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Her i blad 3, vil I kunne glæde Jer til, at se en masse 
stemningsbilleder fra vores netop afholdte familie 
og kursusweekend i Odder, samt læse et uddrag fra 
weekenden.

Endvidere, vil der være fokus på, at det er Rett For-
eningens  30 års jubilæum og der vil være billeder 
og tekst fra årene deromkring.

Der er også et referat fra Rett Foreningens Jubilæ-
umskonference, der blev holdt i juni.

Vi vil på næste bestyrelsesmøde tale om, hvilke te-
maer bladene i fremtiden skal indeholde, så vi er 
meget åbne overfor ideer til disse!

På familie og kursusweekenden, var der i program-
met, mulighed for at udfylde ” 20 spørgsmål til” – 
samt ”Søskendestafetten” – Så husk nu endelig, at få 
dem sendt afsted med billeder eller gå ind på hjem-
mesiden og udfyld jeres besvarelser og vedhæft foto 
og send det direkte på mail – så vi kan bringe dem i 
de næste blade!

Rigtig god læselyst.

REDAKTIONEN
Landsforeningen Rett Syndrom
ANNONCESALG
FL Reklame
Agerbakken 21, 8362 Hørning
Tlf. 87 93 37 86
E-mail: info@handicapinfo.dk 
hvortil alle spørgsmål vedr. annoncer bedes rettet.

Læs lidt om, hvad din støtte går til, på side 46 i bladet.

REDAKTION
E-mail: rettnyt@rett.dk

TEKST TIL BLADET
Hvis du ønsker noget bragt i rett nyt, skal du sende det 
til redaktionen.

ANSVARSFRASKRIVELSE
Læserbreve og udklip fra andre publikationer bragt i rett 
nyt er ikke nødvendigvis udtryk for Rett Foreningens 
holdning og politik. Redaktionen forbeholder sig ret til 
at beskære, redigere eller udelade tilsendte læserbreve 
eller udklip.

DEADLINES 2018
Blad 4  26. oktober 2018

FORSIDEFOTO
Naja og hendes søster på en dejlig gåtur.

29. årgang

ISSN 1901 - 1717

AF SUSANNE LILTORP
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SEPTEMBER 2018

 30. Bestyrelsesmøde i Slagelse

OKTOBER 2018

 25. - 27.  Rett Syndrome Europe afholder generalforsamling i Danmark
  Når RSE samles i Danmark, besøger de samtidig Center for Rett Syndrom, samt Kirkebækskolen i Vallensbæk. 

JANUAR 2019

 20.  Bestyrelsesmøde

APRIL 2019

 05. - 07.  Forældre weekendkursus Munkebjerg i Vejle

AUGUST/SEPTEMBER 2019

30. 8. - 1. 9.  Familie kursusweekend

2018/19
AKTIVITETSKALENDER
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LEDER Mogens Norup Lauridsen
Formand

Tak for en rigtig dejlig familie og kursusweekend på Odder Park Hotel, hvor vi også 
fejrede Rett Foreningens 30 års Jubilæum.  Vi vil gerne sige tak for, at mange af Jer, 
var med til at gøre denne weekend helt fantastisk og vi glæder os til, at planlægge 
næste års weekend!

Lige nu, er vi ved at få det sidste på plads, til forældreweekenden på Munkebjerg  i  
Vejle og vi håber, at se mange af Jer, til en skøn weekend! 

D. 26 oktober deltager vi i RSE Generalforsamlingen, hvor der er lagt et spændende program!

Oktober er international  ” Rett awarness month” – Så husk endelig, at del opslag på de sociale medier, hvis I har lyst til at 
være med til, at skabe mere opmærksomhed omkring Rett Syndrom.

NYT FRA BESTYRELSEN

AF SUSANNE LILTORP

30



Liste over materiale
som landsforeningen har til udlån

RETT SYNDROM (LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM, 2000)

BØGER

VIDEOER

Musorik, Musik/Motorik

Svensk 2008, Sverige

Teksthæfte medfølger

Indføring i Rett Syndrom

2006, England

Dansk tale

The Musement

Engelsk 2008, Sverige

Teksthæfte medfølger

Jag talar med ögonen

2000, Sverige

Så himmelsk anderledes

2008, Danmark

Silent Angels

The Rett Syndrom story

2000, USA – Danske undertekster

Materialet kan lånes hos Betina Winther              E-mail: bufas@mail.tele.dk
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Det var onsdag morgen, og Mads var lige så irriterende, som han plejer. Han var 

sur, fordi der ikke var noget mælk at hælde på havregrøden. … Min mave snørede 

sig sammen, jeg skulle i hvert fald ikke nyde noget af, at mine venner kom hjem 

og så, hvor skør min lillebror var. Måske var han otte år, men han opførte sig som 

en på fire. Han slog i bordet og kom til at ramme sin ske, så havregrøden fløj 

gennem luften og ramte mig. ”Slap nu af Mads, din fucking spasser,” skreg jeg, 

da det klistrede stads gled ned ad min trøje. Mads var ligeglad, men mor stirrede 

surt over på mig. ”Jeg vil ikke høre dig kalde din bror spasser. Mads har Prader 

Willi Syndrom.”

Det er ikke nemt for Ebbe at vokse op med en handicappet lillebror. Han føler sig anderledes end sine kammerater, og hans 
hverdag ligner på nogle områder ikke andres. Hans lillebror Mads skal holdes i hånden, når Ebbe følger ham i skole, og Mads 
bliver vred, når noget ikke er præcis, som det plejer. Derfor synes Ebbe, det er pinligt at have kammerater med hjem. 

Forfatter Emil Blichfeldt er selv vokset op med en handicap-
pet lillebror, men modsat Ebbe i bogen var han ikke pinligt 
berørt over det. Når hans venner bemærkede det, trak han 
bare på skuldrene og sagde: ”Ja, han er anderledes. Det er, 
fordi min lillebror er mutant.” 

Den indgangsvinkel til broderens handicap havde han lært 
af sin mor, der tidligt accepterede og forstod, at lillebroren 
ikke var normal og aldrig blev det. Men hun var overbevist 
om, at han kunne få et godt liv på sine egne præmisser. 

Med denne lille bog håber Emil Blichfeldt at få børn til at se 
på handicappede med nye øjne. 

Emil Blichfeldt er tidligere nomineret til Orla-prisen i 2016. 
Han skriver sjove, actionfyldte bøger for børn og unge. Bø-
ger med noget på hjertet.

MIN LILLEBROR ER MUTANT
Forfatter Emil Blichfeldt
Illustrator Anna Degnbol
Udstyr   80 sider, hardcover
Pris   kr. 99 inkl. moms
Udgivelse  06.05.2017
Isbn  9788793281424   
Målgruppe  højtlæs 6+, selvlæs 10+

Min lillebror er mutant
SKREVET AF EMIL BLICHFELDT, ILLUSTRERET AF ANNA DEGNBOL



RECEPTION

Den 8. juni 2018 var der reception på Kennedy centret i an-
ledning af at fysioterapeut Michelle Stahlhut havde forsvaret 
sin ph.d.-afhandling på Lunds Universitet, om deltagelse i 
fysiske aktiviteter og stillesiddende tid hos piger og kvinder 
med Rett syndrom. 

Projektet Startede i 2014 og har været med deltagelse af 
mange Rett piger/kvinder i Danmark. Formålet var at beskrive 
mønstre i fysisk aktivitet og deltagelse hos piger og kvinder 
med Rett syndrom (RTT) samt at undersøge fysiske og psyki-

ske effekter af træningsprogrammer, som fokuserer på fysisk 
aktivitet, stillesiddende adfærd og deltagelse i hverdagsakti-
viteter. Essensen er, at det skal være muligt at leve et aktivt 
og meningsfuldt liv i forhold til hvert individs evner.

