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Auch ănichtvolleò Jubilªum sollten erwªhnt werden. Vor 18 Jahre ist der 

erste ¥RSG Rundbrief erschienen und berichtete vom ăNeuropªdiatrischen 

Familiencamp f¿r RSðPatientenò. Dieses Familiencamp wurde von Herrn 

Dr. Michael Freilinger ins Leben gerufen. Lesen Sie auf Seite 21 weiter. 

2001ð2019  ¥RSG Rundbrief 

  

Rundbrief 

29 45 17 
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sche Rett -Syndrom 

Kongress  

 

 

Eines der  ersten 

Rett -Kinder                

verstorben  

Urlaub mit               

unseren              

Rett -Kindern  

 

Mit Ihrer finanziellen Unterst¿tzung konnte das ¥RSG Familientref-
fen in Hipping O¥, stattfinden.  

Wir danken allen Spendern daf¿r.  

Bitte hºren Sie nicht auf, Gutes zu tun, denn nur dank Ihrer Hil-
fe, kann die ¥sterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft den Fa-
milien Hilfe und persºnliche Beratung anbieten. 

Bankverbindung der ¥RSG  

EASYBANK      BIC:  EASYATW1      IBAN: AT93 1420 0200 1096 
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Liebe Leserin,  
lieber Leser! 
 
ăLiebe ist, kleine Dinge mit groÇer 
Liebe zu tunò ï dieser Ausspruch 
stammte von Mutter Theresa.        
 
Von vielen Eltern, die ich kenne und 
die in ihrer Familie ein Rett-Kind ha-
ben, kann ich behaupten, dass sie 
f¿r ihre Kinder mit groÇer Liebe tªtig 
sind.  
 
Doch manchmal ist einfach alles zu 
viel. Und das geschieht, weil wir uns 
dabei leicht selbst vergessen. Die zu 
erwartende lebenslange Betreuung 
unserer Kinder ist eine schwierige 
und wahrscheinlich die grºÇte        
Verantwortung, die wir jemals ¿ber-
nehmen mussten. Egal wie sehr wir 
unsere Kinder lieben, egal wie stark 
wir sind, egal wie gut unsere        
Einstellung ist, die Aufgabe ist im-
mens schwierig und herausfordernd. 
Nur allzu oft finden wir uns am Ende 
der Prioritªtenliste wieder. Dabei gilt 
es zu bedenken: falls wir 
mit einem Flugzeug unter-
wegs sind, wird die        
Stewardess uns sagen, 
dass wir unsere Sauer-
stoffmaske zuerst anlegen 
m¿ssen, bevor wir unseren 
Kindern helfen. Es ist also 
beinahe unmºglich, alles 
f¿r jemanden anderen zu 
geben, wenn man seine 
eigenen Bed¿rfnisse immer 
zur¿ckstellt. 
 
Von den hohen Anforderungen an 
uns als Pflegende und Betreuende 
gibt es kein Entrinnen. Wªhrend an-
dere Familienmitglieder eigenstªndig 
werden und selbstbestimmt handeln 
kºnnen, sind unsere Rett-Kinder in 
jeder Aufgabe auf unsere Hilfe ange-
wiesen. Der Arbeitstag kann lang 
sein und die Urlaubstage kurz       
erscheinen. Wir k¿mmern uns um 
das Alltªgliche, um Arzttermine,     

Therapiestunden, versor-
gen unsere Rett-Kinder, 
ohne dabei die anderen 
Kinder zu     vernachlªssi-
gen. Zusªtzlich kommen 
auf uns als Eltern von be-
hinderten Kindern, Heraus-
forderungen auf mentaler, 
emotionaler und kºrperlicher Ebene 
hinzu, sodass wir keinen Moment 
Zeit f¿r uns selbst haben. Dazu kom-
men noch all die kºrperlichen Aspek-
te der direkten Pflege. Es ist also 
kein Wunder, dass wir m¿de werden, 
wenn wir uns ein Leben lang um die 
Bed¿rfnisse einer anderen Person 
k¿mmern m¿ssen. Daher gilt es, das 
Beste aus dem Leben zu machen. 
 
