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Beste Vrienden

Op de allerwarmste avond van de allerwarmste dag van juni, mijmer ik 
over de rode draad die zo zichtbaar door deze Rett gazet loopt. Alles lijkt 
wel in het teken te staan van contact. Contact met andere Rett ouders, 
met specialisten, met de internationale Rett scene, met een bijzondere 
Rett meid, met een bezielde brus. En laat het nu precies dat contact zijn 
dat ik de laatste maanden heb moeten missen. En of ik het mis!

Hoe komt het toch dat die contacten in onze kleine Rett gemeenschap 
zoveel deugd kunnen doen. Is het elkaars lach en traan die we zo goed 
kunnen begrijpen? Is het dezelfde taal die we spontaan spreken? Is het 
elkaar (h)erkennen? Wat het ook is, jullie enthousiaste verslagen over 
onze culinaire nieuwjaarswandeling in Gent spreken voor zich. Nadenken 
over de formule van volgend jaar is niet nodig, die staat nu al vast. Het 

Als extraatje serveren we u vol trots
onze NIEUWE FOLDER
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deed ons trouwens veel deugd om achteraf zoveel respons te krijgen van jullie. Het 
zorgt voor het broodnodige voedsel om weer verder te kunnen voor de bestuursploeg, 
en dat is ook af en toe nodig. 

Onze familiedag was weer een schot in de roos. Stralend weer, een lekkere barbecue, 
veel en enthousiaste vrijwilligers, geen Nederlanders deze keer want die hadden hun 
handen vol met Koninginnedag (we beloven er vanaf nu rekening mee te houden!), 
blije gezichten bij de Rett meisjes, de brussen en onszelf. Tijd zat voor contact.

Op vraag van onze meest ervaringsdeskundige Rett ouders, organiseerden we daar 
een ronde tafel met Eric Smeets. Het werd een boeiende uitwisseling, een verrijkend 
gesprek. Het is goed dat er steeds meer aandacht gaat naar de oudere Rett dames. 
Dokter Smeets is volop bezig met een onderzoek naar deze doelgroep, een onderzoek 
waaraan we met onze vereniging graag meewerken. Zodra er resultaten zijn, hoor je 
van ons, want wij willen jullie blijven informeren over de nieuwste bevindingen.

Een van die oudere Rett dames is Kim, onze Rett meid in de kijker. Laat je ontroeren 
door het verhaal en de eigenheid van Georgette, Kim en hun familie en vrienden. 

Familie, vrienden, broers en zussen … het is vaak hartverwarmend hoe onze Rett 
meisjes op hen reageren. Maar ook omgekeerd. Broer of zus van een Rett meisje zijn 
is bijzonder, soms moeilijk, soms leuk. In de vorige Gazet kwamen onze brussen uitge-
breid aan bod en daar gaan we nog even mee door. We hebben wat tips om onze brus-
sen beter te begrijpen op een rijtje gezet voor onszelf, ouders.

Onze brus in de kijker is deze keer zonder enige twijfel Isabeau, de zus van Luna. Isa-
beau blijft zich inzetten voor de Rett vereniging. Vorig jaar zette ze een groot project 
op touw met haar school om fondsen te werven en dit jaar doet ze het PUUR. Ik word 
stil bij zoveel pure liefde van een zus. Een zus die zich laat raken, bezielen en inspire-
ren. Een zus die zelf de inspiratie en bezieler wordt van een heel groepje dansers. Een 
groepje getalenteerde jonge mensen die zich PUUR voor onze vereniging inzetten en 
een dansvoorstelling maken waarvoor ze zich laten inspireren door onze Rett meisjes. 
Ze werken met professionele middelen, in een professionele zaal om jullie omver te 
blazen, om jullie massaal naar Wetteren te krijgen op 18 september. Ik hoop echt dat 
we met velen zullen zijn om hen toe te juichen en te bedanken. Isabeau, mama Ann, 
vrienden van Isabeau, het is ongelooflijk wat jullie doen. Zo puur, zo echt, zo schoon.

Kijk op pagina 29 hoe je nog een foto van je Rett dochter kan doorsturen voor de ten-
toonstelling die ze eraan koppelen, en waarvoor onze huisfotografe Anna het beste van 
haar creatieve zelve geeft.

Bedankt Isabeau voor PUUR, bedankt  Vera en Raf voor jullie Trekkertrek, bedankt 
sportieve Dexia-collega’s voor de “helping legs” tijdens de 20 km van Brussel waarin 
jullie je lieten sponsoren, bedankt oma Anny voor de sponsordossiers van Zonta en 
Cera die je indiende en opvolgde, bedankt Antwerpse militairen voor jullie lentecon-
cert, bedankt vele mensen en bedrijven voor die broodnodige giften waarmee wij deze 
Rett Gazet en onze andere contactmiddelen kunnen realiseren.

Graag tot in september in de Efteling of op de dansvoorstelling van Isabeau, tot in fe-
bruari voor onze stadswandeling, of gewoon tot in een volgende Rett Gazet.

Lieve groet

Els
en het volledige bestuur
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First Things First
RETT AGENDA

17 september 2011
De ouders van het Nederlandse Rett meisje Celeste organiseren 
een gratis dagje Efteling voor Nederlandse en Belgische gezinnen 
met een Rett meisje. 

18 september 2011
Isabeau Reynvoet, zus van Rett meisje Luna, organiseert met een 
aantal collega-dansers de dansvoorstelling PUUR ten voordele van 
onze vereniging. Foto’s van onze Rett meisjes worden in de voor-
stelling verweven. Alle info vind je op de pagina’s 28 en 29 van 
deze Rett Gazet. Allen daarheen!

6 oktober 2011
Voor de derde maal kunnen onze Rett meisjes genieten van een 
gratis Muzirkus voorstelling in Plopsaland. 

4 februari 2012
De reacties op de “nieuwe formule” van ons traditionele nieuw-
jaarsetentje waren massaal en enthousiast (zie pagina 16-19). We 
gaan dus verder op de ingeslagen weg. Volgend jaar wordt Meche-
len verkend. Een uitnodiging volgt.

28 april 2012
Onze jaarlijkse familiedag in het Gielsbos. Noteer deze datum 
alvast in uw agenda. Een uitgebreid verslag van de voorbije fami-
liedag vind je op de pagina’s 20 tot 27 in deze Rett Gazet.

24 tot 28 juni 2012
Wereld Rett Congres in New Orleans, USA.

Uit het laboratorium van
DOKTER ZOGHBI
In recente onderzoeken kon men in het laboratorium van dokter Zoghbi Rett symptomen 
opwekken bij volwassen muizen, door het remmen van de productie van het MECP2-eiwit. 
Tot op heden ging men er van uit dat het Rett syndroom een neurologische ontwikkelings-
stoornis is, omdat de symptomen zich manifesteren in de vroege kindertijd. Deze bevin-
dingen doen hieromtrent twijfel oprijzen. Er blijkt geen cruciale periode te zijn waarbinnen 
het MECP2-eiwit bepalend is voor een normale neurologische ontwikkeling. Het MECP2-eiwit 
is gedurende de ganse levensloop noodzakelijk voor een gezonde hersenactiviteit. Het vol-
ledige artikel is verschenen in het tijdschrift Science van 2 juni 2011. 
(Bron: http://www.rsrt.org/rttwatch/2011/06-02.html  
Vertaling: http://www.stichtingterre.nl/joomla/index.php/nieuws/nieuwsitems)
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BENEFIET
Dansvoorstelling PUUR op zondag 18 sep-
tember, lees er alles over   28
Dansvoorstelling PUUR, neem deel met 
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FAMILIE
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een nieuw jasje   16
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Wij bieden alle ouders een helpende hand 
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Onze sponsors groot en klein, hartelijk 
dank   38

RECHT
Een testament opmaken met Rett als be-
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Een nieuwe methode om vergoeding te 
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Agenda, first things first   4
Brus zijn, niet simpel, wel bijzonder. Tips 
voor ouders om hun brussen beter te 
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RETT RESEARCH:
EEN STAND VAN 
ZAKEN

Neerslag van de 
uiteenzetting van Dr. 
Laurent Villard op de 
bijeenkomst van de 
Franse Rett vereniging  
in Marseille, 20 en 21 
mei 2011

Dr. Laurent Villard onderzoekt diverse 
facetten van het Rett syndroom. Hij geeft 
ons een overzicht van de vroegere en 
huidige focuspunten van Rett researchers 
en zijn visie op de toekomstperspectieven 
voor de behandeling van patiënten met 
het Rett syndroom. 

Therapeutische benaderingen voor het 
Rett syndroom
Voorlopig blijven de paramedische en 
educatieve therapieën de belangrijkste 
middelen om de levenskwaliteit van Rett 

patiënten te verhogen. Zelfs al biedt het 
medisch en wetenschappelijk onderzoek 
grote toekomstperspectieven, het is nu 
nog niet in staat om de toestand van de 
patiënten te verbeteren. Deze conferentie 
heeft als doel een overzicht te geven van 
de lopende klinische en therapeutische 
onderzoeken op internationaal niveau.

Waar richt men zich op?
Men probeert het centraal zenuwstelsel 
te bereiken. De hersenen bestaan uit 100 
miljard neuronen en 5000 miljard glia-
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cellen (cellen die neuronen in een aantal 
functies ondersteunen). Het gen en de 
proteïne MECP2 zijn heel belangrijk voor 
de werking van de neuronen en de glia-
cellen. 
Helaas zijn deze cellen moeilijk bereik-
baar. De hersenen zijn namelijk heel 
goed beschermd tegen externe “be-
dreigingen”. Medicatie bereikt moeilijker 
de hersenen dan andere weefsels van ons 
organisme.

Onderzoek bij patiënten met het Rett 
syndroom heeft uitgewezen dat de aan-
wezige neuronen kleiner zijn en minder 
met elkaar communiceren dan normaal. 
De eerste behandelingspogingen waren 
gericht op het stimuleren van de groei 
van de zenuwcellen of op een poging om 
de communicatie tussen die cellen te 
verbeteren (door de productie van neuro-
transmitters – boodschappers tussen 
neuronen – te verhogen).

Farmacologisch onderzoek (*) voor de 
ontdekking van MECP2
Voor de ontdekking van MECP2 (in no-
vember 1999) gebeurden de onderzoeken 
op patiëntengroepen met dezelfde kli-
nische kenmerken, zonder de onder-
liggende oorzaak te kennen. Geen van 
deze klinische onderzoeken gaf relevante 
resultaten, met uitzondering van het ge-
bruik van melatonine bij slaapstoornissen, 
maar dit was niet specifiek voor het Rett 
syndroom.