Michelle skriver om projektet ”Health-enhancing participation 
in girls and women with Rett syndrome – a balancing act “:
”Sundhedsfremmende indsatser i mindre og sårbare grup-
per såsom personer med RTT understøtter udviklingen og 
bevarelsen af den størst mulige selvstændighed, inklusion, 

Michelle sammen med projekt vejlederne: Eva Nordmark, Jenny Downs og Anne-Marie Bisgaard.
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Health-enhancing participation in 
girls and women with Rett syndrome
– A balancing act

MICHELLE STAHLHUT 

DEPARTMENT OF HEALTH SCIENCES | FACULTY OF MEDICINE | LUND UNIVERSITY

deltagelse og livskvalitet gennem hele livet. Denne afhand-
ling bidrager med ny og vigtig viden både i Danmark og inter-
nationalt ved at sikre tilgængeligheden af valide og reliable 
måleredskaber og ved at fokusere på sundhedsfremmende 
strategier til piger og kvinder med RTT”. (PhD -projektet: Sum-
mary in Danish). 

Center for Rett Syndrom, Rigshospitalet, om projektet:
”Vi mener, at personer med RTT på sigt både selvstændigt og 
som patientgruppe kan opnå betydelige fordele ved projek-

tets gennemførelse. Da de er fuldstændig afhængige af hjælp 
udefra til at kommunikere og bevæge sig, er det altafgørende 
for disse personer, at deres daglige fysiske aktivitet og delta-
gelse er velbeskrevet. På den måde kan sundhedspersonale 
sørge for optimal rådgivning af omsorgspersoner. På sigt dan-
ner projektet grundlag for forebyggende og sundhedsfrem-
mende træningsprogrammer med henblik på at øge daglig 
fysisk aktivitet og deltagelse samt mindske stillesiddende 
adfærd. Dette forventes at have stor betydning for pigernes 
og kvindernes livskvalitet og generelle sundhed”.



Sommerferie postkort

Vi modtog mange fine 

postkort fra nogle skønne 

sommerferier

 – 1000 tak!

Alle blev præmieret på 

familie weekenden i Odder.

Alma

IdaSilje



Mille

Alma

Sofie

Esther
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Web- & APP-løsning GPS Real Time Tracking

www.trippletrack.dk   info@trippletrack.dk 

Aksel Nørgaard
- specialist i natursten, alpine haver og surbunde

Ingemannsvej 3 • 7100 Vejle

Tlf. 21 28 77 63

www.gartnernoergaard.dk

Åhave Allè 9 • 8600 Silkeborg 

Tlf.: 2025 6240
indelukketsminigolf@surfmail.dk
www.indelukketsminigolf.dk

Mød os også på Facebook

Danmarks ældste 18-huls minigolfbane
- i naturskønne omgivelser

   Kvalitetsprodukter siden 1988

Branddøre    Sikkerhedsdøre    Ståldøre    Brandporte    Brandvinduer 

Tlf.: 87110090

www.multitek.dk



HIP HIP HURRA

FØDSELSDAGESTORT TILLYKKE MED DAGEN ...
HIP HIP HURRA

PRISER FOR MEDLEMSKAB
ENKELTMEDLEMSKAB 185 KR./ÅR For enkeltpersoner med interesse for Rett syndrom

FAMILIEMEDLEMSKAB 275 KR./ÅR For familier med interesse for Rett syndrom

STØTTEKONTINGENT 275 KR./ÅR For selskaber, firmaer, institutioner og andre, der sympatiserer  
  med foreningen, og som ønsker at støtte formål til gavn for  
  piger med Rett syndrom.

BLADMEDLEMSKAB KONTINGENTFRIT For institutioner/bosteder med interesse for Rett syndrom.
  Dette medlemskab giver ikke stemmeret ved generalforsamlingen. 
  Bladmedlemskab er kontingentfrit.

Gå ind på

www.rett.dk
hvis du/I ønsker at blive medlem

LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM

NOVEMBER
 4.  Annika  (1998)
 9.  Mette  (1998)
 12.  Gry  (2004)
 19.  Louise  (1993)
 20.  Freja  (2008)
 22.  Camilla  (1980)
 23.  Tobias  (2007)
 24.  Silje  (2004)

Olivia

Mette

Tobias HIP HIP HURRA

HI
P 

HI
P 

HU
RR

A

Freja

HIP HIP HURRA

Husk at sende billeder (og ved nye familier information om jeres barns fødselsdato).

Fødselsdagene bringes således Blad 1:  april, maj, juni
    Blad 2:  juli, august, september
    Blad 3:  oktober, november, december
    Blad 4:  januar, februar, marts

Se deadline for indsendelse af billede og informationer forrest i bladet.
 

 
OKTOBER
 14.  Olivia  (2010)

Iben

Camilla

HIP HIP HURRA Signe Gitte

DECEMBER
 9.  Iben  (2010)
 11.  Signe  (1978)
 30.  Gitte  (1972)
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Jubilæumskonference

D. 11 juni var der jubilæumskonference i Odense – en temadag 
med spændende oplæg – alle kunne deltage og der var et fint 
fremmøde, af  både pårørende og fagpersoner.

Overlæge Anne Marie Bisgaard fra Center for Rett Syndrom 
startede ud, med et oplæg om ”Rett Syndrom i går, i dag og 
i morgen”. 

Vi var så heldige, at vi havde fået Jenny Downs fra Austra-
lien på besøg. Jenny Downs er en af de førende eksperter, 
indenfor praksisnær forskning omkring personer med Rett 
Syndrom.

Hendes foredrag handlede om udvikling og vedligeholdelse 
af motoriske, samt funktionelle færdigheder hos personer 
med Rett Syndrom og CDKL5. Derudover også livskvalitet hos 
personer med mutiple funktionsnedsættelser. Hendes fore-
drag var på engelsk, så det var med, at lytte godt efter! Hun 
havde flere slides med, så det var let at følge med.

Efter en dejlig frokost, kunne man melde sig ind på 2 forskel-
lige workshops. En som omhandlede fysioterapi og forskning 
– med praksiseksempler, som Jenny Downs og Ph. D. stude-
rende Michelle Stahlhut stod for. 

Den anden workshop, omhandlede kommunikation – ”Inter-
nationale guidelines for kommunikation hos personer med 
Rett Syndrom, samt opretholdelse af kommunikative færdig-
heder ved overgange” og blev afholdt af Jane Lunding Lar-
sen – pædagogisk psykologisk rådgiver, ved Center for Rett 
Syndrom. 

AF SUSANNE LILTORP
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Til at runde dagen af, var der foredrag med Troels W. Kjær, 
som er hjerneforsker og overlæge ved Neurofysiologisk Af-
deling på Roskilde Sygehus – samt professor ved Københavns 
Universitet. Hans foredrag omhandlede blandt andet, hjer-
nens sammensætning og funktion, samt funktionsdynamik-
ken ved epilepsi. 

En rigtig spændende dag, hvor der også var tid til mange 
gode snakke, imellem de forskellige oplæg.

30



Kulhusvej 200

3630 Jægerspris

Tlf. 20 33  6518

Entreprenør

Peer Larsen

Kærgade 245 

8940 Randers SV
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Forældre kursusweekend 
på Munkebjerg Hotel 5.4-7.4 2019

PROGRAM FOR WEEKENDEN Fredag Check-in fra kl. 14.00
Foreløbigt program  15.30-16.30  Kaffe/te
  18.00-19.50  Middag
  19.50-20.00  Velkomst ved bestyrelsen
  20.00-21.00  Foredrag v/ Gitte Hornshøj om den gode dialog og gensidige respekt

 Lørdag 07.00-10.00  Morgenbuffet
  10.00-11.30  Ekstern foredrag
  12.00-13.00  Frokostbuffet 
  13.30-15.30  Netværksgrupper
  15.30-16.00  Kaffe/te 
  16.00-18.00  Generalforsamling
  18.00-19.00  Social aktivitet med gåtur til Vejlefjord
  19.00-21.00  Middag 
  21.00-??.??  Networking

 Søndag 07.00-11.00  Morgenmad og afrejse

Munkebjerg Hotel
Munkebjergvej 125

7100 Vejle

Kom med til Rett foreningens kursusweekend for forældre til piger og drenge med Rett Syndrom.