Unser Rett-Kind ist selbstverstªnd-
lich ein wichtiger Teil unseres       
Lebens, aber nicht der einzige. Wir 
d¿rfen auch nach Interessen auÇer-
halb unserer Rolle als Eltern eines 
behinderten Kindes suchen. Vielfach 
entsteht ja ein Burnout durch die 
stªndige Wiederholung derselben Sa-

che. Wir brauchen daher 
ein geeignetes Ventil, viel-
leicht   kºrperliche Aktivi-
tªt oder die Beschªftigung 
mit    einer Sache, die uns 
schon lange am Herzen 
liegt. Ein weiterer wichti-
ger Aspekt ist es, sich mit 
anderen Betroffenen aus-
zutauschen, dazu sollen 
auch unsere Elterntreffen 
einen Beitrag leisten. 
 

In dieser Ausgabe sind wieder viele 
schºne Berichte und Anregungen aus 
dem Alltagsleben unserer Familien zu 
finden. Mein Tipp: nimm dir Zeit,   
etwas f¿r dich zu tun, selbst wenn es 
jeden Tag nur einige Minuten sind. 
Atme tief durch, geh spazieren, 
wenn es sein muss am Abend im ei-
genen Garten, telefoniere mit einer 
Freundin oder einem Freund, nimm 
ein Bad, lies ein Comic oder ein 
Buch. Um Zufriedenheit zu finden, 
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d¿rfen wir uns selbst nicht             
vergessen. Es darf bei der groÇen 
Liebe zu unseren Kindern auch die 
Liebe zu uns selbst bleiben. 
  
Schreibe uns deine persºnlichen    
Erfahrungen und Herausforderungen 
im Umgang mit vom Rett-Syndrom 
betroffenen Kindern. Was bedeutet 
f¿r dich ăSich selbst nicht zu verges-
senò? Auf zahlreiche Antworten freu-
en wir uns und w¿nschen viel Freude 
beim Lesen der Beitrªge in diesem 
Heft. 
 
Herzlichst  
G¿nther Painsi 
Prªsident der ¥sterreichischen  
Rett-Syndrom Gesellschaft 
 
 

 

Sich selbst nicht vergessen  

Was bedeutet es f¿r 

dich  

ăSich selbst nicht zu  

vergessen?ò 

 

 Auf zahlreiche Ant-

worten freuen wir 

uns! 
 

Zusendungen an: 

info@rett-syndrom.at 
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Große Unterstützung  
Liebe Rett-Familien, geschªtzte Sponsoren und Gºnner  

der ¥sterreichischen Rett-Syndrom Gesellschaft! 

 

Im abgelaufenen Jahr 2018 konnten 
wir seitens der ¥RSG mit groÇen fi-
nanziellen Unterst¿tzungen positiv 
abschlieÇen. 
Beim ĂAltwiener Ostermarktò konnten 
wir dank der zahlreichen Helfer am 
Benefizstand, der 
angrenzenden Ver-
kaufsstªnde und der 
Stadtwerkstatt 
ĂAltwiener Oster-
marktò einen Rein-
erlºs von              
10.000 ú erzielen. 
Den symbolischen 
Gutschein bekamen wir beim Rett-
Familientreffen im Juni 2018 in Hip-
ping von Frau Holzer ¿berreicht. Dan-
ke an alle Mitwirkenden und Unter-
st¿tzer! 
Der zweite groÇe Spendeneingang er-
folgte in Form von Bezahlung der 
Rechnungen beim Rett-Treffen in Hip-
ping 2018 durch den ĂRotary Clubñ 
Linz/SchloÇberg. Der Rotary Club luk-
rierte eine Summe von 14.000 ú, die 
durch Rechnungen belegt und auf de-

ren Namen ausge-
stellt, bezahlt wur-
den. Bis auf 150 ú 
konnten wir diese 
Summe auch gel-
tend machen und 
hatten dadurch 
nur mehr einen 
geringen finanziel-

len Beitrag beim Rett-Familientreffen 
selbst zu begleichen. Auch dieser 
symbolische Gutschein wurde im Juni 
2018 beim Rett-Familientreffen durch 
eine Abordnung des Rotary Clubs 
¿berreicht. Recht herzlichen Dank an 
alle Mitwirkenden des Rotary Clubs! 
Danke auch allen Mitgliedern, 
welche laufend Spenden ¿berwei-
sen oder   ihren Mitgliedsbeitrag 
um eine teilweise beachtliche 
Spende aufrunden. Dies darf ger-
ne nachgemacht werden! 