Farmacologie na MECP2
Aan deze onderzoeken namen Rett 
meisjes deel met een MECP2-mutatie. 
Het ging dus om een homogene groep 
op genetisch vlak (maar heterogeen op 
klinisch vlak). Ook hier hebben de onder-

zoeken nog niet geleid tot duidelijke 
besluiten.

DE LOPENDE ONDERZOEKEN

DXT: een molecule die de ademhaling 
beïnvloedt. Een onderzoek op 90 meisjes 
tussen 2 en 15 jaar. De resultaten worden 
verwacht tegen eind november 2012. 
Baltimore (USA).

DPZ: zou de cognitieve ontwikkeling 
moeten verbeteren en wordt ook op 
Alzheimerpatiënten getest. Een onder-
zoek op 90 meisjes tussen 2 en 15 jaar. 
De resultaten werden eind 2008 ver-
wacht, maar zijn tot op heden nog niet 
bekendgemaakt. Baltimore (USA).

RSD (dopamine): een onderzoek op 52 
autismepatiënten tussen 8 en 16 jaar. De 
resultaten worden verwacht tegen eind 
november 2013. Los Angeles (USA).

HET TIJDPERK VAN DE PREKLINISCHE 
MODELLEN

Sinds 1999 zijn tal van Rett syndroom-
modellen geproduceerd. Die zijn nood-
zakelijk om meer kennis over het Rett 
syndroom te verwerven en om nieuwe 
medicatie uit te testen. Het meest ge-
bruikte model is de muis, omdat de genen 
van een muis lijken op die van de mens.

Op deze Rett muizen worden zowel reeds 
bekende moleculen (moleculen die reeds 
op de markt zijn) als nieuwe moleculen 
(waarvan de secundaire effecten en de 
toxiciteit nog niet gekend zijn) uitgetest.

Indien de preklinische proeven doeltref-
fend zijn bij bekende moleculen, kun-

Voorlopig blijven paramedische en educatieve therapieën 
de belangrijkste middelen om de levenskwaliteit van 
Rett patiënten te verhogen.
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nen die medicamenten onmiddellijk op 
patiënten worden uitgetest. De nieuwe 
moleculen kunnen onderzocht worden 
als mogelijke behandeling, maar hebben 
nog geen goedkeuring om in de handel 
te worden gebracht. Ze mogen enkel op 
dieren worden uitgetest.

Klinische onderzoeken na positieve pre-
klinische testen van bekende moleculen

Desipramine (Frankrijk, Prof Mancini)
Deze molecule zou de communicatie tus-
sen de neuronen stimuleren. De onder-
zoeken voorzien testen gedurende 8 
maanden op 36 meisjes, met parallel een 
placebo, zonder dat de patiënt weet of hij 
de molecule of het placebo toegediend 
krijgt.

IGF1 groeifactor (Boston)
De IGF1 activeert moleculen bij zenuw-
cellen die synapsen laten rijpen en heeft 
zo een invloed op de communicatie 
tussen neuronen. Testen op muizen met 
MECP2 wezen uit dat de ademhaling en 
de motoriek verbeteren en dat de muizen 
ook langer leefden. Dit onderzoek loopt 
over tweemaal een periode van 5 maand 
op 30 meisjes. Er worden resultaten ver-
wacht in 2013.

Testen op nieuwe moleculen

Onderdrukkers van mutaties
Dit werd bij enkele genetische ziektes 
onderzocht. Het leverde bij Duchène-
patiënten geen positief effect op, maar 
wel bij mucoviscidose. Die onderzoeken 
zijn nu ook lopende op muizen met het 
Rett syndroom.

Ampakines
Ampakines verhogen de neurologische 
groeifactor (BDNF). Ze hebben reeds posi-
tieve resultaten vertoond bij kinderen met 
fragiel X-syndroom en bij Rett muizen. De 
lange termijneffecten moeten echter nog 
verder worden onderzocht.

DHF
DHF is een nieuwe molecule die de ze-
nuwcellen kan stimuleren. Verschillende 
preklinische testen op dieren zijn lopende.

Innovatieve therapieën

Stamcellen
Echte stamcellen zijn afkomstig uit het 
embryo: ES cellen (Embryonic Stem cells). 
Ze zijn in staat zich te differentiëren in 
alle cellen van het organisme (bv. neu-
ronen). Sommige landen beperken of 
verbieden echter het gebruik van stam-
cellen. Om dit te omzeilen maakt men 
gebruik van “pluripotente cellen”. Derge-
lijke cellen zijn in staat om elke cel die 
het lichaam bezit te reproduceren. Vaak 
worden hiervoor huidcellen gebruikt. Deze 
nieuwe cellen maken het mogelijk om ook 
op menselijke cellen behandelingen uit te 
testen 

Reactivatie van het inactieve 
X-chromosoom
De meeste Rett patiënten zijn meisjes 
met een mutatie of een deletie op het 
MECP2-gen. Dit gen bevindt zich op het 
X-chromosoom. Vrouwen beschikken 
over twee X-chromosomen, maar elke cel 
gebruikt slechts één daarvan. Eén chro-
mosoom heeft het gemuteerde gen. Som-
mige labo’s proberen het niet gemuteerde 
X-chromosoom te reactiveren.

Het blijft moeilijk in te schatten op welke termijn de diverse 
onderzoeken resultaten zullen opleveren

Wat betreft de gentherapie, verwachten we geen 
doorbraken in de eerste 15 jaar
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De belangrijkste problemen bij de po-
gingen om het inactieve X-chromosoom te 
reactiveren zijn:

•	 een specifieke reactivator te vinden 
voor MECP2, zodat niet alle genen van 
het inactieve X-chromosoom geacti-
veerd worden. (Het X-chromosoom 
bezit een honderdtal genen naast het 
MECP2, ook die andere genen worden 
geïnactiveerd op het inactieve X-chro-
mosoom en dat is niet wenselijk);

•	 de cellen waarin het chromosoom dat 
drager is van de (Rett) mutatie geïn-
activeerd werd, zullen een abnormale 
kopij van het gen uitdrukken wanneer 
men het inactieve chromosoom reac-
tiveert in deze cellen.

De gewijzigde genen identificeren
Deze methode bestaat erin een hoop 
lukrake nieuwe mutaties te creëren in de 
met Rett syndroom gemuteerde muis. In 
een tweede stadium zoekt men de mui-
zen die beter of genezen zijn. Die muizen 
hebben dan een nieuwe mutatie onder-
gaan. Vandaar de benaming “gewijzigd 
gen”. Al leek dit tot nu toe op science 
fiction, toch heeft het team van Monica 
Justice in Houston (USA) spectaculaire 
verbeteringen waargenomen met deze 
methode. Voorlopig weet men verder nog 
weinig over dit lopende onderzoek en we 
weten ook niet of dit als mogelijke thera-
peutische behandeling toepasbaar is op 
de mens.

Gentherapie
Gentherapie blijft een belangrijke behan-
delingspiste in de benadering van het Rett 
syndroom. 

Het onderzoek van Adrian Bird (UK) wees 
uit dat “zieke” neuronen opnieuw nor-
maal kunnen functioneren bij muizen door 
het toedienen van het MECP2-proteïne. 
In hoeverre dit op de mens kan worden 
toegepast is nog de vraag. Het probleem 
is vooral het bepalen van de juiste dosis 
en de moeilijkheid om binnen de hersen-
cellen te geraken.

BESLUIT

Het blijft moeilijk in te schatten op welke 
termijn de diverse onderzoeken resultaten 
zullen opleveren. Indien we echt een indi-
catie willen geven, kunnen we stellen dat 
voor onderzoeken met bestaande molecu-
len we mogelijkerwijze resultaten kunnen 
bekomen over een jaar of vijf. Voor de 
nieuwe moleculen, waarvan de toxiciteit 
nog niet bepaald is, verwachten we de 
eerste klinische onderzoeken over 5 tot 
10 jaar. Voor de andere vernieuwende 
benaderingen (niet farmacologisch en in 
het bijzonder gentherapie) verwachten we 
geen resultaten in de eerste 15jaar.

(*) Farmacologie: leer van de geneesmid-
delen, ze bestudeert de werking van 
molecules op het lichaam.

(Dr. Laurent Villard, directeur de Recher-
che Inserm, Marseille, www.germaco.net 
Hij onderzoekt diverse facetten van het 
Rett syndroom, vooral op vlak van ge-
netica (klinisch en moleculair). Zijn lab 
gebruikt hiervoor muizen met het Rett 
syndroom. Hij is lid van diverse weten-
schappelijke adviesraden wereldwijd en 
coördinator van het Europese Rett syn-
droom onderzoeksteam
Vertaling en bewerking: Caroline Lietaer)

OVERZICHT van de huidige 
Rett research wereldwijd
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BRUS ZIJN ...
NIET SIMPEL,
WEL BIJZONDER

DEEL TWEE 
Huis- tuin- en keukentips voor ouders
om brussen beter te begrijpen

Rett Varia



Thomas Powell is een Amerikaans pro-
fessor gespecialiseerd in gezinnen met 
een kind met een handicap. Hij besteedt  
bijzondere aandacht aan brussen. Hij be-
schrijft in zijn boek “Brothers and Sisters, 
a special part of exceptional families” een 
aantal strategieën voor ouders om met 
hun brussen om te gaan. 

De problemen die aan bod komen, heb-
ben te maken met moeilijkheden van 
brussen om samen te spelen met broer 
of zus en om vriendjes te maken, met 
de extra taken die thuis moeten worden 
opgenomen en met het feit dat ze minder 
vrijheid en minder mogelijkheden krijgen. 

Uiteraard vertellen ze ook over de posi-
tieve effecten die ze ervaren: een grotere 
verdraagzaamheid, een beter begrip 
voor de problemen van mensen, minder 
vooroordelen, meer geduld en een besef 
van hoe om te gaan met schaamte. Bijna 
alle brussen getuigden dat alle gezins-
leden meer open zijn naar elkaar toe en 
een hechte band hebben met elkaar.

Powell distilleerde uit het onderzoek een 
lijstje met tips voor ouders. De tips staan 
in willekeurige volgorde en uiteraard is 
niet elke tip voor elk gezin haalbaar of 
wenselijk. Als ouder kan je deze lijst eens 
rustig doornemen en dan die tips eruit 
kiezen die het meest beantwoorden aan 
de vragen en mogelijkheden van je gezin.

TIP 1
Geef aandacht aan de plaats van de brus-
sen in het gezin

Erken dat brussen stressperiodes kennen
Net als ouders hebben brussen het ene 
moment wat meer stress dan het andere. 