Tilmelding via rett.safeticket.dk

Senest den 18. februar 2019



?
SØSKENDESTAFETTENMIG OG MIN SØSTER/BROR

RETT WEEKENDEN

Har du været med?   
Nej

Hvad syntes du, der var godt?  
Det ved jeg ik 

Skal der være noget der er anderledes? 
Det ved jeg ik 

DIG OG DIN FAMILIE

Hvad er dit navn? 
Petrine 

Hvor gammel er du? 
12 år

Hvad er dine fritidsinteresser? 
Spring gymnastik 

Hvem har RETT? 
Min lillebror 

Har du andre søskende? 
Ja, storebror og lillebror 

Bor i alle sammen? 
Ja

NÅR FOLK SPØRGER

Hvis nogen spørger dig ”Hvad er der egentlig galt med din søster/bror?”  
At han er handicappede

Er det træls, når folk spørger? 
Lidt

SKOLEN / VENNERNE

Ved din klasse/venner noget om Rett Syndrom? 
Nej

Hvis ja, hvem har så fortalt det? 
Ik nogen 

Kunne du tænke dig, at fortælle mere om det? 
Nej

Er der andre i din klasse/af dine venner, der har en søskende, som er handicappet? 
Nej 

FORDELE OG ULEMPER VED AT HAVE EN RETT SØSTER/BROR

Fordele? 
At han ik larmer så meget

Ulemper? 
At han tit er på sygehuset
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??
20 SPØRGSMÅL TIL...ROSE

 1)  Dit navn?       
    Rose

 2) Hvornår blev du født?   
     2014-05-13

 3) Hvor bor du? 
    Klampenborg

 4) Hvad hedder din mor og far?     
       Susan og Niels

 5) Har du søskende? – Hvis ja hvem?
      Alexander (10år) og Julie (7år)

 6)  Har du bedsteforældre?  
      Morfar og farmor

 7)  Bor du nogen gange et andet sted?
      Nej jeg bor derhjemme

 8)  Kan du gå selv? 
      Nej

 9) Har du epilepsi?
      Ja, rigtig meget

 10) Din beskæftigelse?      
      Jeg er hjemme, fordi jeg ikke tåler så mange sanse-
  indtryk og jeg bliver hurtigt træt. 
  Jeg  går til fysioterapi og ergoterapi og ridning

 11) Går du til noget i fritiden?
     Nej

 12) Hvad kan du lide at lave derhjemme?
     Jeg elsker at lege med min storebror og storesøster når  
  de kommer hjem fra skole

 13) Hvad kan gøre dig glad?
  Jeg elsker sanglege og bamser og jeg kan rigtig godt lide  
  at være ude i naturen

 14)  Hvad kan gøre dig vred?
  Jeg er praktisk taget altid glad, på nær når jeg har det  
  dårligt pga. min epilepsi

 15) Hvad er din yndlings musik?
  Hjulene på bussen er min yndlingssang

 16) Hvilken film/fjernsynsprogram kan du bedst lide at se?
    Hr Skæg og en masse andet på Ramasjang

 17) Har du et kæledyr?
  Jeg har en masse bamser som jeg kæler med. Jeg er især  
  glad for min tigerbamse

 18) Hvad er din livret?
  Kage (-:

 19) Din bedste ferie – hvor var det henne?
  Jeg elsker at være i vores sommerhus

 20) Har du et godt billede af dig selv, som vi må se?       



Fredag d. 31/8 tjekkede 36 familier ind på Odder Park Hotel, 
til en hyggelig familiekursusweekend, der samtidig dannede 
rammen om, at fejre Rett foreningens 30 års jubilæum! 

Efter en dejlig buffet, blev der budt officielt velkommen, til en 
weekend fyldt med gode oplevelser. Malene Gerd, som skulle 
have startet fredag aften ud, med et foredrag om søskende, 
havde meldt afbud fredag morgen. I stedet fik vi fat i Povl 
Henningsen, som var frisk på, at komme og lave et oplæg, 
om kommunikation og energi! 

Derefter var der erfaringsudveksling rundt omkring og tid til 
at komme under dynen, så alle var klar til lørdagens festi-
vitas!

Efter morgenmaden var indtaget, bød Center for Rett Syndrom 
velkommen, med et oplæg omkring flytningen af centret og 
et afsluttet Ph.d. projekt af Michelle Stahlhut. Derefter overtog 
John Østergaard og Mette Møller Handrup fra Aarhus Universi-
tetshospital, med et foredrag omkring et planlagt forsknings-
projekt, vedrørende det autonome nervesystem. 

Efterfølgende var der motorisk workshop, hvor børn og voks-
ne, kunne bruge deres krop og blive udfordret siddende, gå-
ende eller stående.

Rett Familie kursusweekend 2018 
Resume
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Imens alt dette stod på, var der i kælderen liv og glade dage, 
med en spændende og lidt hemmelig søskendeaktivitet, som 
vi alle skulle overraskes med senere på dagen! 

Der blev indtaget en lækker frokost og derefter skulle alle, 
have deres nye grønne t-shirts på og melde klar til start, til 
årets Rett Løb. Der blev taget flot fællesbillede og så var det 
ellers afsted, ud på de planlagte ruter.

Imens der blev løbet og gået raskt til ude på ruterne, var der 
stillet Tivoli op på parkeringspladsen, sluch ice og popcorn-
maskineriet var startet op og flotte lagkager sat frem. 
Så var der helt klar til, at alle kunne have en festlig eftermid-
dag i det skønne vejr! Der var karrusel, hvor alle kunne være 
med! Rodeotyr, hoppeborge og trampoliner!

Resume

RETT WEEKENDEN I ODDER 2018



Rene fra Krokodille Zoo kom på besøg, med forskellige dyr, 
som vi kunne se nærmere på, røre ved og for de modige, 
også holde. Vi fik blandt andet besøg af en pytonslange, en 
skægagame, en alligator og en veran. 
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Jane fra Rett Centeret havde en flødebollekaster med, der var 
koblet sammen med en boldkaster med 0/1 kontakt så alle 
kunne prøve den og det var et hit.

En super hyggelig og festlig eftermiddag, med masser af smil 
og glæde!

Før der blev sagt værsgo´ til den lækre gallamiddag, var der 
traditionen tro rød løber, hvor vi alle blev foreviget! Inde i 
havesalen, var der pyntet op med flotte balloner og vi nød 
alle den dejlige mad! 

Efter forretten blev der delt præmier ud til børn og voksne, 
der blandt andet, havde været skarpe på, at gætte deres tid, 
til Rett løbet – vi havde i år, fået virkeligt mange sponsor 
gaver, så det var skønt at kunne dele ud, til alle de glade 
deltagere.

Resume

RETT WEEKENDEN I ODDER 2018

»



Da gallamiddagen var indtaget, var det tid til, at alle søskende 
skulle indtage gulvet, sammen med Kim Larsen Jam, som var 
kommet for at spille op til dans! 

Martin Jagd Nielsen havde skrevet en søskendesang i an-
ledningen af Rett Foreningens 30 års jubilæum, som alle sø-
skende havde øvet på hele formiddagen! 

Forsangeren fra Kim Larsen Jam, spillede med og sammen 
sang de den flotte sang, der fortæller om, hvor super seje 
brødre og søstre de er, til deres Rett søskende. De var seje 
og klarede det SÅ flot! Tak til Martin, for at have skrevet den 
meget beskrivende og smukke sang, om at være søskende 
til en med Rett Syndrom! 

Efter denne fine og rørende sang, spillede Kim Larsen Jam 
op til dans og det gik bestemt ikke stille for sig! Dansegulvet 
blev hurtigt fyldt op af børn og voksne og der bredte sig en 
festlig stemning, hvor der blev sunget og danset med, til den 
store guldmedalje! En fantastisk afslutning på en skøn dag! 



25rett nyt nr. 3 2018

Søndag bød på minirehab messe, hvor der blev kigget nærmere på 
flere forskellige hjælpemidler og delt erfaringer omkring alle de 
hjælpemidler, som der gennem tiden er brug for. 

Der blev udleveret sandwich til hjem turen, hvor det i år, var muligt at køre forbi Vandhalla til 
nogle timers hygge, inden turen gik helt hjem!

En fantastisk weekend med faglighed, erfaringsudveksling og masser af hygge, smil og grin! 