An dieser Stelle mºchte ich mich 
nochmals bei allen Spendern und 
Gºnnern unseres Vereins bedanken, 
welche das ganze Jahr ¿ber nicht  
m¿de werden, uns finanziell zu unter-
st¿tzen. Vergeltsgott! 
 
Ich mºchte an dieser Stelle auch 
nochmals erwªhnen, dass wir seit 
zwei Jahren bei der Finanz als spen-
denbeg¿nstigter Verein gemeldet sind 
und Sie ihre Spende beim Finanzamt 
absetzen kºnnen. Dies setzt aber vo-
raus, dass Sie am Einzahlungsbeleg 
Ihren vollstªndigen Namen (wie im 
Melderegister) sowie Ihr Geburtsda-
tum angeben m¿ssen. Nur dann 
kann ich die Spende beim Finanzamt 
geltend machen. Sollte dies einmal 
vergessen worden sein, kann ich das 
auch nachtrªglich noch dem Finanz-
amt melden. 
Bitte vergessen Sie nicht, dass 
der Mitgliedsbeitrag ab dem Jahr 
2020 von  35,00 ú auf 50,00 ú pro 
Familie angehoben wurde  und 
laut Statuten 2011 Ä7 Punkt 2 
verpflichtend sind. 

Dies wurde bei der Mitgliederver-
sammlung im Juni 2019 in Hipping 
beschlossen. Bitte auch Abbuchungs-
auftrªge und Dauerauftrªge beach-
ten. 
Auch mºchte ich noch einmal in Erin-
nerung rufen, dass wir seit Mai 2018 
nur mehr das Konto bei der Easybank 
(IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346) 
f¿hren. Bitte Abbuchungs- und Dauer-
auftrªge sowie gespeicherte Vorlagen 
kontrollieren. 
  
Liebe Gr¿Çe 
Haider Josef 

ACHTUNG: 
Bankverbindung der ¥RSG  

EASYBANK 
BIC:  EASYATW1 

IBAN: AT93 1420 0200 1096 6346 
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Generalversammlung 2019  
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Die Generalversammlung fand am Sonntag, den 23.06.2019 beim Familien-

treffen in Hipping statt. 

Nachdem der Kassier Josef Haider Bericht ¿ber die Finanzen der ¥RSG erlªutert 

hat, wurde die Generalversammlung durch die beiden Kassapr¿fer Markus Mal-

zer und Alfred Mayr gebeten, diesen zu entlasten. Dies wurde einstimmig ange-

nommen. 

Laut den Stauten des ¥RSG wurde eine Wahl notwendig, so schied der alte Vor-

stand. 

Anita Garber (zweite Stellvertretende Obfrau) und Sonja Lang (Rundbrief) ha-

ben ihre Aufgaben zur¿ckgelegt. 

Erfreulicherweise hat sich Elisabeth Nimmerrichter als Nachfolge f¿r Esther Gri-

tsch, die ihr Amt zur¿ckgelegt hat, gemeldet und ¿bernimmt die Schriftf¿hrung 

und den Rundbrief. Romana Malzer, die das Archiv/Medienverwaltung ¿berhat, 

wird sich der Neugestaltung der Homepage annehmen. 

Die Kassapr¿fung 2020 ¿bernimmt Markus Malzer mit Wilma Schnºll. 

Einstimmig wurde der 

neue Vorstand durch 

die Generalversamm-

lung gewªhlt und die 

Mitglieder der ¥RSG be-

dankten sich bei dem 

neuen leitenden Gremi-

um f¿r ihren kommen-

den Einsatz.  

Der neue Vorstand: 

Stella Peckary (Co-

optiertes Mitglied und 

Auslandsdelegierte); 

G¿nther Painsi 

(Prªsident); Gerhard 

Peckary (Co-optiertes 

Mitglied und Auslands-

delegierter); Christa Mayer (Prªsident Stellvertreter); Andreas Wirth (Co-

optiertes Mitglied); Elisabeth Nimmerrichter (Schriftf¿hrerin); Romana Malzer 

(Medienarchiv und Homepage-Beauftragte); Josef Haider (Kassier); Birgit Ber-

ger (Kassier-Stellvertreter); Sonja Lang 

(Schriftf¿hrer-Stellvertreter, nicht im Bild) 
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Danach wurde auch noch Internes wie die Erhºhung des Mitgliederbeitrages f¿r 

2020 besprochen, dieser Antrag wurde einstimmig durch die Generalversamm-

lung angenommen. Auch die Betreuung unserer Rettï und Geschwisterkinder und 

die Termine f¿r das Elternï und Familientreffen waren Thema. 