Als ouder kan je er proberen op te let-
ten dat brussen tijdens een stressvolle 
periode opgevangen worden. Mogelijke 
stresserende periodes zijn: de geboorte 
van een broer of zus, je kind met een 
handicap gaat voor het eerst naar school, 
je kind met een handicap wordt ver-
worpen door de vrienden van je andere 
kind(eren), je kind met een handicap is 
erg ziek …

Laat je brussen jou leren hoe het is om 
brus te zijn
Zeg aan je kinderen dat zij als brus erva-
ringen hebben die je als ouder niet hebt. 
Je kan aangeven dat jij graag zou begrij-
pen hoe het is om een broer of zus met 
een handicap te hebben.

Waardeer elk kind individueel
Het is normaal dat je je kinderen verge-
lijkt en de verschillen tussen je kinderen 
opmerkt. Als je een kind met een handi-
cap hebt, bestaat echter het risico dat je 
dat kind altijd als “de mindere” ziet en de 
brussen als de betere. Dit kan leiden tot 
problemen tussen je kinderen. Daarom is 
het beter om over elk kind als individu te 
praten. Waardeer de unieke kenmerken 
van elk kind en zeg regelmatig iets over 
de positieve en goede eigenschappen van 
elk van je kinderen. Benadruk hoe fijn het 
is dat zij bij het gezin horen.

Plan speciale brustijd
Kinderen met een handicap hebben vaak 
extra tijd en aandacht nodig. Brussen 
groeien van kleinsaf aan op in die situatie. 
Als ouder kun je hen helpen door regel-
matig ook extra tijd voor de brussen te 
voorzien. Dit toont de brussen dat zij ook 
belangrijk zijn voor hun ouders.

Neem deze lijst rustig door en haal er die tips uit die het 
beste beantwoorden aan de vragen en de mogelijkheden 
van je eigen gezin

Brussen zijn broers of zussen van kinderen met een 
handicap
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Geef brussen af en toe het gevoel dat ze 
op de eerste plaats staan
Af en toe kan je ervoor zorgen dat je brus-
sen op de eerste plaats staan, en je kind 
met een handicap duidelijk maken dat hij 
of zij even moet wachten terwijl je met de 
andere kinderen bezig bent.

Voorzie mogelijkheden om “gewone” 
dingen te doen
Brussen missen soms de “gewone” din-
gen in een gezin, zoals samen naar de 
winkel gaan, op reis gaan, samen naar 
de film of naar het toneel gaan … Brus-
sen kunnen hier veel plezier aan beleven, 
zeker als het ganse gezin samen iets 
onderneemt. Voor de ouders betekent dit 
vaak een extra inspanning, maar het kan 
het gezinsevenwicht ten goede komen.

Maak van je brussen geen heiligen
Soms verwachten ouders veel te veel van 
brussen. Brussen moeten dan voor hun 
tijd “groot” zijn. Nochtans kunnen brus-
sen, net als iedereen, wel eens geen zin 
hebben om rekening te houden met hun 
broer of zus. Probeer hier als ouder begrip 
voor te hebben. Als je de brussen altijd 
als “meerdere” beschouwt, kan het zijn 
dat die zullen proberen om extra hard hun 
best te doen. Een brus moet dan op den 
duur steeds op de toppen van zijn tenen 
lopen om de handicap van broer of zus 
te compenseren. Als ouder kan je laten 
merken dat het niet erg is als de brus 
eens iets niet goed kan of eens boos is op 
zijn broer of zus.

Beperk de extra zorgtaken van de brussen
Het is normaal dat ieder gezinslid zijn 
steentje bijdraagt aan het huishouden en 
dus dat ook de brussen een aantal extra 
taken op zich nemen. Belangrijk hierbij is 

om de brussen waardering te tonen voor 
hun extra inspanningen en ook om af 
te wegen of ze niet teveel taken op zich 
nemen.

Geef je brussen een complimentje
Alle kinderen hebben nood aan waarde-
ring van hun ouders. Je kan je kinderen 
een complimentje geven als je merkt dat 
ze geduldig zijn, zichzelf een stukje heb-
ben opzij gezet of geholpen hebben. 

TIP 2
Omgaan met je kind met een handicap in 
je gezin

Maak gebruik van de opvangmogelijk-
heden voor personen met een handicap.
De bestaande opvangmogelijkheden voor 
je kind met een handicap kunnen niet al-
leen jou als ouder, maar ook de brussen 
in je gezin eens ontlasten wanneer nodig.

Probeer de handicap van je kind te aan-
vaarden
Als je als ouder veel moeite hebt met de 
aanvaarding van de handicap van je kind, 
dan zullen je andere kinderen dit aanvoe-
len en vaak zelf moeilijkheden hebben. 
Als je als ouder de handicap aanvaardt, 
dan kunnen er samen plannen gemaakt 
worden om de handicap in de toekomst 
een juiste en eerlijke plaats te geven in je 
gezin.

Nodig vriendjes uit
Voor brussen is het niet altijd makkelijk 
om een vriendje thuis uit te nodigen. 
Sommigen zijn beschaamd over hun broer 
of zus, of ze voelen zich onzeker omdat 
ze niet weten hoe hun vrienden zullen 
reageren. Als ouder kan je aanmoedigen 

Laat merken dat het niet erg is als 
de brus eens iets niet goed kan, of 
eens boos is op zijn broer of zus
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dat er regelmatig thuis vriendjes over de 
vloer komen.

Weet dat je als ouder een voorbeeld bent 
voor je kind
Alle kinderen imiteren het gedrag van hun 
ouders. Ook de onopvallende dingen zoals 
hoe je praat of hoe je omgaat met ande-
ren nemen ze van je over. Je bent dus een 
belangrijk voorbeeld voor je brussen.

Humor
Alle gezinnen maken grappige situa-
ties mee en humor kan erg relativerend 
werken. Je kan bijvoorbeeld een schriftje 
bijhouden met alle leuke gebeurtenissen. 
Op moeilijke momenten kan je dan terug-
grijpen naar dit schriftje.

TIP 3
Betrek je brussen: communicatie in je 
gezin en informatie voor de brussen

Wees open en eerlijk
Brussen vinden het fijn als ouders open-
staan voor hun vragen en bereid zijn om 
echte antwoorden te geven op die vra-
gen. Als je als ouder zelf het antwoord op 

hun vraag niet weet, dan kun je dit gerust 
zeggen aan je kind. Je kan dan samen met 
je kind op zoek gaan naar het antwoord. 
Open en eerlijk zijn wil ook zeggen dat je 
sommige van je eigen vragen aan je kin-
deren mag en kan stellen.

Zoek boeken 
Kinderboeken over de handicap van je 
kind kunnen voor brussen een grote hulp 
zijn en informatie geven over de handi-
cap.

Sluit je brussen niet uit
Als er in je gezin een belangrijke beslis-
sing wordt genomen m.b.t. je kind met 
een handicap, dan kan het nuttig zijn om 
de brussen hierbij te betrekken. Brus-
sen hoeven niet steeds mee te beslissen, 
maar het helpt wel als ze op de hoogte 
gehouden worden van een beslissing en 
van de redenen waarom die beslissing 
genomen werd. 

Luister naar je brussen
Brussen kennen het kind met een handi-
cap op een andere manier dan hun ou-
ders. Brussen hebben een unieke band 



met hun broer of zus. Ze kunnen op-
merkingen maken, bedenkingen formule-
ren, suggesties geven … Luister naar hun 
tips, en zo leren zij ook dat hun mening 
wordt gewaardeerd.

Stel vragen
Je kan als ouder letten op je zinsbouw en 
een vraag stellen in plaats van een bevel 
te geven. Voorbeeld: “Is het goed voor 
jou om even op Lotte te letten terwijl ik 
naar de winkel ga?”  maakt voor de brus 
een wereld van verschil met “Let op Lotte 
terwijl ik naar de winkel ga!” 

Praat met je brussen over de toekomst
Je brussen en je kind met een handicap 
kan je actief betrekken bij je toekomst-
plannen.

Schakel indien nodig professionele hulp in 
voor de brussen 
Soms hebben brussen nood aan extra 
aandacht van leerkrachten of andere 
hulpverleners. Als je dit als ouder aan-
voelt, kan je je kind helpen door het 
inschakelen van die hulp.

TIP 4
Broers en zussen tegenover elkaar

Laat je kinderen zelf hun ruzies oplossen
Het is heel normaal dat je als broer of zus 

ruzie hebt met elkaar. Ruzie maken maakt 
deel uit van het opgroeien, helpt kinderen 
om elkaar beter te leren kennen en om 
sociale vaardigheden aan te leren. Als je 
als ouder altijd tussenkomt in die ruzies, 
dan ontneem je kinderen de kans om zelf 
hun problemen op te lossen.

Leer je kinderen met elkaar omgaan
Voor brussen is het soms moeilijk om om 
te gaan met hun gehandicapte broer of 
zus. Als ouder kan je hen hierbij helpen 
door activiteiten te voorzien die ze samen 
kunnen ondernemen of voor speelgoed 
te zorgen waar ze samen mee kunnen 
spelen.

Wees rechtvaardig
Probeer, in de mate van het mogelijke, 
rechtvaardig te zijn wat de verdeling van 
je aandacht en het geven van straf be-
treft. Alle kinderen zijn gevoelig voor een 
rechtvaardige behandeling, brussen zijn 
hier vaak extra alert voor. Als je kinderen 
ruzie maken, kies dan niet automatisch 
de kant van je kind met een handicap, 
maar probeer op een eerlijke manier uit 
te zoeken wat er gebeurd is.

(Els Maes)

Wil jouw brus graag zijn of haar verhaal vertellen 
en delen met ons in de Rett Gazet?
Dat kan, we lezen het graag! 
Geef ons een seintje via brsv@rettsyndrome.be

14.



Als u besluit om een deel van uw nalatenschap aan een goed doel na te laten, dan is 
het nodig dat u een testament maakt. Alleen zo bent u er zeker van dat al uw wensen 
na uw overlijden worden uitgevoerd.

Hebt u geen kinderen, kleinkinderen, echtgenoot of echtgenote, noch een samenwo-
nende partner, dan is een duolegaat de meest aangewezen formule. De tarieven voor 
andere erfgenamen zoals broers en zussen kunnen oplopen tot 65%. Ooms, tantes, 
neven en nichten zullen 65% of 70% successierechten moeten betalen, afhankelijk van 
het bevoegde gewest. Voor andere legatarissen kunnen de tarieven oplopen tot 65% of 
80%, afhankelijk van het bevoegde gewest, zodat zij maar een erg klein stukje van uw 
erfenis overhouden. 

