hen und fam
liaren Situation, seine |"8R§PSAFEPHEUEReMI 4@ jieder |werd
che Tatigkeit als Kassierforgeemte 2iakndRaaRfgu- betpil i
ger ¢bergeben m°chte. WeraLl'nf"ch'tPe Wij ghtriagk gi.t der Gel der

keit des Kassiers ¢bernehWea®en, da der Weiterbestjand
di eser Form davon abh2ngt und

An Karl heinzDamlgépr wsein e€hf&8n wi e -Fdaansi IReetntwochenende

amtliches Engagement und f¢r seing c8F°Wetden k°nnen.
me gliche Sorgfalt als Kas y\acistdas Ein diesbeze¢glicher S
Rett-Syndrom? |_Fo| dezur Vorstellung

°sterreichisSymamr omRett

Gesell schaft und 'sein

ben i st beim Pr2aside
¥RSG jederzeit erhajt
auf der ¥RSG Homepag
PDF zum Downl oaden.

¥RSG Konto/ Spendenkont o
Postsparkasse
|l BAN: AT15 6000 0000 7177

Bl C: OPSKATWW

Zahlungszweck: AMB fi mit a-nge'kanntgabe von Ter

Il i ename . ach H b
Zusa@tzliche Spende: ASpen W'_e .n chstes . i st
Steuerlich nun abzugsfanhi Hlpplgg und Erinnerun
wSg C2f RSNJ Jubi | umsj aho. 2046
Es restag der Er stibesc
, ) des -SRetdtr omszu der | et zt
wurde an alle Mitglieder @ %@@Wéd@ﬁgﬁpﬁg
dass der Vorstand beschlossen hat, den Ver -

ein ¥RSG von einem Wirtschaftspre¢egfer preéefen
zu | assen, Lumtien dckire spendenbe-

géenstigen EnffAmidedrt 2t i ge Einrich-

tungen gemdC A 4a Abs 2 7 3 |jit a bis ¢ EStG

Dabei k°nnen Sie die Elternhilfe aus De vy fer I
Syndroemt er st ¢t zen '

.'".

Wi exGanz einfach, die Elternhilfe hat ei - slzrschaf
Das bedeutet, dass die ElternhilfePfgr j 7 =-70" kaufter
vi siwaan Amazon er h?@l t.

Voraussetzung ist allerdings, wiawe rkeltitc amﬂzﬂ“.dEie We b s
auf den Link

PARTNERPROGRAMM

F¢r diese Unterstegtzung entstehen dem K2ufer keine Mehr
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V ON Dr .

Das R®yrndrom h@atte aibgmdhHagnb érreg Cen °nnen. Denn wun
Prof . Dr. Andreas Rett beforschte ziemlich zur sel
(damals noch namenl ose) seltene Erkrankung von| M2&d
Handbewegungen
Dr Bengt HaaghberKg nder adrrzetasam®Rett, und so kam es zi
der Universit2tsklini k-SyKdndBiteneAuoWwiogkengen von
in Uppsala und Professorrf¢grauP? ddSsydnrdiR@etmansi nd auf
der Uni versit?2at G°teboganzeawiVWel Berzait esrp¢r en. Er
der Kinderklinik am Kr arkme nWiasusen¥s¢gbar i Wi ese schw
G°teborg. rung bei und vorallem auch
a ,
Der Forscher, Ar zt unl’in%(:ehél?fnclﬂm' ynaRi gtostha?n?{?iﬂ K
RetSyndr oms, Dr . Bengt kaggjp r§ [ [ 9
Jahr 2015 wverstorben. 1t ahr 1960 wur -
de Dr HagbeMigt adiifesem Link (http:V//cc
junge wei bl iglhey Piad5291 1hk) gel angt ma n
ent en auf mevknabr . Hagberg anl &2sslktiich
mi t wieder hSyedd-#&ml t kongr ess Bei Mi nut
Handewasch Dr . Hagberg in einer einmin,
Bewegungen, zdui esehen
seine Praxis am . .
Erst 1983, I|l<hSr %%gibgr%ievdleerl elgrfDoarnskcm
Hagberg undd%eien’e i d f nhab |
Kol l egen ei nde'n® MRy NI me aben:
kel in der englischen
ZeItSChrIEt %%#as Mglfzer, MuNM3& cecah evro nl Rebi gl |
Neur ol ogy ver - . _
fentlichten, wurde die mehdtitRiinhi wew-einsdgpeel.lbd ogsjpot .
mei nschaft auf dieses (
nannt e, heut-Symadl somReb &k
tes) Syndr om aulene r AKrstail
war ein Durchbruch i n
l ung v on I nformati oner
Krankheit an ein breited_ = -
Dr Hagberg w¢grdigte auch den bahnbr e-
chenden Forscher der Krankheij't Dr An -
Not fall au-sswehiosh erstell t?