Resume

RETT WEEKENDEN I ODDER 2018

1.
Vi vil fortælle jer om vores hverdag, det vi kæmper for

Vi er de seje brødre og søstre

Vi håber alle, at I lytter, for vi mener det

Vi er de seje brødre og søstre

Udstyret med grin og med smil

Går vi gerne de ekstra mil

Omkvæd
Hey-ho for Rett søskende

Vi kæmper jo alle for håbet

Sammen, der står vi, alle på mål

Og viser en vilje af stå-åål

Sang til Rett søskende workshop 
i anledning af Rett Foreningens 30 års jubilæum

Mel.: Jutlandia, Kim Larsen

2.
Vi tager mega meget ansvar, og vi ved det følger med

Vi er de seje brødre og søstre 

Vi breder vore vinger som en kæmpe sommerfugl

Vi er de seje brødre og søstre

Opvokset med gråd og tålmod

Giver vi en hånd og en fod

Omkvæd
Hey-ho for Rett søskende

Vi kæmper jo alle for håbet

Sammen, der står vi, alle på mål

Og viser en vilje af stå-åål

3.
Men selvom det kan være neder’n, at vi lever, som vi gør

Elsker vi jer meget 

De værdier, I har givet os er meget værd

Ja vi elsker jer meget

Vort liv er så fyldt af kulør

Gør os også i godt humør

Omkvæd
Hey-ho for Rett søskende

Vi kæmper jo alle for håbet

Sammen, der står vi, alle på mål

Og viser en vilje af stå-åål



Startnr. Navn Forventet tid Faktisk tid Difference Distance Type Pris

1 Dea Laustsen 00:31:23 00.19.38 00.11.45 1 km VOKS

2 Magnus Laustsen 00:25:21 00.19.39 00.05.42 1 km SØS

3 Mathilde 00:30:21 00.19.51 00.10.30 1 km VOKS

4 Mormor Laustsen 00:30:12 00.20.00 00.10.12 1 km VOKS

5 Nicoline Laustsen 00:30:14 00.19.55 00.10.19 1 km RETT

6 Rasmus Laustsen 00:27:54 00.19.53 00.08.01 1 km VOKS

7 Anne Lise Wagner 00:30:00 00.18.55 00.11.05 1 km VOKS

8 Hanne Rasander 00:29:51 00.19.04 00.10.47 1 km VOKS

9 Maja Rasander 00:29:53 00.19.05 00.10.48 1 km RETT

10 Camilla Bay 00:36:14 00.09.42 00.26.32 1 km RETT

11 Cecilie Blaabjerg Bay 00:36:14 00.09.45 00.26.29 1 km VOKS

12 Tage Bay 00:36:14 00.09.55 00.26.19 1 km VOKS

13 Heidi Sejr 00:10:15 00.07.45 00.02.30 1 km VOKS

14 Karoline Schouw Hansen 00:14:00 00.08.53 00.05.07 3 km VOKS Hurtigste Voksen

15 Marie Sejr 00:10:15 00.07.41 00.02.34 1 km RETT Hurtigste Rett

16 Mikkel Sejr 00:09:11 00.05.32 00.03.39 1 km SØS

17 Rikke Sejr 00:09:17 00.05.43 00.03.34 1 km SØS

18 Amalie Wedel 00.20.00 00.11.07 00.08.53 1 km RETT

19 Heidi Kolding Wedel 00.17.00 00.12.11 00.04.49 1 km VOKS

20 Martin Overgaard 00.19.00 00.11.08 00.07.52 1 km VOKS

21 Alberte Hjarsø 00.18.25 00.11.29 00.06.56 3 km SØS

22 Frederikke Hjarsø 00.42.28 00.33.55 00.08.33 3 km RETT

23 Hugo Hjarsø 00.08.30 00.03.56 00.04.34 1 km SØS

24 Iben Hjarsø 00.08.10 00.03.57 00.04.13 1 km VOKS Hurtigste Voksen

25 Søren Hjarsø 00.39.10 00.10.57 00.28.13 3 km VOKS

26 Zanne Hjarsø 00.39.25 00.33.58 00.05.27 3 km VOKS

27 Celine Ploug Pyskow 00:43:00 00.27.50 00.15.10 3 km RETT

28 Curt Pyskow 00:42:00 00.27.53 00.14.07 3 km VOKS

29 Inge Pyskow 00:41:00 00.27.51 00.13.09 3 km VOKS

30 Jesper Lund-Jensen 00.44.20 00.30.03 00.14.17 3 km VOKS

31 Louise Lund-jensen 00.44.15 00.30.01 00.14.14 3 km RETT

32 Jonna Larsen 01:30:00 00.19.28 01.10.32 3 km VOKS

33 Ann Sushila 01:30:00 00.19.20 01.10.40 3 km RETT

35 Martin Ryberg 00:40:00 00.26.14 00.13.46 3 km VOKS

36 Petrine 00:40:00 00.26.13 00.13.47 3 km SØS

37 Stine 00:40:00 00.26.19 00.13.41 3 km VOKS

38 Tobias Ryberg 00:40:00 00.26.17 00.13.43 3 km RETT

39 Adam Bøtkjær 00:14:13 00.08.43 00.05.30 3 km SØS

42 Laurits Bøtkjær 00:12:45 00.08.39 00.04.06 3 km SØS Hurtigste Søskende

44 Astrid Enggaard 31:42:00 00.20.16 07.21.44 3 km SØS
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Startnr. Navn Forventet tid Faktisk tid Difference Distance Type Pris

45 Freja Enggaard 36:12:00 00.22.06 11.49.54 3 km RETT

46 Karin Enggaard 37:12:10 00.22.08 12.50.02 3 km VOKS

47 Sofus 31:42:00 00.20.18 07.21.42 3 km VOKS

48 Dirk Sina 00.20.00 00.15.25 00.04.35 1 km VOKS

49 Karin Sina 00.20.00 00.15.21 00.04.39 1 km VOKS

50 Kerstin Sina 00.20.00 00.15.23 00.04.37 1 km RETT

52 Iben Kaasen 00:24:00 00.15.28 00.08.32 1 km RETT

53 Jane Kaasen 00.11.00 00.05.09 00.05.51 1 km SØS

54 Jeanette Green 00:23:00 00.15.36 00.07.24 1 km VOKS

55 Rune Kaasen 00:09:00 00.05.11 00.03.49 1 km VOKS

56 Susanne Bjerg Preisler-Andersen 00:25:00 00.15.35 00.09.25 1 km VOKS

57 Astrid Ulrich-Jørgensen 00.18.00 00.11.22 00.06.38 3 km SØS

58 Ellen Marie Ulrich-Jørgensen 00.18.30 00.10.19 00.08.11 3 km SØS

59 Lars Ulrich-Jørgensen 00.19.00 00.11.37 00.07.23 3 km VOKS

61 Mette Ulrich-Jørgensen 00.16.00 00.26.09 00.10.09 1 km RETT

62 Helle Hansen 00:12:30 00.11.59 00.00.31 1 km RETT

63 Liff Liesel Hansen 00:25:30 00.11.57 00.13.33 1 km VOKS

64 Per Hansen 00:15:45 00.12.02 00.03.43 1 km VOKS

65 Flemming Olsen 00.31.05 00.21.52 00.09.13 1 km VOKS

66 Lilian Jørgensen 00.32.44 00.21.57 00.10.47 1 km VOKS

67 Line Jensen 00.35.01 00.21.50 00.13.11 1 km RETT

68 Freja Brenøe 00.18.00 00.13.10 00.04.50 3 km RETT Hurtigste Rett

69 Nicolai Brenøe 00.18.00 00.13.11 00.04.49 3 km VOKS

70 Linda Brenøe 00.30.00 00.16.30 00.13.30 3 km VOKS

71 Carsten Larsen 00.40.40 00.27.33 00.13.07 3 km VOKS

72 Ida Sofie Larsen 00.39.00 00.26.58 00.12.02 3 km RETT

73 Laurits Larsen 00.17.13 00.12.51 00.04.22 3 km SØS

74 Lise Brems 00.41.41 00.27.36 00.14.05 3 km VOKS

75 Astrid Lund 00.20.17 00.14.25 00.05.52 1 km RETT

76 Jonas Lund 00:19:59 00.22.02 00.02.03 3 km SØS Tætteste Søskende

78 Sigrid Lund 00:15:00 00.14.56 00.00.04 1 km SØS Tætteste Søskende

79 Torben 00:20:17 00.14.33 00.05.44 1 km VOKS

81 Dina Louise sierks 00:42:00 00.28.27 00.13.33 3 km VOKS

82 Leda Louise Sierks Larsen 00:44:00 00.27.09 00.16.51 3 km SØS

83 Mads Larsen 00:40:00 00.28.32 00.11.28 3 km VOKS

84 Naja Louise Sierks Larsen 00:46:00 00.28.28 00.17.32 3 km RETT

85 Christian Nielsen 00:10:10 00.13.16 00.03.06 1 km VOKS

86 Frederik Nielsen 00:10:20 00.13.27 00.03.07 1 km SØS

87 Hanne 00:10:40 00.13.13 00.02.33 1 km VOKS

88 Marie Nielsen 00:10:30 00.03.44 00.06.46 1 km SØS Hurtigste Søskende

Resultater
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89 Marlene Nielsen 00:10:00 00.13.38 00.03.38 1 km VOKS