Een duolegaat is een testament met een dubbel legaat. Het ene legaat is bestemd 
voor een vriend of verwant, het andere voor een goed doel (zoals de Belgische Rett 
Syndroom Vereniging VZW). Bij een duolegaat stelt u het goede doel aan als algemeen 
legataris. Dat wil zeggen dat het goede doel verantwoordelijk is voor de aangifte en de 
verdeling van de nalatenschap. Het goede doel betaalt alle successierechten, ook die 
op het gedeelte van de erfenis dat naar de andere erfgenamen gaat. Liefdadigheids-
instellingen die een erkenning hebben om fiscaal aftrekbare giften te ontvangen (zoals 
de Belgische Rett Syndroom Vereniging VZW) betalen 8.8% in het Vlaamse Gewest, 7% 
in het Waalse gewest en 12,5%  in het Brussels Hoofdstedelijk Gewest. Het resultaat is 
dat uw vriend of verwant meer overhoudt én u levert een financiële bijdrage aan het 
gekozen goede doel.

U kunt een duolegaat zelf opstellen, maar het is beter om u te laten bijstaan door 
een notaris. De verhouding tussen het legaat aan het goede doel en de andere 
begunstigde(n) moet zorgvuldig worden bepaald.

Noch de erfgenamen, noch het begunstigde goede doel moeten hiervan voor het 
overlijden worden op de hoogte gebracht. U kunt uw wensen in alle discretie bespreken 
met de notaris.  

Indien u een legaat wilt nalaten aan onze vereniging, geef dan volgende coördinaten 
door aan uw notaris: 

Belgische Rett Syndroom Vereniging VZW, Lil 26, 2450 Meerhout
RPR Turnhout 0 435 817 931

(Peter Vanherck)

EEN TESTAMENT
VOOR RETT

De BRSV VZW kan worden opgenomen in uw 
testament, zowel via een monolegaat als via een 
duolegaat

Recht



GENT
ZATERDAG 
5 FEBRUARI 2011

RETT Nieuwjaarsdiner
Jaarlijkse traditie in een gloednieuw 
kleedje

Dit jaar bedachten we een totaal nieuwe formule voor ons traditionele nieuwjaars-
etentje. We opteerden voor een culinaire stadswandeling, onder leiding van een gids, 
in het historische centrum van Gent. We kozen dit jaar ook voor een datum begin fe-
bruari in plaats van januari. Beide keuzes bleken een doorslaand succes. De combina-
tie wandelen, praten en eten op diverse locaties biedt de mogelijkheid om wat cultuur 
op te snuiven, lekker te eten, en vooral om met iedereen van de groep een praatje te 
maken. De volgende jaren gaan we dus verder op deze nieuw ingeslagen weg. Er zijn 
nog heel wat steden te verkennen! Maar eerst kan je meegenieten van de enthousiaste 
verhalen van een aantal deelnemers. Bedankt iedereen voor je pennenvruchten, en 
Raf, bedankt voor de foto’s.
(Anna)

Familie



Vrijdags in een stad bij valavond voel je de opwinding, zeker als je van buiten komt. Wij 
vinden het avontuurlijk ze vanaf de rand te naderen. Auto parkeren aan de Dampoort, 
de torens in het vizier nemen, autoluwe straten kiezen, je oriëntatie behouden en 
de levende stad genieten richting centrum. Geen GPS vandoen, zo onderhouden wij 
een oerinstinct dat ons steeds weer vlotjes naar ons doel brengt. Eerlijk gezegd loop 
je bijwijlen een omwegje omdat je de overkant van een Schelde- of Leiebocht of een 
andere kanaalinsteek hebt gekozen, maar dat deert niet, je komt weer ergens waar je 
nooit tevoren was. Tijdig vertrekken, en je hebt de tijd aan je zijde. Zo masseren wij 
elke stad, of het nu Gent is of Charleville-Mézière. Als het even kan nemen we de fiets 
mee, zo blijft de stad aan de bewoners.

Gent dus ... altijd een verrukkelijke keuze! We hadden zelfs nog tijd om op de Vrijdag-
markt een koffietje te slurpen en even uit de nijdige wind de luwte op te zoeken. Het 
plein onder Artevelde was vol schaduwen, waarvan geen groot genoeg was om reeds 
ons gezelschap te zijn. Om 18.30 uur was het zover. Zoveel nieuwe, jonge gezichten 
weeral. Dan besef je hoeveel jaren je je kot haast niet bent uitgekomen. Maar er waren 
ook oude bekenden: altijd een blij weerzien, als was het pas gisteren! 

Twee gidsen, twee groepen en een heerlijk warmtegevoel toen de gidse vroeg wat ons 
allen bindt en wij unisoon konden zeggen “onze dochters”. Meteen leek er ijs gebro-
ken, waarmee de gidse vermoedelijk nu nog niet weet wat er dan zo speciaal is aan die 
dochters van ons. 
Het werd een vrolijke bende en Jan de Wilde met zijn fanfare van honger en dorst lijkt 
dan seffens vanachter een hoek te komen. Duidelijk was meteen dat de gidse haar 
stad liefhad en kende, maar ook dat ze de stoere verhalen uit de geschiedenisboekjes 
kon plaatsen. Zo horen we het graag: niet teveel data, veldslagen, guillotines of kardi-
nalen, maar verhalen die de zaken heerlijk relativeren. Over Artevelde en zijn streken, 
over het tweedelige stadhuis van Keizer Karel, over het dak van Sint Goedele, over bal-
lonvaren en lieven, over stadsdomoticaverlichting-in-opbouw ... 

Een aperitiefje met amuses in een oerdegelijk etablissement, souperen in een trendy 
eethuis onder een gigantische kroonluchter, even puzzelen met tafeltjes in een bar 
aan een historisch pand om iedereen weer samen te verzamelen voor een smakelijk 
bavaroitje en een gebakje ... en het was weeral op. Gent was wéér te vlug voorbij voor 
zoveel intens genot. Gelukkig was er nog Leonard Cohen die rond elven de autostrade-
herrie huiswaarts verzachtte, de afstand verteerbaar maakte.

Dank voor alle moeite ... dit was onze “meug”!
(Chris en Jan Lion-Celen)

Voor ons is het goed meegevallen. Zeker voor herhaling vatbaar!
(Angie Van Peteghem)
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RETT NIEUWJAARSDINER
Waar het hart van vol is, 
loopt de pen van over

Weer en wind konden ons niet deren, al zochten we beschutting achter het standbeeld 
van Jacob van Artevelde tot iedereen aanwezig was. Dra bleek dat de Gentenaars 
wakkere burgers zijn, want reeds na drie jaar merkten ze dat het zwaard van Jacob 
gestolen was. Wees echter gerust, het is dik in orde gekomen en er is nu zelfs een 
reservezwaard voorhanden. De aperitiefhapjes waren heerlijk in de Charles Quint en 
gaven aanleiding tot een eerste gezellige babbel. Amper buiten, mochten we genieten 
van een liefdesverhaal: een verloofd koppeltje, zeg maar Jan en Marie, deed een bal-
lonvaart en kwam ondanks een bekwame ballonvaarder tegen de kerktoren van Sint 
Jacob terecht. Ze hingen er in labiel evenwicht. Men zou voor minder bibberen van 
angst, terwijl ze best bewegingloos bleven. Een pompier verloste hen langs een vers 
gemaakt gat in de kerktoren. Marie had echter genoeg van Jan en verbrak de verlo-
ving. Ze huwde later met de ballonvaarder. Of Jan iets begon met de pompier, is niet 
geweten.
 
We maakten kennis met het lange graffitistraatje, maar het was duidelijk ruikbaar 
waarvoor het vroeger diende. Even verder legde de gids ons uit wat het weigeren van 
het voldoen van de stadsbelasting aan Keizer Karel voor gevolgen had voor de archi-
tectuur. We lieten het café met de duizend whisky’s spijtig genoeg links liggen om de 
hoofdschotel in het prachtige aanpalende restaurant voorgeschoteld te krijgen. Terug 
op het plein voor de Sint Baafs kregen we als digestief te horen wat de twee toren-
wachters van het Belfort aanvingen met hun afvalwater. Dat was aan ons niet be-
steed, en we keerden onze rug naar het Belfort. Daarna kwam een verhaal over een 
verbrande heks en zelfs na een brainstorming hebben we het gestolen paneel van de 
Rechtvaardige Rechters niet kunnen terugvinden.
 
Daarna gingen we op weg naar het dessert. Aan de overkant van de haven kwamen 
de zeelui verpozen in een etablissement met op de gevel twee zwanen die in dezelfde 
richting keken. Hun sierlijke halzen vormden het getal 22. Van de overpeinzingen wat 
men allemaal kon aanvangen met dit getal na een weloverwogen rotatie, waren som-
mige deelnemers ondersteboven. Tijd voor het dessert waar de twee groepen mekaar 
vervoegden. Na een tijdje napraten, namen we afscheid. Heerlijke avond. Overdoen.
(Aanpassing 22 03 21: een ouder die anoniem wenst te blijven)

Wij vonden het een zeer geslaagd initiatief, zeker voor herhaling vatbaar!!! Ook al wo-
nen wij slechts op 15 km van Gent, toch zagen wij een hoekje dat we nog niet kenden. 
Ook de hapjes en de maaltijd onderweg waren super lekker. Wij persoonlijk vonden de 
periode ook beter. Bij de vorige edities waren wij nooit van de partij omdat het nieuw-
jaarsetentje steeds in januari viel, zo werd het een maand met heel veel calorieën. 
Door het in een andere maand te plannen, konden we wel van de partij zijn. 
Hopelijk komt er een vervolg in een andere stad? Er stonden er een heleboel op het  
visitekaartje van Vizit, zodat we zeker goed zijn voor een aantal jaren.
(Ann en Peter Reynvoet-Moustie)
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Wij hebben een prachtige avond gehad in Gent. Het was voor ons heel interessant om 
voor de eerste keer andere ouders van Rett meisjes te mogen ontmoeten. We hebben 
er dan ook enorm naar uit gekeken. 

De reacties die we kregen over Tessa die “in de kijker” heeft gestaan waren heel leuk, 
dat deed ons deugd. Er waren bijzondere momenten, wanneer we bepaalde mensen 
ontmoetten van wie we het verhaal hadden gelezen in de Rett Gazet of in de krant. We 
hadden niet verwacht om ze ook echt te ontmoeten die avond!