Noﬁal'auswels - kann nicht sprechen D a unsere K tn d er ntc h t f ¢ ' S|
rett-syndrom.at -Kann nicht aufen chen k°nnen, haben wir in Anl
- ist inkontinent m| t n E I t ern h | I

- hat Zéhneknirschen Ge ne h ml g un g d er

Muster Maria ':::it"';:“mwe mi t Rseytntdr om i n Deutschland e
- (d J/ ten .
01.01.1900, VsNr 1234 | - hat Handstereotypien nen Notfall ausweis erstellt. I
:;;(';;“I"Shlf" Dieser Ausweis kann ¢ber die
t -
e Wilsler Kot Lac e werden und steht auch -als| aus
wegusss | bewwmemane 0 U L g Selbst i I
(0676) 833 44 - 123 [0676) 833 44~123 oder (0676) 833 44 - at ei or en e stausdruc
GRTTTTES GRS Homepage zur Verfegung.
Die Person, die diesen Ausweis mit keine keine L, N v . X z
sich fiihrt, ist auf Hilfe angewiesen. g0 90 Mx&gf RNB YOI U
Sie hat das RETT-SYNDROM
(ICD-10 | F84.2) und kann nicht
fir sich selbst sprechen. [ Sehandeinder Azt M Sonstiges |
Bitte beachten Sie die Dr. Muster Max Blutgruppe: A positiv

Informationen auf der Riickseite!

8786 Musterort
(03614) 22 123

Behinderung: 100 %
Versicherung: StGKK
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Fami |l 1l enwochenende -&en-| H
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paar besonderen SchmankSetrdthzupn@r viechntKl einkinder bi
Es gab Lieder zum MitsiUfgethi e aGehf@dhigkeit zu| erh
welche zum nachdenken. ElfAaigekBRrenunseflterapief-ahrr?
Ma@dchen hat es besonder sANHFtN 9L afldrenun s§ree Kinder
haben dies auch ganz tdINteramsatserultamen.

gebracht. Danach wurQe 2Qmh A_%@%_h?b§‘§ Wur @en enroaclh- d
der andere Glas gemeinsgmyR@mme LA baul-t en, b el d
ten Gespr2ch auf der Hotéq)letrerdriaessaq|ggeetn{eqrh-e Tatligke
ken. Projekte und Termine, Entl a
Der Sonntag startete miSti edemumnd | denhtfeihnanziellen
wur den. Die Fotoprase

unserem verl2asslichen

fen Gernot Rosenkr a

Dan-kvom Wochenende w
wi eder beeindruckend.

Da der Sonntag dileses

ThemaStARuern und Bemlndl.derre}”r\]g kldsinne\/a;(?rgteagabvelre;la,scehrt
ser Ka&arehei nz glddbhnmns rWir(]e— i der n ucnd Bletreuer )
der einen | berblick undFt?gcaaewortetseeharus—rog Dank‘
fehrlich und geduldig unl\/faelzerlzraog Gn d%vri]ed.er i hr
komplizierten steuerrecfb_lclhcehre’n M écch?]nl%ekie_rn bur
ten bei Behinderung. ¢
stellte.

Danach “fand in der .grolg'egkbﬁulncdk?:en(ib%vrar es wieder
Hil fsmitteln, Flnan2|er%t‘r%neunnade urnfdolegS Y%? ut mi
Hil fsmitteln unserer Kl?(gﬁrprebglénelgoeg 'Abuer- ?jle’ Sor
tausch statt. Manche hanlsene asucrheclf,]Lérnzé’zsu K°nnen
Videomaterial und FOtOSjénGélgeb'pAéhChaIi'es\é N Stelle .m°
Familie Lang wurde ein 55&h 'f%l;notdiiq_:,n le®Si al e Pllanur
Video ¢ber i hre Tochter (;%OnphElensgaetzzeiQ r UG el en! Bet
si e stellten auch k&N Upsee
(www. fireflyfriends. com) vor , eine Unter -
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und Chrii st a

Mayrl DAN -

Es wi rd
sehr vi el Z €
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