91 Sofie Nielsen 00:09:50 00.13.34 00.03.44 1 km RETT

93 Johanne 00:20:58 00.10.43 00.10.15 3 km SØS

94 Martin Østergaard 00:28:35 00.27.27 00.01.08 3 km VOKS

96 Tasia Merrild 00:29:55 00.27.31 00.02.24 3 km VOKS

97 Karoline Dorow Hansen 00:36:00 00.27.57 00.08.03 3 km RETT

98 Peter Dorow Hansen 00:36:10 00.27.58 00.08.12 3 km VOKS

100 Alma V. Jacobsen 00.30.30 00.20.10 00.10.20 3 km RETT

101 Anne Grethe Nederby 00.30.15 00.20.08 00.10.07 3 km VOKS

102 Asta V. Jacobsen 00.30.30 00.20.13 00.10.17 3 km SØS

103 Carsten V. Jacobsen 00:29:45 00.20.11 00.09.34 3 km VOKS

104 Pia Vestergård Jacobsen 00:18:45 00.11.40 00.07.05 3 km VOKS

105 Gry 00.28.30 00.25.23 00.03.07 3 km RETT Tætteste Rett

106 Lasse Winther Thomsen 00.28.00 00.25.34 00.02.26 3 km VOKS

107 Rikke Rebecca Skøtt 00.26.00 00.25.21 00.00.39 3 km VOKS Tætteste Rett

108 Theo 00.30.00 00.25.30 00.04.30 3 km SØS

109 Thor 00.27.00 00.16.15 00.10.45 3 km SØS

110 Tim 00.30.00 00.18.40 00.11.20 3 km SØS

111 Alexander Andersen 00:25:00 00.21.26 00.03.34 3 km SØS

112 Julie Andersen 00:25:00 00.22.30 00.02.30 3 km SØS

113 Niels M. Andersen 00:25:00 00.21.33 00.03.27 3 km VOKS

115 Susan Bille Andersen 00:25:00 00.22.32 00.02.28 3 km VOKS

116 Andreas Liltorp 00.39.26 00.15.30 00.23.56 3 km SØS

117 Freja 00.44.37 00.34.16 00.10.21 3 km VOKS

120 Mille Liltorp 00.44.36 00.34.18 00.10.18 3 km RETT

121 Susanne Byrialsen Liltorp 00.44.30 00.34.09 00.10.21 3 km VOKS

122 Katja Clausen 00:38:00 00.31.14 00.06.46 3 km RETT

123 Liv 00:40:00 00.31.13 00.08.47 3 km VOKS

124 René Clausen 00:36:00 00.31.17 00.04.43 3 km VOKS

125 Tina Clausen 00:42:36 00.31.11 00.11.25 3 km VOKS

126 Camma Nielsen 00:10:30 00.10.50 00.00.20 1 km SØS

127 Casper Nielsen 00:10:30 00.10.46 00.00.16 1 km SØS

128 Leah Sørensen 00:10:30 00.10.55 00.00.25 1 km VOKS

129 Martin Nielsen 00:10:30 00.10.25 00.00.05 1 km VOKS Tætteste Voksene

130 Silje Nielsen 00:10:30 00.10.53 00.00.23 1 km RETT Tætteste Rett

131 Trine Nielsen 00:10:30 00.10.47 00.00.17 1 km VOKS

133 Signe Pedersen 00.30.00 00.24.10 00.05.50 1 km RETT

134 Ulla Pedersen 00.35.00 00.24.08 00.10.52 1 km VOKS
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Sponsorer til årets Rett Løb
Vi har i år simpelthen været så heldige med, at der var mange der havde lyst til, at sponsorere 
gaver til Rett Løbet. Her kommer en oversigt, sammen med lidt billeder af de glade vindere.

Resultater
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AB Handic help

Silas 

Jysk.dk

Emil Blickfeldt

Louise

Matas

Kids Cool Shop Silkeborg

Heidi

Legebyen Viborg

Bowl N Fun

Bog & Ide

Grauballe Bryghus

Huset Venture

Tuluna Design

Camilla

Legeakademiet

Bygma

Jesper
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Den røde løber

RETT WEEKENDEN I ODDER 2018
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Vi har været ved, at samle lidt forskelligt sammen, fra den-
gang Rett Syndrom blev fundet ved de første piger i Danmark, 
hvordan foreningen blev dannet og ”Rett Nyt” kom til. Der 
er billeder, beskrivelser og beretninger, der alle er med til, 
at give et billede af, hvordan Rett Syndrom blev beskrevet, 
fundet og fagliggjort for 30 år siden!

Det er helt fantastisk, at der er flere af Jer, der har sendt bil-
leder, udklip og historier ind – Tak for det! Det er præcis det 
der skal til, for at skabe disse tilbageblik og fortælle de vig-
tige historier!

God fornøjelse

TEMA 
Landsforeningens 30 års Jubilæum

30
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Hanne Toft fortæller 
Det er svært, at pille noget ud, når jeg har alt stående i kas-
ser helt fra starten - også alle Linas kontaktbøger fra hun var 
3 år - i dag er hun 47.

Lina var 16 år da Rett blev kendt i Danmark. Indtil da, var Lina 
/ pigerne blevet fejlbehandlet og det var rigtig hårdt, ikke at 
vide noget om sygdommen i så mange år.

Rett Syndrom blev først kendt i Danmark, da Professor Bengt 
Hagberg fra Sverige i 1987, kom til Brøndager skole. Han kon-
staterede her, at der var 3 piger med Rett Syndrom.
Det var Henriette - Helle og min datter Lina på 16 år - Mød-
rene var Ninna - Birgit og Hanne.

Derefter begyndte vi, at holde (mange) møder sammen hos 
hinanden, blandt andet sammen med Anne Vibeke Fleischer 
(psykolog) og Susanne Kirkeby (lærer)
Efter 1 år blev vi enige om, at starte foreningen, i den tid, 
havde vi jo også været i kontakt med Jytte Bieber Nielsen 
fra Kennedy.

Vi indkaldte til forældredag og stiftende generalforsamling d. 
30 januar 1988 og der var et dejligt stort fremmøde.
På det tidspunkt var der 42 piger med Rett Syndrom i Dan-
mark.

Formand: Birgit (Liff) Hansen

Næstformand:  Hanne Johansen (Toft)

Kasserer:  Ulla Pedersen

Sekretær:  Ninna Olsen

Bestyrelsesmedlem:  Jytte Bieber Nielsen

BESTYRELSEN FIK FØLGENDE SAMMENSÆTNING

Derefter havde vi også mange møder, og mange nye input, fra nye medlemmer og vi havde allerede vores 
første Rett familieweekend i Gilleleje om efteråret.
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Landsforeningen Rett Syndrom 
- 30 års Jubilæum
Landsforeningen Rett Syndrom, har nu eksisteret i 30 år og 
dens opstart, har Liff og Ulla tænkt lidt tilbage på.

Foreningen startede i 1988 på initiativ af Liff (dengang Birgit)

I løbet af 1987, var en del piger blevet diagnosticeret af Jytte, 
så i samarbejde med Jytte Bieber Nielsen, indkaldte Liff til 
stiftende generalforsamling d. 30 januar 1988 på Skolen på 
Taxvejen.

Hvor mange vi var til denne generalforsamling, kan vi ikke 
huske, men når vi husker tilbage, var vi mange.