Er hing een aangename sfeer en de combinatie van het wandelen met de gids en het 
uit eten was heel ontspannend. We vonden de gidse heel goed trouwens, ze legde alles 
uit alsof ze het zelf heeft mee gemaakt!

Ja, we zijn die avond met een heel goed gevoel terug naar huis gegaan.
Bedankt!
(Peggy en Alain)

Onze indruk: een fantastische formule! Gent is een superlocatie, en hetgeen ge-
serveerd werd was zeer goed. Bovendien krijg je op die manier veel meer kansen om 
met veel verschillende ouders te praten. Je leert meer mensen kennen dan in een 
“klassieke” formule. Wij zijn uiterst tevreden!
(Hugo en Marijke Pilate)

Het was een fantastische formule, ik denk dat iedereen hierover eensgezind was. Het 
liet ons toe met iedereen te praten en op elke locatie andere gesprekspartners te heb-
ben, ook tijdens de wandeling met de gids die ons nog iets van de Gentse geschiedenis 
bijbracht. 

Ik vond het heel merkwaardig dat vele ouders nog nooit Gent bezocht hadden, toch 
een teken dat het voor ons niet altijd eenvoudig is om een uitstap te plannen. Andere 
ouders hadden er echt een dagje uit van gemaakt en bezochten de stad reeds in de 
namiddag of pikten een museumbezoek mee of een tentoonstelling van Lieve 
Blancquaert.
 
Het organiseren van het diner in het midden van een historische stad heeft dus nog 
veel meer fijns teweeggebracht, iets wat we niet konden bereiken met een diner in een 
resto buiten de stad. Velen hebben een heel mooie avond beleefd. En weet je wat mij 
persoonlijk heel erg deugd deed? De ouders zo te zien genieten! Zelf mocht ik bij mijn 
schoonzus in Gent blijven slapen en genoot van een rustig ontbijt zonder “zorg”, voor 
mij was dat echt vakantie.
(Caroline Lietaer)



FAMILIEDAG
ZATERDAG 
30 APRIL 2011

Het was een anders-dan-anders familiedag. Els was er in de gesprekken en 
de gedachten en de harten. Ze had haar bestuur gecoacht, haar schare vrij-
willigers uitgestuurd, haar man en kinderen een heel fijne dag gewenst, maar 
de drijvende kracht van onze vereniging kon er zelf niet bij zijn. 

Er is ook een anders-dan-anders fotoverslag van de familiedag. De nieuwe 
folder en het PUUR dansproject (details zie pagina 28) vergden een enigszins 
aangepaste fotoaanpak. 

Er waren anders-dan-anders ook geen Nederlandse gezinnen dit jaar vanwege 
Koninginnedag.

Maar wie er bij was, had een heerlijke dag. Kijk en lees en geniet mee.

(Anna)

Familie
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De voordracht van de ergotherapeut vonden we goed. 
Voor ons was het iets minder van toepassing, maar voor 
anderen misschien juist wel. Bovenal hebben we een 
superfijne dag gehad en vooral, Freya heeft er van 
genoten! (Veerle, Ludo en Freya)
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Na de verwelkoming op de jaarlijkse fami-
liedag in het Gielsbos, vond een informa-
tief gesprek plaats tussen dokter Smeets 
en een tiental ouders van oudere Rett 
meisjes.

Dokter Smeets schetste in het kort een 
actueel beeld van het Rett syndroom. 
Sinds de ontdekking van het gen waarop 
de oorzaak ligt van het Rett syndroom, 
komt een ruimer klinisch beeld naar voor. 
Zo blijkt het Rett syndroom zelfs uitzonder-
lijk voor te komen bij meisjes met een 
IQ van 55. Deze meisjes volgen gewoon 
onderwijs, maar blijken in de lagere school 
niet goed mee te kunnen. Ze hebben vage 
problemen zonder duidelijke oorzaak. Na 
onderzoek, wordt bij hen het Rett gen de-
fect vastgesteld.

Dokter Smeets kent ondertussen vele 
Rett meisjes. In voorzieningen “vindt“ hij 
oudere Rett vrouwen. Hij bezit de kunst 
om ze te herkennen door hun typische 
eigenheid. Hij tracht ook andere artsen 
te bewegen om “op zijn manier, met zijn 
ogen” naar deze Rett vrouwen te kijken. 
De betere oudere Rett vrouwen in de voor-
zieningen blijven stappen. De zwakkeren 
liggen, of zitten in orthopedische toestel-
len. Rett meisjes geven blijk van herken-
ning van leefgroeppersoneel, zelfs als 
ze een persoon bijvoorbeeld 10 jaar niet 
meer gezien hebben.

Verder hadden we een lang gesprek rond 
ervaringen met de scolioseoperatie. 
Dokter Smeets benadrukte dat elk geval  
individueel moet worden bekeken. Het tijd-
stip waarop de ingreep moet doorgaan is 
steeds een moeilijke beslissing. 

Bij meisjes met scoliose die motorisch nog 
goed functioneren is die beslissing extra 
moeilijk. Hier hebben de ouders angst om 
door de operatie de mobiliteit van hun do-
chter in te perken. Wanneer het medisch 
gezien noodzakelijk is om over te gaan tot 
ope-ratie (bij ernstige scoliose) is er voor 
de ouders geen keuze. De ouders waarvan 
de dochter geopereerd werd, zagen na de 
operatie een vlot herstel en positieve 
gevolgen. De meisjes zijn alerter, eten 
beter en hun houding is comfortabeler. Ze 
voelen zich duidelijk beter in hun vel. 

Uitzonderlijk kunnen complicaties voor-
komen na een scolioseoperatie. Zo meldde 
een ouderpaar dat de metalen staaf bij 
hun dochter na een hele tijd weer verwij-
derd moest worden. De oorzaak was een 
infectie. De wervels van de rug waren 
ondertussen echter aan elkaar verbeend, 
zodat de staaf niet meer nodig was voor 
de stabiliteit. Het eindresultaat bleef dus 
goed.

Er blijkt nood aan een duidelijke commu-
nicatie en aan richtlijnen in het omgaan 
met de Rett meisjes na de operatie: Welke 
houding is de beste? Op welke manier 
moet ze getild worden? … Het is belangrijk 
dat iedereen die betrokken is bij de be-
handeling en de verzorging van de patiënt 
“dezelfde taal” spreekt. Dokter Smeets 
vond het daarom zeer raadzaam en 
waardevol om een draaiboek op te stellen 
in samenspraak met chirurg, arts, kinesist, 
verpleging en ouders als handleiding bij 
een scolioseoperatie.

Als typische kenmerken bij oudere Rett 
meisjes kwamen naar voor:

•	 onrustig bewegen, zowel overdag als ’s 
nachts;

•	 overstrekken van de benen bij het 
hanteren;

•	 hard krijsen zonder aanwijsbare re-
denen (zowel overdag als ’s nachts);

•	 snelle en diepe ademhaling, gevolgd 
door het lang inhouden van de adem;

•	 erg ongeduldig zijn (bijvoorbeeld dwin-
gen om als eerste te mogen eten);

•	 de epilepsie activiteit en de “ademha-
lingsaanvallen” verminderen met de 
leeftijd.

Dokter Smeets onderstreepte ook hoe 
belangrijk het is om onze Rett meisjes 
“wakker” te houden via communicatie en 
aangepaste activiteiten. Anders is de kans 
groot dat ze zich terugtrekken in hun eigen 
wereldje. Tijdens de dagelijkse verzor-
ging is het belangrijk de armen, benen en 
voeten goed te bewegen om de meisjes 
soepel te houden en vergroeiingen te 
voorkomen.

Dokter Smeets meldde ten slotte ook 
nog dat het maken van een levensboek 
over onze Rett meisjes zeer zinvol is. In 
het boek wordt aan de hand van foto’s of 
tekstjes verteld waar het meisje van geniet 
en wat voor haar waarde heeft. Vooral bij 
oudere Rett meisjes die in een instelling 
verblijven, kan dit boek een handig 
instrument zijn voor het personeel in de 
omgang met het meisje. Het blijft dan een 
vaste waarde, die vooral ook nuttig en 
zinvol is bij nieuwe personeelsleden.

Voor mij was bij dit rondetafelgesprek 
duidelijk dat we allen “dezelfde taal” 
spraken en perfect aanvoelden waar het 
bij onze Rett meisjes echt om gaat.

Met oprechte dank aan dokter Smeets 
voor de tijd die hij voor ons wilde vrijma-
ken en voor het delen van zijn kennis met 
ons. Wij vinden hem, net als de Neder-
landse ouders, een pRETTige dokter!
(Bernadette Vaesen)

ROND DE TAFEL 
Met dokter Smeets
En de ouders van oudere Rett meisjes



ROND DE TAFEL 
Met dokter Smeets
En de ouders van oudere Rett meisjes

TIKTAKSPEL
Voor de tweede maal dit jaar
Margot Ostyn vertelt

Spullen inladen,  GPS instellen en vertrekken! 
De auto kent de weg, wij ondertussen ook. 

30 april 2011 … Vol enthousiasme kijken 
we weer uit naar een Rett familiedag in het 
prachtige Gielsbos. Het fantastische team heet 
ons welkom, blij om elkaar terug te zien! 

CD in de speler, play en we vliegen erin! Steeds 
weer genieten de meisjes van muziek en spel: 
dansende eendjes, lichtgevende lamp, rinke-
lende bellen, uitspattende zeepbellen … Een 
glimlach, spanning of rustgevend genieten: het 
is van hun gezichtje af te lezen. 

Daar doen we het tenslotte voor! En met heel 
veel plezier! April 2012 hou ik zeker weer vrij, 
want volgend jaar ben ik er graag weer bij! 