 

 

Der Vorstand dankt im Namen der ¥RSG der scheidenden Schriftf¿hrerin 

Esther Gritsch und der f¿r den Rundbrief zustªndigen Sonja Lang, sowie  

Anita Garber (zweite Stellvertretende Obfrau) f¿r das Engagement und 

freut sich, Elisabeth Nimmerrichter als neue Schriftf¿hrerin und Redaktion 

des Rundbriefes im Team des Vorstandes begr¿Çen zu d¿rfen. 

Rett-Syndrom Familientreffen 2020 

       19.06. ï 21.06.2020 Hipping 

Rett-Syndrom Elterntreffen 2020 

       17.10.2020 Kletzmayrhof 

Anita Garber links,                 

Esther Gritsch und Sonja Lang 

von rechts 
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Rett Familientreffen 2019  

Hipping am Attersee, 21. ð 23. Juni 2019  

 

 

Bereits am Freitagnachmittag traf der Vorstand der ¥sterreichischen Rett Syn-

drom Gesellschaft zusammen, um Aktivitªten des vergangenen Vereinsjahres 

Revue passieren zu lassen, etwaige Beschl¿sse zu fassen und die Jahrespla-

nung f¿r 2019/2020 zu besprechen. Neu in das Team wurde Elisabeth Nimmer-

richter, Mama von Rett-Bub Lukas (12 Jahre), gewªhlt. Sie ¿bernimmt die Re-

daktion des Rundbriefes von Sonja Lang und den zur¿ckgegebenen Posten der 

Schriftf¿hrerin von Esther Gritsch.  

Im Laufe des Nachmittags trafen 22 Rett-Familien ein. Nach dem ersten ge-
meinsamen Abendessen an diesem Familienwochenende erzªhlte uns Stella 

Peckary (vertritt die 
¥RSG im Ausland) 
¿ber die Aktivitªten 
der Europªischen 
Rett Syndrom Verei-
nigung (RSE), wel-
che seit dem letzten 
Jahr hilfreiche und 
praktische Artikel 
¿ber die verschiede-
nen Bereiche der 
Krankheitsbilder des 
Rett-Syndroms auf 
ihrer Website 

www.rettsyndrome.eu/rett-resource/   zum gratis Download zur Verf¿gung 
stellt. Diese Artikel werden laufend in verschiedene Sprachen ¿bersetzt. 

 

                                                                  
Elisabeth Nimmerrichter (mit 
Lukas!) und Stella Peckary ha-
ben einige Artikel, welche von 
einem ¦bersetzungsb¿ro ins 
Deutsche ¿bersetzt wurden, 
Korrektur gelesen und f¿r die 
Rett-Familien in verstªndliches 
ăRett-Deutschò gebracht.  
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Ihre Prªsentation beinhaltete auch einen Einblick in eine Schule 
(Kirkebaekskolen) f¿r besondere Kinder in Kopenhagen/Dªnemark, in welcher 
auch einige Rett-Mªdchen betreut werden (siehe auch Rundbrief April 2019). 
Stella und Gerhard besuchten diese Einrichtung anlªsslich der Generalversamm-
lung der RSE 2018. Interessant waren auch die Erlªuterungen hinsichtlich der in-
ternationalen B¿ndelung von Spendengeldern f¿r die Rett-Syndrom Forschung.  

  
 
 
Als Abschluss gab es eine Vorschau auf die nªchs-
ten groÇen internationalen Rett-Syndrom Ereignis-
se: der 6. Europªische Rett-Syndromkongress in 
Tampere/Finnland, mit interessanten Themen: In-
ternationale Experten sprechen ¿ber: Epilepsie, 
Kommunikation, Physiotherapie, alternative Thera-
pien, Ernªhrung, Schlafstºrungen sowie ¿ber neu-
rologische Auffªlligkeiten.  
www.rett2019tampere.fi/eng 
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 Nicht nur am Freitag spªt abends saÇen 
noch einige Eltern am ĂStammtisch" zu-

sammen, um Erfahrungen, Begebenhei-

ten und familiªres aus dem letzten Jahr 

zu erzªhlen. Sehr gerne traf man sich bei 

dem schºnen Wetter in den Pausen auch 

drauÇen zu Kaffee und Kuchen. Es ist 

wirklich schºn, sich immer wieder zu 

treffen 

und 

auszu-

tauschen!    