Det lykkes at få en bestyrelse, som dengang kom til at be-
stå af Liff, Hanne, Ninna, Ulla og Jytte, samt 2 suppleanter, 
Susanne og Otto.

Vi startede med, at arrangere weekendkursus i november 
1988 i Gilleleje.

Dengang skulle kursusafgiften udelukkende dækkes af egen-
betalingen, så da vi var bange for, at kommunerne ikke ville 
dække denne udgift for familierne, blev det et meget stramt 
program med følgende indlæg:

På billedet ses – stående fra venstre 
Grethe, Arthur, Lars, Kirsten og Lars – 
forrest Ulla, som alle var med til den 
stiftende generalforsamling. Billedet er 
taget på forældreweekenden i år.

HVAD ER RETT SYNDROM
Kommunikation
Fysioterapi
Musikterapi
Sociale foranstaltninger
Seksualitet
Epilepsi

Efter dette kursus fortsat-
te weekendkurserne årligt, 
men med mere begrænset 
indhold.

I starten kunne vi være på 
vandrehjem, men efter-
hånden som der kom flere 
medlemmer til, måtte vi ty 
til hoteller. 

Os ”gamle” mindes fort-
sat, hvordan vi kunne sidde 
oppe den halve nat og ud-
veksle erfaringer. Det kan 
vi ikke mere. (Dette var før 
facebook ). Der var rigtig 
meget at snakke om.
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WEEK-END KURSUS 18 - 20 nov. 1988
RETT SYNDROM.

Kurset henvender sig specielt til fomldre og søskende til piger med Rett

syndrom, samt personer, der via deres arbejde beskmftiger sig med piger med

Rett syndrom.

er at erhverve sig større kendskab til sygdommen og dens konsekven—

ser, for derigennem at blive bedre i stand til, i det daglige samvær og ar—

bejde, at yde optimal støtte og behandling, for at tilgodese pigernes helt

specielle behov.

Ligeledes er det uhyre vigtigt for forældre at mødes med andre fomldre i

samme situation, for derigennem at kunne udveksle gensidige erfaringer til

hjælp i dagligdagen med pigerne.

Tidspunkt .

Kursuss ted :

Tilmeld. Frist: 

Betalingsfrist: 

18 - 20 november 1988.

Gilleleje Feriecenter.

1. september 1988.

1. oktober 1988.Kursusophold for forældre/ andre : 1000kr. alt inc1.

Ophold for børnene

500kr.
Gruppedefinition: gruppe II = forældre/gtørre søskende

gruppe alle andre.

Mange hilsener

Bestyrelsen for LANDSFORENINGEN: RETT SYNDROM.

KURffJSPROC
RAM.

Freda« den 18. 

00
kl. 16

OO
18

3019

3021

30- 17

30- 21

nov.

nov.

1988:

Ankomst og i
ndkvarterin

g.

Middag.

HVAD BR RE
TT SYNDROM - 

henvender 
Big speciel

t til gr.
1

v/ Jytte Bie
ber Nielsen o

g Anne Vibe
ke Fleisch

er.

Lørdag den 19. 

kl. 800
00

900 - 1015

1510
1045

45 - 1200

1200 - 1330

1330 — 1430

30 15
14 — 15

1515 — 1545

45 30
15 — 16

1630 - 1730

1800 30

2000 - 2130

3021

Søndag den
 20.

00 00
kl. 8

900 - 1000

1000 - 1030

30 30
10 - 11

Kaffe.

1988.

Morgenmad.

KOuUNIKATIO
N v/ Birgit K

irkebæk.

Kaffe.

KOIWNIKATIO
N v/ Birgit

Frokost fo
r alle.

FYSIOTERAPI
 v/ Anna L

ene Hartvig
gen

MUSIKTERAPI
 v/ Carmen 

Oustrup

Kaffe.

WSIKTBRAPI 
v/ Carmen Ou

strup

FYSIOTERAPI
 v/ Anna L

ene Hartvig
sen

Middag for
 alle.

gr. 11.

gr. 1.

gr. 11.

gr. 11.

SOCIALE FO
RANSTALTNIN

GER'. .y/ H
anne Senn

enwald 
gr. 11 (gr. 1.)

SEXUALITET v/
 Tina Harmon.

gr. 11 (gr. 1)

Kaffe.

nov. 1988.

Morgenmad.

EPILEPSI

Kaffe.

EPILEPSI

m.m. v/ Henning 
Hørlyk.

v/ Henning 
Hørlyk. gr. 11.

Husene for
lades kl. 12

00
der er frokost

 kl. 1200 
og derefter

 hjemrejse.



30

LEV Årgang 3 – 87 – Her har Læge Jytte Bieber Nielsen 
et indlæg i, for at gøre opmærksom på Rett Syndrom. På 
dette tidspunkt, var der diagnosticeret over 1200 piger i 
hele verden og Jytte havde kendskab til 15 patienter med 
en rimelig sikker diagnose.

Ugeskrift for læger fra d. 27 Juni 1988, bragte en artikel af 
Jytte Bieber Nielsen, som beskrev Rett Syndrom og håbet var 
på dette tidspunkt, at denne artikel, ville være med til, at ud-
brede kendskabet til Rett Syndrom og give mulighed for for-
bedret diagnostik og registrering.
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LEV Årgang 3 – 89 – Her bragte Anne Vibeke Fleischer  en artikel 
der beskriver Rett Syndrom  og som blandt andet beskrev brugen 
af individuelle tilpassede albuemanchetter, som ergoterapeuten 
Marilyn Aron fra USA, havde fundet god effekt af, til pigerne.
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Rett Syndrom brochure 15 marts 
1992 – Udgivet af Landsforeningen 
Rett Syndrom, er et forsøg på at 
imødekomme det behov der var, 
for at samle information om Rett 
Syndrom på daværende tidspunkt.  
Mange områder blev berørt, blandt 
andet:  Diagnose – Autisme  – Arve-
lighed – Lægelig behandling – Un-
dervisning  - Miljøtilrettelæggelse  
og Kommunikation
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Alt har en historie – og historie er ofte fortællingen om for-
andringer.

Der opstår hele tiden ønsker om og behov for nye tiltag, 
hvilket betyder udvikling for noget og afviklingen for noget 
andet. Nye produkter og nye metoder skabes, som oftest af 
kreative mennesker med nye ideer, ny viden, nye færdighe-
der og ikke mindst ved hjælp af ny teknologi. 

Sådan har udviklingen også været for landsforeningens blad: 
RETT NYT.

Epoker opstår og epoker slutter. 

I forbindelse med foreningens stiftende generalforsamling – 
for 30 år siden – på Taxvejens skole i Bagsværd, drøftede vi 
mange emner. Der blev valgt en bestyrelse, og vi talte om, 
hvordan vi fremover kunne samarbejde og holde kontakt med 
hinanden. På et tidspunkt kom der forslag om, at vi burde 
have et blad.

Så blev der helt stille – alle kiggede ned og rundt i lokalet. 
Ingen havde erfaring med at lave blad, og foreningens øko-
nomi var begrænset.

Efter grundig overvejelse dristede jeg mig til at sige, at jeg 
via mit arbejde havde adgang til papir, kopimaskine, klipse-
maskine og et velegnet lokale at arbejde i. Uden ansøgning, 
anbefalinger og CV m.v. fik jeg jobbet. Vi aftalte, at bladet 
skulle laves to gange pr. år (april og oktober) og bestå af ma-
skinskrevne A-4 sider i sort hvid. Alle indlæg skulle sendes til 

min adresse. Indholdet skulle primært være information og 
inspiration. Men også gerne gode ideer, forslag, erfaringer 
og oplevelser m.v. Indlæg til bladet kunne være fra forældre, 
søskende og andre pårørende, men også artikler fra fagper-
soner og kopier fra fagblade var velkomne.

Da vi kom hjem til Jylland efter veloverstået generalforsam-
ling, havde jeg endnu ikke fået gråt hår – men nu kom der et 
par striber. Hvordan kunne vi få gang i det her blad, så det 
blev brugbart, funktionelt og ikke alt for simpelt. På den tid – 
for 30 år siden – kunne vi kommunikere ved hjælp af fastnet 
telefon, fax og Postvæsenet. (Det lyder næsten som Stenal-
deren) Med det som udgangspunkt kunne jeg lægge strategi 
for produktionen af foreningens første blad.