Dus hopelijk tot dan! 
(Margot Ostyn)
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ONZE DIERBARE VRIJWILLIGERS
En hun ervaringen

De Rett dag was weer een hele ervaring voor ons gezin. Ieder had zijn verhaal mee in de 
auto. We keren er altijd met een heel dubbel gevoel van terug. Enerzijds is het steeds 
een schitterende dag: zoveel warme mensen, zoveel rustige babbels in de zon bij de BBQ, 
zoveel pure genegenheid bij het rondstappen of rondrijden, zoveel activiteit, zoveel blin-
kende ogen. Anderzijds ... Waarom is de levensweg voor elk meisje zo anders? Waarom 
bestaan er geen wondermiddelen? Waarom doen wij zo weinig? Waarom zitten ouders met 
al die moeilijk te nemen beslissingen? Waarom geven net de Rett meisjes ons deze levens-
ervaring? Waarom? Een bewogen, rijke dag. Bedankt dat we er aan mochten deelnemen!
(Veerle)

Wij hebben er echt van genoten. Het buiten wandelen in toertjes van toch wel 100 meter 
en de Thea-schommel waren een groot succes. Al kan ik het niet laten om toch elke keer 
opnieuw te tellen, om zeker te zijn dat we ze allemaal bij ons hebben. ‘s Avonds in bed nog 
lang nagebabbeld, Esther en Mira bleven vragen en vertellen. We zijn alle drie content dat 
we de hele dag hebben mogen meemaken!
(Katleen)

Ook wij hebben genoten. Veel buiten geweest, gewandeld (vooral kleine toertjes, we ken-
nen het domein nu nog niet echt he), ... Onze kinderen hoelahoepen nu door het leven. Ze 
waren ook zeer tevreden over hun gezellige dag. Nina maakte zelfs nog een vriendinnetje 
bij de brussen (Laura). En we trachten de namen van de Rett meisjes te onthouden voor 
volgend jaar, dat is de betrachting ...
(Mija)

Mathis vroeg: “Waar gaan we hier slapen?” “Maar Mathis, we gaan hier niet slapen. We 
gaan naar huis.” Mathis: “NEEEEE, ik wil hier slapen!!!” Een kleine conversatie die de hele 
sfeer van de dag weergeeft ... Nog een gedachte aangebracht door onze Mathis: een Rett 
weekend :-) De kindjes hebben tot het slapengaan hun medaille aangehouden en wilden er 
zelfs mee gaan slapen. Zij hebben genoten, ik heb genoten, we zijn moe maar voldaan.
(Nathalie, Zoé, Louis en Mathis)
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‘t Was weer fijn hoor, die dag in het Gielsbos. Vooral veel 
nieuwe mensen leren kennen. En dokter Smeets 
ongedwongen ... Mooi! (Jan Lion)

Op de gezellige familiedag was het voor ons een verrijking 
om zo veel lieve Rett meiden en hun sympathieke ouders 
te leren kennen. (Alain en Peggy)



PUUR
ZONDAG 
18 SEPTEMBER 2011

Op zondag 18 september 2011 wordt het 
Cultureel Centrum van Wetteren bestormd 
door een enthousiaste groep jonge en 
professionele dansers tussen de 15 en de 
19 jaar oud. Die dag brengen we tweemaal 
een intieme en pure dansvoorstelling ten 
voordele van de Belgische Rett Syndroom 
Vereniging VZW. De voorstelling draagt de 
naam PUUR. Het initiatief van dit project ligt 
bij danseres Isabeau Reynvoet (16 jaar) uit 
Wetteren, die al sinds haar geboorte ge-
beten is door de danskriebels. Isabeau is de 
zus van Rett meisje Luna. Al acht jaar danst 
zij bij dansstudio Ijvi Hagelstein, huischo-
reograaf van Studio 100. Ook de andere 
dansers volgen les in deze dansschool, 
enkelen van hen zitten nu zelfs op de 
Koninklijke Balletschool Antwerpen. “Ik kijk 
er ontzettend naar uit om me voor de volle 
200% in te zetten om van PUUR 2011 een 
prachtvoorstelling te maken, met hopelijk 
een hoge opbrengst voor de BRSV,” laat ze 
weten. 

Deze zomer starten we met een aantal 
intensieve trainingsweken en zullen daarbij 
gesteund worden door heel wat choreo-
grafen. Het woord PUUR is niet zomaar 
gekozen: de dansvoorstelling draait om de 
puurheid van het dansen. Alle dansstijlen 
komen aan bod, van hiphop en stijldans tot 
klassieke dans, er is voor elk wat wils. De 

choreografieën worden niet alleen gemaakt 
door de dansers zelf, maar ook door profes-
sionele choreografen die je verzekeren dat 
het een prachtige voorstelling wordt. 

Ook de Rett meisjes komen aan bod in de 
voorstelling! De portretten die gemaakt 
werden op de familiedag, zullen tijdens de 
voorstelling op groot scherm geprojecteerd 
worden. De foto’s van de meisjes zullen ook 
op doek in de foyer te bewonderen zijn.

We hopen op een grote opkomst van zowel 
ouders als Rett meisjes. De zaal is rolstoel-
toegankelijk en ook tijdens de voorstelling 
wordt er aan de Rett meisjes gedacht met 
een klank- en lichtspel. Kaarten zijn te ver-
krijgen via CC Nova ( tel. 09 365 20 20). 

De organisatie is momenteel dringend op 
zoek naar sponsors. Deze zullen vermeld 
worden op flyers, affiches, website … Zowel 
financiële steun als sponsoring in natura 
is meer dan welkom. Heb je interesse of 
vragen? 
Surf naar onze website www.puur2011.tk of 
mail naar puurbenefiet@hotmail.com. 
Je kan ons ook volgen op Facebook en Twit-
ter (PUURbenefiet). Ons rekeningnummer is 
973-032023471 (PUURbenefiet).

(Maarten Stallaert)

D
ansfoto’s: Laura Eyckm
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Beste ouders

Op de familiedag deden wij reeds een warme oproep aan de aanwezige ouders om hun 
prachtige Rett dochter te laten fotograferen door Anna, de huisfotografe van de vereniging. 
Deze foto’s zullen, na een selectie door Anna, aan de ouders voorgelegd worden ter goed-
keuring om tijdens de dansvoorstelling PUUR geprojecteerd te worden op groot scherm. De 
foto’s zullen een “witbewerking” krijgen om het PUUR gehalte van de dansvoorstelling te 
ondersteunen en te versterken. Zie de reeds bewerkte foto van Rett meisje Tessa op deze 
pagina.

Ouders die dat willen (en wij hopen dat dat er veel zullen zijn!) kunnen intekenen om 
diezelfde foto te laten vergroten (A3 formaat) op formex (kunststof) voor de prijs van 25 
euro. De afgedrukte foto’s zullen tijdens en na de dansvoorstelling dienen als aankleding 
van de foyer van het CC NOVA, het cultureel centrum van Wetteren. Na de tweede (en 
laatste) voorstelling kunnen jullie de foto gewoon meenemen naar huis. Wie niet naar de 
voorstelling kan komen, maar toch voor de foto koos, zal die kunnen afhalen op enkele 
strategisch gekozen plaatsen. We houden jullie op de hoogte.

Het was helaas niet mogelijk om alle aanwezige Rett meisjes te fotograferen op de familie-
dag, en wellicht zijn er ook mensen die niet aanwezig waren, maar toch graag aan het foto-
project willen meewerken. Wie dat wil, kan een foto van zijn Rett meisje doorsturen naar 
brsv@rettsyndrome.be  Omdat de foto’s afgedrukt worden op A3-formaat (297 x 420 mm) 
is het noodzakelijk dat de foto van goede kwaliteit en hoge resolutie is.

Wij hopen op veel reacties, zodat wij over heel wat fotomateriaal kunnen beschikken om de 
dansvoorstelling aan te kleden met net dat tikkeltje PUUR RETT.

Alvast bedankt voor jullie medewerking!

(Isabeau Reynvoet, organisator van PUUR en zus van Rett meisje Luna)
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KIM
RETT MEID
IN DE KIJKER

Grootmoeder Georgette vertelt
over haar favoriete kleinkind

Familie



Lauwe ... Een naam uit een liedje, een 
halteplaats van Blanche en z’n peird, 
vereeuwigd door Willem Vermandere. Het 
is ook de thuisbasis van Georgette (84), 
de grootmoeder van Rett meid Kim (25). 
“Meme Lauwe” voor haar acht kinderen, 
veertien kleinkinderen en een schare 
achterkleinkinderen, met nog eentje op 
komst voor september. 

Georgette is rad van tong, klein van stuk, 
en groot van hart. “Ik ben een grote bab-
belaar, maar als het nodig is, zoals nu, 
dan weet ik niet wat zeggen.” Dat blijkt 
al bij al nogal mee te vallen. Er worden 
veel zijpaden bewandeld, maar aangezien 
haar lievelingskleindochter ook haar favo-
riete gespreksonderwerp is ... Georgette 
houdt van alle kinderen, vooral van haar 
eigen nageslacht, en heel in het bijzonder 
van Kim. “Kim staat voor mij altijd op de 
eerste plaats. Ik leef voor haar. Dat kind 
weet niet dat het leeft. Ze weet niet dat 
ze op de wereld is.” 

De woonkamer hangt vol foto’s van fami-
lieleden en vrienden, maar vooral van 
Kim, van kleine peuter in een badje tot 
volwassen 25-jarige Rett vrouw. “Ik heb 
mijn camera altijd klaarliggen. Fotografie 
is een passie van me, ik krijg er niet ge-
noeg van om foto’s van haar te maken, ik 
heb er duizenden.” Voor het raam prijkt 
de Rett Gazet van vorige zomer, met Kim 
op de cover. Georgette is trots op haar 
bijzondere kleindochter, en iedereen mag 
dat zien.

Rett meid Kim groeit niet op in een tra-
ditioneel kerngezin. Haar moeder haalt 
haar liever niet op van de instelling, dus 
verblijft ze in de weekends en vakanties 
bij haar grootmoeder. De inwonende zoon 

van Georgette doet het huishouden en 
helpt mee met de verzorging van Kim. 
Andere familieleden, vrienden en buren 
zijn er kind aan huis. “Ik woon al 54 jaar 
in deze straat. Ik ken er iedereen, ik praat 
met iedereen, ik kan met iedereen goed 
overweg. Mijn deur staat altijd open, wie 
wil komen, is altijd welgekomen.” Huis en 
tuin werden zo goed mogelijk aangepast 
aan de behoeften van Kim. Er is een bad-
kamer met badlift, een bed van de thuis-
zorgwinkel, en met een traplift kan Kim 
de trap op en neer. Rondom het huis werd 
een tegelpaadje aangelegd. (Op het gras 
stapt ze niet, ze voelt zich niet veilig op 
die zachtere ondergrond.) Een stevig slui-
tend poortje houdt haar veilig van straat 
als ze buiten wandelt. “Ik heb voor haar 
een tv met groot scherm gekocht. Haar 
zetel staat daar voor en ze kijkt dan naar 
Dora en zo, tekenfilms. Ziet ze dat graag? 
Ik denk het. Ik weet het niet. Ze kan dat 
niet zeggen. Ze kijkt er wel redelijk veel 
naar.”