 

 

 

 

 

Der Samstag begann mit einer Begr¿Çung und 

Einf¿hrung in das Programm durch unseren Prª-

sidenten G¿nther Painsi. Wªhrenddessen wurden 

unsere besonderen Kinder und Geschwisterkinder 

wieder vom bewªhrten Betreuungsteam liebevoll 

umsorgt. Birgit Berger, Mama von Julia, stellt 

das Team f¿r unsere Kinder jedes Jahr gewissen-

haft zusammen. 
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 Dr. med. Egmar Herth, Facharzt f¿r Orthopªdie, prªsentierte die Schumann-3D 
Platte, welche Mºglichkeiten erºffnet, bei minimalem Zeitaufwand unser 
ganzheitliches Wohlbefinden zu verbessern.  Dabei werden das Skelett und der 
Kºrper wieder sanft aufgerichtet, geordnet und rhythmisiert. Dieses Schwin-

gungssystem der Platte ist auch f¿r PatientInnen 
mit RettðSyndrom 
geeignet, da die 
Schwingungen  in-
nerlich beruhigen 
und festigen. Eltern 
wie auch Kinder 
wurden eingeladen, 
die von Birgit Ber-
ger mitgebrachte, 
private Platte aus-
zuprobieren.  

Familie Nimmerrichter, Familie Rosenkranz, Familie Painsi, Fa-
milie Peckary und Andreas Wirth berichteten von Urlaubserfah-
rungen mit ihren Rett-Kindern/Damen. Durch die privaten Bil-
der entdeckte man Mºglichkeiten, die bislang den eigenen Kin-
dern/Damen nicht zugetraut wurden. Zum Beispiel eine Behin-
dertensportwoche in Schielleiten, Erklettern von Vulkanen auf 
Island, Campen in Kroatien, Motorboot fahren in den Kornaten, 
als auch eine Rundreise mit dem Auto ¿ber Italien-Sizilien-

Korsika-Frankreich-Schweiz. Lesen Sie ab Seite 29 weiter 

 

 

 

 

Beim gemeinsamen Eltern-Ausflug in 

ăDas glªserne Tal" am Nachmittag er-
fuhren wir einiges ¿ber das Leben und 
das soziale gesellschaftliche Gef¿ge der 
Glasblªser Anfang bis Mitte des vorigen 
Jahrhunderts. Die gef¿hrte Besichtigung 
des Glasmuseums in WeiÇenkirchen war 
sehr interessant und bot Anschauliches 

und Wertvolles aus den Glash¿tten der Umgebung.  
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Am Samstagabend verzauberte Leo Stºger alias Magic Leo die Familien mit viel 
Charme, Witz und Fingerfertigkeit. Zum Mitmachen eingeladen, begeisterte die 
Zaubershow und erheiterte Gem¿t und Herzen. Durch die Luftballontiere lieÇ er 
das Publikum wieder zu Kindern werden. 

(www.zauberkraft.at)  
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Als Dankeschºn der Rett-Familien 

wurden die Mitglieder des Vor-

standes f¿r ihre Bem¿hungen um 

die ¥RSG mit einer Geschenk-

tasche ¿berrascht! 

Diese Stofftaschen 

wurden von unseren 

Rett-Kindern mit ihren 

Betreuern mit Hand-

druck gefertigt und 

mit regionalen sowie 

selbstgefertigten Pro-

dukten gef¿llt. 

 

 

AnschlieÇend berichtete Romana Malzer ¿ber Erleichterun-

gen des Alltags mit ihrer Tochter Isabella (16): 

Sehr praktisch ist ein Hosentrªgergurt f¿r das Auto von 

Segufix, bei ăBliblablue vernadelt & verfilztò kann man 

sich sehr h¿bsche groÇe Batterl nªhen lassen und ganz wichtig f¿r unsere 

kommunikativen RettËs gibt es von LIFEtool solutions ein neues iPad Hardware

-Upgrade. Weitere Informationen dazu finden Sie auf Seite 58 

 

 

 

Diese Überraschung war toll 

und wunderbar!  
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