Jeg tog kontakt til en lokal bogtrykker og fik lavet et omslag i 
A-4 format. Farven skulle naturligvis være lyserød, for jeg var 
sikker på, at Rett Syndrom kun handlede om piger. (Man skal 
jo lære hele livet). I omslaget kunne jeg så samle de frem-
sendte indlæg til bladet.

Herefter ventede jeg spændt på, om der overhovedet kom 
indlæg – og det var en fornøjelse, da det første brev dukkede 
op i postkassen. Da indlæg nummer to kom, blev jeg glad, og 
efterhånden som flere breve landede var jeg lettet.

Da deadline var nået, kunne produktionen begynde.

Først et lille indlæg fra redaktøren, dernæst redigering og 
en indholdsfortegnelse. Så kunne trykningen begynde side 
for side. Antal blade husker jeg ikke, men vel ca. 50 stk. ved 

AF LARS SVIT

RETT NYT i 30 år

www.rett.dk
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første blad og senere voksede antallet. Antal sider pr. blad 
varierede en del. Efter kopiering blev siderne lagt i bunker 
i nummerorden, og så var det rundt om bordet en hel del 
gange. Herefter kunne siderne puttes i omslaget, som så 
kunne forsynes med tre klips – og vupti et blad var klar til 
A-4 kuverten. Først skulle der skrives adresser på kuverterne 
med kuglepen og så afsenderstempel og frimærker på inden 
afgang til posthuset.  Under hele forløbet var både Kirsten og 
Anne gode og stabile medarbejdere. Samme metode blev 
brugt til 2004 – hvorefter ny teknik tog over. Undervejs har 
bladet haft flere redaktører.

Uanset den nye teknik har bladet stadig samme betydning 
og funktion nemlig at informere og inspirere. For mig er det 
også følelsen af et fællesskab om den store udfordring, vi alle 
har fået i forbindelse med Rett Syndrom. Derfor er det altid 
værdifuldt at læse artikler fra andre forældre og pårørende. 
Måske kan det være forslag til nye måder at løse opgaver på 
eller ideer til nye gode oplevelser, som man selv får mod på 
at gå i gang med. 

Kort sagt: har man gode forslag og gode erfaringer og gode 
oplevelser og gode aktiviteter at viderebringe til andre, er det 
en god idé at komme til tasterne.

Lige nu sidder jeg med det allerførste nummer af RETT NYT 
(nr. 1 fra 1989) og føler næsten, jeg sidder med et historisk 
dokument i hånden. Samtidig sidder jeg også med det sene-
ste nummer af RETT NYT (nr. 1 fra 2018) og glæder mig over 
et flot udformet og trykt blad med farver.

Historien om RETT NYT i 30 år er næsten fortællingen om en 
lille forpjusket ælling, der blev til en smuk svane med masser 
af luft under vingerne.

God vind til RETT NYT fremover

Studievej 5 • 9400 Nørresundby • Tlf. 9982 5252 • vuk-aalborg.skoleporten.dk
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Vi har fået en masse skønne billeder fra tidligere afholdte familie kurser. Årstallene 
kender vi ikke men måske der er flere der kan genkende sig selv eller nogen de kender.



CENTER FOR RETT SYNDROM

ANNE-MARIE BISGAARD

Overlæge, ph.d.
Telefon 29 20 48 66
anne-marie.bisgaard.pedersen@regionh.dk
Lægelige spørgsmål angående Rett Syndrom.

JANE LUNDING LARSEN

Cand.pæd. i pædagogisk psykologi
Telefon 29 20 48 06 
jane.lunding.larsen@regionh.dk
Rådgivning til familierne samt spørgsmål vedr. 
kognition og kommunikation ved Rett Syndrom.

CHRISTINE MELSTED JØRGENSEN

Klinisk diætist 
Telefon 29 20 48 02
christine.melsted.joergensen@regionh.dk
Rådgivning ved ernæringsmæssige problemstillinger.

MAIBRITT HELBÆK KJÆR 

Sekretær (fælles med Center for PKU)
Telefon 29 20 48 46 
Telefontid: mandag – onsdag og fredag kl. 9.30-12.30, 
Samt torsdag kl. 12.00-15.00 

maibritt.helbaek.kjaer@regionh.dk
Ændring af booking, praktiske spørgsmål om 
centret, overnatning m.v.

CENTER FOR  
MICHELLE STAHLHUT

Specialist i pædiatrisk fysioterapi, M.Sc.
Telefon 29 20 48 49 
michelle.stahlhut@regionh.dk
Spørgsmål angående fysioterapi og forskning.

ANNE-KATRINE HØJFELDT

Fysioterapeut, Cand. Scient. San. Publ.
Tlf. 29 20 48 29
anne-katrine.hoejfeldt@regionh.dk
Spørgsmål ang. fysioterapi ved Rett syndrom.

BITTEN SCHOENEWOLF-GREULICH

Speciallæge i klinisk genetik
Telefon 29 20 48 50 
bitten.schoenewolf-greulich.01@regionh.dk

    POSTADRESSE
    Center for Rett syndrom

    BørneUngeklinikken
 Afsnit 4094
 Opgang 4, Kælderen
 Juliane Maries Vej 8
 2100 København Ø

MEDARBEJDERE
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R  RETT SYNDROMNYT FRA CENTER FOR RETT SYNDROM
Det har været et spændende forår og sommer med en suc-
cesfuld jubilæumskonference og Michelle Stahlhuts velover-
ståede ph.d. forsvar. Endnu et stort tillykke til dig for det 
flotte resultat.
Endvidere har vi lige deltaget i familieweekenden i Odder. Vi 
vil gerne sige tak for, at vi måtte blive hele dagen og til fest-
middagen. Det var en hyggelig dag, som vi nød. 

TILLYKKE TIL LANDSFORENINGEN FOR RETT SYNDROM 
MED 30-ÅRS JUBILÆET

Vi ønsker jer mange gode år fremover og ønsker, at vi fort-
sætter vores gode samarbejde. Det sætter vi meget pris på 
i Center for Rett syndrom. Vi skal lave mange gode arrange-
menter og projekter sammen. 

FLYTNING
I disse sensommermåneder fylder vores flytning til Bleg-
damsvej, da der er mange praktiske ting, der skal falde på 
plads, og vi rydder op. Vi gør alt for, at det kommer til at ”gå 
op i en højere enhed”, og at I kommer til at opleve de frem-
tidige besøg på en god måde. Undersøgelsesfaciliteterne er 
gode, men vi bliver dog mindre fleksible mht. at flytte tider 
eller at efterkomme ønsker om bestemte dage og tidspunk-
ter. Som det ser ud nu, råder vi over tider mandage og tors-
dage. I er altid velkomne til at kontakte os i god tid, hvis I 
ønsker en bestemt dato. 

BESØG HOS OG KONTAKT TIL OS
Uafhængigt af flytningen er der de sidste år kommet mere 
run på vores tider, da vi får henvist flere med Rett syndrom 
og lignende syndromer. Det betyder, at der vil være længere 
tid mellem jeres besøg, men I er altid velkomne til at kon-
takte os imellem besøgene, når I har brug for det. Det kan 
dreje sig om småt og stort med f.eks. spørgsmål, ønske om 
støtteskrivelser eller ønske om udgående besøg.

PERSONALEMÆSSIGT 
Vi er glade for at kunne byde velkommen til vores nye fy-
sioterapeut Anne-Katrine Højfeldt. Vi er nu fuldtallige igen til 
undersøgelserne. Michelle Stahlhut er blevet fastansat forsk-
ningsfysioterapeut. Det glæder os, at vi fortsat kan arbejde 
sammen i hverdagen og med spændende projekter, der bl.a. 
skal bedre livskvaliteten for personer og familier med Rett 
syndrom. Socialrådgiverstillingen er ikke besat endnu, men 
det vil den blive senere. 

På vegne af alle i Center for Rett syndrom
Anne-Marie Bisgaard/september 2018

Jeg hedder Anne-Katrine Højfeldt og jeg er den nye fysioterapeut på Center for 
Rett Syndrom.  