Op deze warme zaterdag in mei, in dit 
warme voorjaar waarin april al zomer 
leek, is het de zoete inval bij “meme 
Lauwe”. Georgette is gezellig aan het bor-
relen met een aantal van haar kinderen 
en kleinkinderen. Kim stapt er zwijgend 
en observerend tussendoor, opgenomen 
in de familiedrukte. Ze bekijkt mij aan-
vankelijk met enige achterdocht. Na een 
paar glimlachjes en een aai over haar 
arm, lijkt ze te ontdooien en komt tegen 
me aanleunen. “Dat doet ze bij mensen 
die ze graag heeft. Ze kent haar volk.” Op 
haar t-shirt glinstert een kleurige vlinder. 
“Vandaag is ze in het geel, tot en met 
haar sokken,” zegt Georgette, “morgen 
denk ik dat het lichtgroen wordt. Elke dag 
kleed ik haar helemaal in één kleur. Kim’s 
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schoenen hebben pareltjes in wit, groen, 
geel en roze. Ik zoek elke dag iets wat 
daar bij past. Ik heb graag dat ze er mooi 
uitziet. Toen mijn eigen dochters nog klein 
waren, naaide en breide ik hun kleren zelf. 
Alle zeven gingen ze in dezelfde kleertjes 
naar school: de ene week allemaal met 
een fuchsia rokje aan, de andere week 
volledig in het geel. Ik heb dat altijd al 
mooi gevonden.”

Van maandag tot vrijdag verblijft Kim in 
een instelling. Als kind ging ze naar De 
Bevertjes in Oedelem, sinds ze volwas-
sen is naar De Branding in Kuurne. In De 
Branding zit ze in een leefgroep van ne-
gen personen. “Allemaal sukkelaars zoals 
zij, maar geen met Rett syndroom. Ze 
kennen mij daar goed, ik had dat graag 
gedaan zo’n werk, ik ben graag bezig met 
die kinderen.” Elke maandag brengt Geor-
gette Kim, elke vrijdag haalt ze haar terug 
op. Het is een vaste routine in hun beider 
leven. “De mensen verwonderen zich dat 
ik dat allemaal nog doe. Een mens doet 
wat hij kan. En hoe zou je dat kind nu niet 
graag kunnen zien? Het is zo’n brave. Ze 
is niet lastig, ze misdoet niemand iets. In 
de Paasvakantie was ze twee weken thuis 
en dat ging goed, ik heb daar geen miser-
ie mee. Er komt elke dag iemand om haar 
te wassen, en voor de rest trekken we 
ons plan. Soms wordt ze ‘s nachts eens 
wakker, maar dat hoort erbij. Ze is er ‘s 
morgens ook altijd vroeg, dan moet je niet 
denken van je nog eens om te draaien. Ik 
zet haar dan recht in bed en trek het rol-
luik op, zodat ze wat kan rondkijken. Als 
ze hier niet is, heb ik genoeg tijd om uit 
te rusten. Ze kan nergens beter zijn dan 
hier. Hier wordt voor haar gezorgd. Zolang 
het gaat, is ze hier thuis.” Zolang het 
gaat. Want hoewel Georgette blaakt van 

gezondheid, beseft ze toch dat ze 84 is. 
Ze zou graag de zekerheid willen dat Kim 
goed verzorgd wordt als zij er niet meer 
is, maar zelf kan ze dat wettelijk niet 
regelen. “Ik ben te oud om voogd te zijn 
van Kim, of wettelijk verantwoordelijke, 
zelfs om een bankrekening op haar naam 
te openen. Maar ik mag wel voor haar zor-
gen. Haar vader heeft een rekening voor 
haar geopend, daarop wordt haar toelage 
gestort, en ik heb daar volmacht op. De 
rekeningen voor de instelling worden au-
tomatisch betaald. Van de rest kan ik geld 
afhalen voor haar kleren en voor andere 
kosten voor haar verzorging thuis.”

“Toen ze pas geboren was, was er aan 
Kim niets te zien. Ze zag er normaal uit, 
ze deed alles wat baby’s doen en het was 
een rustig kind. Ze keek in boekjes, ze 
speelde met speelgoed. We moesten haar 
wel rechtzetten, ze deed dat niet zelf. 
Het duurde een tijd voor je kon zien dat 
er iets niet in orde was. Aan dat handen-
wringen kan je zien dat het Rett syndroom 
is. Ik heb daar veel over opgezocht op de 
computer. Ze weten nog niet volledig hoe 
dat ineen zit, dat Rett syndroom. De chro-
mosomen spelen een rol. De jongetjes 
kunnen niet lang leven heb ik onlangs 
gelezen, maar de meisjes wel. Waarom 
zouden ze niet? Ze hebben niets te doen, 
ze moeten nergens over piekeren, ze 
hebben geen zorgen, er wordt voor hen 
gezorgd. Ik zorg goed voor onze Kim.”

“Het triestigste is als ze weent. Ze kan 
niet zeggen waar het pijn doet. De dokter 
is hier eens uren geweest ‘s nachts. We 
vonden niet wat er mis was. Hij heeft haar 
dan een paar inspuitingen gegeven tegen 
de pijn en is bij ons gebleven tot Kim iets 
beter was. Dat zijn zorgen. Ze heeft ook 
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een scolioseoperatie gehad. Dat was heel 
dringend nodig. Haar ouders moesten 
daar toestemming voor geven, anders 
waren we haar kwijt geweest. Die opera-
tie heeft haar goed gedaan, ze loopt nu 
mooi recht. Ik ben toen bijna iedere dag 
op bezoek geweest bij haar. Een andere 
kleindochter is die drie weken bij Kim 
gebleven in de kliniek. We hebben daar 
niets voor moeten betalen. Die klein-
dochter is op vijf maand wees geworden. 
Haar moeder, een van mijn dochters, ben 
ik verloren toen ze 20 jaar oud was en de 
vader was onbekend. Mijn dochter is op 
haar hoofd gevallen, op slag dood. Ik ben 
zo bang dat Kim op haar hoofd valt. Als ze 
valt, houdt ze zich niet tegen, ze valt plat 
achterover. Een keer heeft ze in De Bran-
ding een epileptische aanval gekregen 
en is ze zo gevallen. Thuis is dat gelukkig 
nog niet gebeurd. Een meisje van haar 
groep in De Branding is onlangs overleden 
in het weekend. De ouders vonden haar 
‘s morgens dood in bed. Ik zou dat niet 
graag tegenkomen.”

“Kim eet graag, het is een goede eter. 
Dat zie je aan haar, ze is niet mager, ze 
weegt 35 kilo. Ze is normaal van dikte 
en grootte, ze is goed zo. Als ze iets niet 
lekker vindt van eten of drinken, dan doet 
ze haar mond niet open. Maar ze eet bijna 
alles. Toen ze klein was, kon ze zelf eten, 
nu kan ze dat niet meer. Ze kan niets met 
haar handen, ze kan niets vasthouden, 
ook geen speelgoed of een boekje. Ik 
moet het eten in haar mond stoppen. Ze 
stapt wel naar haar stoel in de keuken 
waar ze aan eet. Daar blijft ze dan staan. 
Alsof ze wil zeggen “is het eten nu nog 
niet klaar”. We zijn al blij dat ze dat kan. 
‘s Morgens snijd ik de korstjes van haar 
boterhammen en smeer die met boter en 

confituur. Ik snijd de vierkante boterham-
metjes eerst in reepjes en dan in kleine, 
vierkante stukjes en doop die in koffie 
of in chocolademelk. Dat gaat vlot naar 
binnen, ze eet dat smakelijk op. Ze eet 
dan twee of drie boterhammen. Eigenlijk 
blijft ze eten zo lang ik het in haar mond 
stop. ‘s Middags eten we warm eten, 
vandaag was dat kipfilet met appelmoes 
en aardappelen. Soep eet ze ook graag, 
en straks krijgt ze een potje yoghurt. In 
de instelling mixen ze haar eten, maar 
dat doe ik niet. Ik verdeel het eten wel 
in kleine stukjes en zorg er voor dat het 
zacht is, want ze heeft niet veel tanden 
meer en ze mag zich niet verslikken. Ver-
slikken is gevaarlijk voor Rett meisjes.”

Kim en Georgette maken zich klaar voor 
de foto. Georgette twijfelt of ze haar 
schoenen zal aantrekken. “Ik loop altijd 
op blote voeten. Mijn voeten komen toch 
niet op de foto?” Kim heeft een ongelukje 
gehad en moet ververst worden. “Jam-
mer, ze heeft maar één gele broek, een 
witte zal ook wel goed zijn, het is toch 
beter dat ze proper is.” Een kam door 
beider haren en we begeven ons naar 
buiten. We blijven in de schaduw, Kim 
heeft niet graag de zon op haar gezicht. 

Een achterkleinzoon belt meme Lauwe 
op. Wat hij graag wil voor zijn Eerste 
Communie, vraagt ze. Hij wil graag een 
briefje van 500 euro. Georgette schiet in 
een lach. “Hij kan het maar proberen,” 
zegt ze, “een mens weet nooit hoe een 
koe een haas vangt.” Met deze wijsheid 
en met een welgemeend “altijd welkom” 
neem ik afscheid van Kim, van Georgette 
en van Lauwe.

(Anna Vermeulen)

Ik ben te oud om voogd te zijn van Kim, of wettelijk 
verantwoordelijke. Ik ben overal te oud voor, maar ik mag 
wel voor haar zorgen.

Zolang het gaat, is ze hier thuis. De dagen dat ze hier niet 
is, heb ik genoeg tijd om te rusten.



Nieuwe aanvraag voor tegemoetkoming 
in de kosten van incontinentiemateriaal via een
medisch attest ingevuld door uw behandelend arts

VERGOEDING 
INCONTINENTIEMATERIAAL

Personen met een handicap met blijvende en ernstige incontinentieproblemen, kun-
nen bij het VAPH – Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap – beroep doen 
op een tussenkomst in de kosten van incontinentiemateriaal. Vanaf 1 januari 2011 
gebeurt de vergoeding niet langer op basis van ingediende facturen, maar wordt een 
forfait op jaarbasis toegekend. Mensen met eerdere goedkeuringen kunnen nog fac-
turen indienen tot 31 december 2012. Vanaf 1 januari 2013 zal alleen het systeem van 
de forfaitaire vergoeding op basis van een recent medisch attest blijven bestaan. 

Aanvankelijk werd meegedeeld dat dit attest moest worden ingevuld door een ge-
neesheer-specialist. Voortaan mag elke behandelende arts die voldoende zicht heeft op 
de oorzaken van de incontinentie, de gevolgde behandelingen, de feitelijke situatie en 
de prognose, het attest invullen.

(Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap)

RETT CENTRUM
in Maastricht

Nieuwsflash

Op de valreep van de deadline van deze Rett Gazet vernemen wij dat op 24 september 
2011 het Rett centrum voor hersenstamonderzoek in Maastricht officieel wordt 
geopend. In juli wordt de apparatuur getest op “normale” kinderen, om na te gaan of 
de meetmethode comfortabel is. Na 24 september kunnen de eerste patiënten worden 
onderzocht. Om tot betrouwbare metingen te kunnen komen, voorziet men drie dagen 
per patiënt.

Vanaf september moeten dus ook Belgische Rett meisjes niet meer naar Zweden voor 
een onderzoek van de autonome functies. Gedetailleerde informatie volgt ongetwijfeld 
in een volgend nummer van de Rett Gazet!

(Bron: Nieuwsbrief 14 Stichting Terre, 23 juni 2011)
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ZON, ZEE ...
ZORGELOOS

Een toegankelijk strand voor iedereen
Ook niet-stappertjes kunnen de golven voelen

Ook personen met een beperking of verminderde mobiliteit kunnen nu van een dagje 
strand genieten! Acht stranden aan de Belgische kust bieden aan mensen met een handi-
cap, moeilijke stappers, blinden, … van 1 juli tot en met 31 augustus alle kansen om het 
strand en zelfs de zee te ontdekken en te voelen. Tot voor kort was voor hen de dijk het 
dichtst bereikbare punt bij zee.

Een perfect onderhouden toegankelijk toilet, een omkleedruimte met elektrisch 
hooglaagbed, een tillift, een aangepaste douche, verharding van de weg naar zee, 
strandrolstoelen en een tiralo (waarmee rolstoelgebruikers ook de zee in kunnen) zijn de 
infrastructurele aanpassingen ter plaatse. Door INTRO opgeleide assistenten zijn dagelijks 
tussen 10.30 en 18.30 uur in de weer om je te ondersteunen bij transfers, je te begeleiden 
van aankomstplaats tot strand, je tot bij de zee te brengen, met jou de zee in te gaan … 

De deelnemende kustgemeenten zijn Nieuwpoort, Westende, Middelkerke, Oostende, 
Vosseslag, De Haan, Wenduine en Zeebrugge. Dit project is een samenwerkingsverband 
tussen de Vlaamse overheid (Kustactieplan), de provincie West-Vlaanderen, INTRO en de 
deelnemende kustgemeentes.

Je kunt de folder downloaden op http://www.west-vlaanderen.be/gelijkekansen 
en www.intro-events.be

Wat is Intro?
Intro vzw maakt festivals, voorstellingen in cultuurcentra, indoorevents, sport-
manifestaties, en andere evenementen zoals beurzen, vormingen en conferenties,…
toegankelijk voor mensen met een visuele, auditieve, fysieke of verstandelijke beperking 
en voor personen met een autismespectrumstoornis. Daarnaast ontwikkelt Intro inclusieve 
projecten, om zo de toegankelijkheid van de event- en vrijetijdssector te bevorderen voor 
personen met een handicap. Meer info op www.intro-events.be

(Caroline Lietaer)

Nieuwsflash
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FINANCIELE
TUSSENKOMST

Wij bieden u een helpende hand

Dankzij belangrijke giften, exclusief voor dit doel, is de Belgische Rett 
Syndroom Vereniging VZW in de mogelijkheid om haar leden een 
EENMALIGE FINANCIËLE TUSSENKOMST VAN MAXIMAAL 500 EURO 
te verlenen bij de aankoop van technische hulpmiddelen en andere diverse 
onkosten

Financieel



Een voorbeeld
Factuurprijs = 1500 euro
Tussenkomst Vlaams Agentschap 60% = 900 euro
Tussenkomst BRSV = 500 euro
Eigen bijdrage = 100 euro

VOORWAARDEN

 → De eenmalige financiële tussenkomst geschiedt uit hoofde van de persoon 
met het Rett syndroom.

 → De persoon voor wie de tussenkomst wordt aangevraagd, dient de Bel-
gische nationaliteit te bezitten.

 → De aanvrager dient lid te zijn van de Belgische Rett Syndroom Vereniging 
VZW.

 → De toekenning van de tussenkomst geschiedt op basis van voorgelegde fac-
turen voor de periode van 1 januari 2001 tot 31 december 2011, aangevuld 
met correcte informatie over de toegezegde tegemoetkomingen vanwege 
andere instanties (zoals het Vlaams Agentschap voor Personen met een 
Handicap, het ziekenfonds, ...).

 → De schriftelijke aanvraag dient, vergezeld van de nodige documenten, 
gericht te worden aan de Belgische Rett Syndroom Vereniging VZW, Lil 26, 
2450 Meerhout. Vergeet niet uw rekeningnummer te vermelden.

 → De aanvraag moet binnen zijn voor 31 december 2011.

Na ondertekening van een ontvangstbewijs, wordt het bedrag geheel of ge-
deeltelijk (de tussenkomst kan gesplitst worden) overgemaakt op de rekening 
van de aanvrager.

WAARVOOR KAN EEN TUSSENKOMST AANGEVRAAGD WORDEN?

De tussenkomst kan betrekking hebben op de aankoop van technische hulp-
middelen ten behoeve van de persoon met het Rett syndroom. Een onvolledige 
lijst van voorbeelden:

anti-decubitus matras, tillift, badrooster, badzitje, bewakingscamera, 
douchebrancard, hoog-laagbed, matras (rug-, zij- en buiklig, totale nacht-
orthese), parapodium, rolfiets, rolstoel en accessoires, schelp, soft hoofd-
steunen, stabilisator in ruglig of buiklig, standingbrace, tilting table, ver-
zorgingskussen, zitschelp

Verder kunnen ook andere onkosten in aanmerking komen, zoals gerechts-
kosten, erelonen en diverse onkosten in het kader van een aanvraag tot ver-
lengde minderjarigheid, uiteraard mits voorlegging van de factuur. Ook deze 
opsomming is onvolledig.
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Voor elke gift, groot of klein, danken wij ieder van u van ganser harte!

Onze bijzondere dank 
voor uw 
bijzondere gift:

Cera
Dexia Foundation vzw
Dexia Helping Legs
Lenteconcert Militair Commando Antwerpen
Orsmaalse Trekkertrek Vrienden
Ronde Tafel Mol 47
Vinkeniers Midden België vzw
Zonta Roeselare

Sponsors



AMPLEXOR, HEVERLEE
BAETENS-SCHURGERS, LONDERZEEL
BASTIAENSSENS IRMA, MOL
BORENCE-SANDERS, POPERINGE
CAERS LEON-HUYSMANS SIMONNE, MOL
CARLIER FABIENNE, TERVUREN
COOLEN JEAN, EKEREN
DE BAERDEMAEKER-VERHASSELT, ROTSELAAR
DE RIDDER KURT, BUGGENHOUT
DE STRYKER ELIANE, HEKELGEM
DE WIT-GEUKENS, OLEN
DEELSTRA HENDRIK, MORTSEL
DEFEVER MARC, LANGEMARK
DEPREZ GEORGETTE, MENEN
DEWULF-DESOETE, BRUGGE
DEXIA FOUNDATION BELGIUM, BRUSSEL
D’HONDT-VANDERHASSELT, GENT
GABRIELS MARC-SCHMITTE MARTINE, RUISBROEK
GOOVAERTS NATHALIE, HAMME-MILLE
HOORNAERT JORK-VANDENBROELE PASCALE, WERVIK
HUYBRECHTS MICHEL, VOSSELAAR
KREMER MARC, SINT AGATHA BERCHEM
LANGENS PETRUS, GENK
LEBEER-GOOSSENS, MORTSEL
LENTECONCERT ANTWERPEN, ANTWERPEN
LOMMELEN A.-VAN GOMPEL I., MOL
LORMANS-LAUWERS, LILLE
MAES-DE BAERDEMAEKER, ZELLIK
MAES KOEN, ASSE
MERLEVEDE DANIEL, DRONGEN
MERTENS GUIDO, DILBEEK
MOERKERKE-VOLCKAERT, MENEN
OP DE BEECK PETER, BERLAAR
OSTYN MARGOT, MENEN
PEETERS ANNA, SINT KATELIJNE WAVER
PEETERS PAUL, SCHILDE
RONDE TAFEL MOL 47, MOL
SIMAL DIDIER, EREMBODEGEM
STAELENS GEERT, EERNEGEM
STAS FERNAND-PEETERS HILDE, MOL
TIELLIU IVAN, MELLE
VAN CLEEMPUT-REYBROUCK , BRUSSEL
VAN DEN BRANDEN CARINA, LONDERZEEL
VAN DRIESSCHE ANDRE, EKSAARDE
VAN GESTEL CONSTANT-MEYVIS ILSE, MEER
VAN HAUWERMEIREN ROSINA, LEDE
VAN MIEGHEM VERA, DEURNE
VAN MIERLO PIET-VAESEN BERNADETTE, HAMONT
VAN WALLEGHEM-VAN WASSENHOVE, ASSEBROEK
VAN ZWAM HENDRIK-VERHEYE MARLEEN, ZWIJNAARDE
VANDENBROELE LUDO, WERVIK
VANDENBROELE MIA, IEPER
VANHERCK PETER-DE WIT MARGARETHA, MEERHOUT
VERELST LEON-VOLLEBERGH GRETA, DUFFEL
VINDEVOGEL DINA, TIEGEM
VINKENIERS MIDDEN BELGIE, HOFSTADE
VIVIER ALBERT, MECHELEN
ZONTA ROESELARE, ROESELARE

Voor elke gift, groot of klein, danken wij ieder van u van ganser harte!

Ook wie liever anoniem blijft:
van harte bedankt! 
Een fiscaal attest wordt ook 
u toegestuurd

GIFTEN vanaf 40 euro 
zijn fiscaal aftrekbaar

ONS VERLANGLIJSTJE

•	 vernieuwen website
•	 organiseren bijeen-

komst therapeuten
•	 uitgebreid infodossier
•	 kinderboekje
•	 opzetten therapeuten-

netwerk
•	 groot familiefeest
•	 nieuwe folder
•	 video over het rett syn-

droom en over onze 
werking
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BELGISCHE RETT SYNDROOM VERENIGING VZW
LIL 26, 2450 MEERHOUT
RPR TURNHOUT 0 435 817 931
TEL 050 55 02 68
E-MAIL BRSV@RETTSYNDROME.BE
WEBSITE HTTP://WWW.RETTSYNDROME.BE
HANDIRETTGIDS HTTP://HANDIRETTGIDS.WIKISPACES.COM

IBAN BE02 0682 0608 7540
BIC GKCCBEBB

GIFTEN VANAF 40 EURO ZIJN FISCAAL AFTREKBAAR