Jeg har arbejdet som fysioterapeut i 8 år fra 2008 til 2016. De første fem år var jeg 
på Lions Kollegiets Center for Erhvervet Hjerneskade, som er et bosted og genop-
træningscenter for mennesker med varigt nedsat fysisk og/eller psykisk handicap. 
I 2013 søgte jeg nye udfordringer og fik ansættelse i BørneCenter København som 
fysioterapeut med tilknytning til Skolen i Ryparken, der er en specialskole i Kø-
benhavns kommune for elever med psykisk og fysisk funktionsnedsættelse.  Her var jeg i tre år og jeg stoppede på Skolen i 
Ryparken i 2016, fordi jeg fik mulighed for at læse en kandidat i folkesundhedsvidenskab på Syddansk universitet.  Jeg blev 
færdig med mit studie i forsommeren 2018 og har været så heldig at få en stilling her på CRS. 

Jeg ser rigtig meget frem til at møde alle jer og håber at I også vil blive glade for samarbejdet med mig. 

Med venlig hilsen 
Anne-Katrine Højfeldt, 
Fysioterapeut på Center for Rett Syndrom 

Kære alle



FORMAND

Louise Svarthol Lund
Stationsvej 9
3330 Gørløse
E-mail: louise@rett.dk
Tlf.: 21 47 26 83
(mor til Astrid)

NÆSTFORMAND

Tage Bay
Skovvej 9
4720 Præstø
E-mail: tage@rett.dk
Tlf.: 31 49 34 16
(far til Camilla)

KASSERER

Marlene Borregaard
Kornvænget 121
3600 Frederikssund
E-mail: marlene@rett.dk
Tlf.: 28 90 07 66
(mor til Sofie)

SEKRETÆR

Heidi Sejr
Funder Møllevej 17
8600 Silkeborg
E-mail: heidi@rett.dk
Tlf.: 60 60 91 11
(mor til  Marie)

BESTYRELSESMEDLEMMER

Susanne Liltorp
Vaarstvej 312
9260  Gistrup
E-mail: susanne@rett.dk
Tlf.:22 53 13 29
(mor til Mille)

Karen Bøtkjær
Hybenvænget 27
2740 Skovlunde
E-mail: karen@rett.dk
Tlf.: 32 57 99 98
(mor til  Erika)

SUPPLEANTER

Peter Dorow Hansen
Ivar Bentsens Vej 18
4300 Holbæk
E-mail: peter@rett.dk
Tlf.: 50 45 54 05
(far til Karoline)

Lasse Winther Thomsen
Lasse Winther Thomsen
Gl. Landevej 42
9440 Birkelse
E-mail: lasse@rett.dk
Tlf.: 60 88 24 27
(far til Gry)

BESTYRELSE KONTAKTLISTE
FORENINGEN GENERELT
Louise Svarthol Lund
tlf. 21 47 26 83
louise@rett.dk

FORENINGENS BLAD
rettnyt@rett.dk

FORENINGENS HJEMMESIDE
Carsten Larsen
Carsten@rett.dk

FORENINGENS FACEBOOK-SIDE
Lasse Winther Thomsen
Lasse@rett.dk

KOMMUNIKATION
Socialpædagog Liff Liesel Hansen 
tlf. 43 64 78 17
liff@liesel.dk

SMÅ PIGER/NATTESKRIGERI
Dea Laustsen
tlf. 48 28 43 23
vejgaard.cattle@gmail.com

DRENGE MED RETT SYNDROM
Ole Hansen 
tlf. 36 16 19 35

Vi vil gerne benytte lejligheden til at 
takke alle annoncører i Rett-bladet. Vi er 
meget taknemmelige for, at I vil støtte 
vores blad og vil med dette lille notat 
fortælle lidt om, hvad vi som forening 
får ud af bladet, og hvad pengene går 
til udover bladet i sig selv.

Rent informativt er bladet i sig selv 
meget populært læsestof, og det gi-
ver os som familier mulighed for at ud-
veksle erfaringer omkring rejser, hjæl-
pemidler, medicinering, forskning og 
andre relevante informationer. Det er 
desuden en god mulighed for os for at  
få spredt kendskabet til Rett syndrom, 
som jo er en sjælden sygdom, til mange 
interessenter såsom læger, sygeplejer-
sker, pædagoger, sagsbehandlere etc. 

Rent økonomisk giver bladet, på grund 
af jeres støtte, overskud til Foreningen 
for Rett Syndrom. Overskuddet går ube-
skåret til at afholde weekendkurser for 
familier og Rett-patienter, temadage og 
støtte til bl.a. faglige konferencer inden 
for fx lægevidenskaben samt fysiote-
rapien. Derudover bliver der sparet op 
til et ferieboligprojekt, hvor der bliver 
købt/bygget en feriebolig med specielle 
hensyn til handicappede.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen

OPLYSNING 
til alle annoncører i Rett Nyt

BEDSTEFORÆLDRE
TIL BARNEBARN MED RETT SYNDROM
Hanne og Peter Nielsen
Frederikssund
mobil 28 94 12 46

EPILEPSI
Liff Liesel Hansen 
tlf. 43 64 78 17
liff@liesel.dk

KETOGEN DIÆT
Jan Nielsen 
tlf. 46 41 26 41
jan@rett.dk 

TÆNDER
Tandlæge Hanne Ladekarl
tlf. 51 32 94 80
hanne.ladekarl@gilleleje-tand.dk

OMBYGNING AF HUS
Klaus Nielsen
tlf. 65 97 64 97
klausnNielsen@gmail.com

Winnie Pedersen 
tlf. 44 92 98 18
winnie@rett.dk
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HVAD ER RETT SYNDROM
Rett syndrom (RTT) er en medfødt neurologisk 
udviklingsforstyrrelse, der kun sjældent ses hos 
drenge.
Oprindelig blev sygdomsforløbet inddelt i fire 
stadier. Siden har det vist sig mere hensigtsmæs-
sigt at inddele forløbet i 3 stadier. I det første 1/2 
til 1 1/2 år er udviklingen tilsyneladende normal.

Stadium 1: Før udviklingstilbagegang (6-18 mdr.) 

Den normale udvikling stagnerer. Interessen for 
omverdenen aftager, og eventuelt ses umotive-
rede bevægelser med hænderne. Dette stadium 
varer få måneder.

Stadium 2: Udviklingstilbagegang (1-3 år) 

Erhvervede færdigheder forringes eller går tabt. 
Kontakten bliver dårligere. Tilsyneladende umoti-
verede hyppige skrigeture. Formålstjenlig brug af 
hænderne forsvinder helt eller delvist og erstat-
tes af stereotype håndbevægelser. Motorikken 
bliver mere usikker, og barnet er nu tydeligt for-
sinket i hele sin udvikling. Tilbagegangen kan ske 
over få uger, men hyppigst tager den måneder.

Stadium 3: Efter udviklingstilbagegang 

Når tilbagegangen ophører, er der mulighed for 
fremgang på nogle punkter. Enkelte lærer først 
nu at gå, andre bliver aldrig i stand til det. Hæn-
derne bruges ikke relevant men udfører påfal-
dende stereotype håndbevægelser i det meste 
af den vågne tid. Talesproget er oftest gået tabt. 
Der kan tilkomme bl.a. epilepsi og rygskævhed. 
Mundmotorikken er ofte ukontrolleret og ofte ses 
intens tænderskæren. Hos mange opstår spe-
cielle vejrtrækningsmønstre, fx hyperventilation 
og vejrhold. Ofte bedres kontakten betydeligt, 
og øjenkontakten kan blive endog meget intens.

DIAGNOSE
Siden man i 1999 opdagede, at forandringer i 
genet MECP2 kunne give RTT, har det betydet, at 
man nu i langt de fleste, men ikke alle, tilfælde af 
RTT kan bekræfte en klinisk mistanke ved hjælp 
af en blodprøve.

RTT DIAGNOSTISKE KRITERIER 2010
Overvej diagnosen, hvis der observeres nedsat 
hovedtilvækst efter fødslen.

SKAL VÆRE OPFYLDT FOR AT FÅ DIAGNOSEN 
KLASSISK RTT
 1. En periode med tilbagegang fulgt af bedring  
  eller stabilisering.

 2. Alle hovedkriterier og alle eksklusionskrite- 
  rier skal være opfyldt.
 3. Støttekriterier er ikke påkrævet, men er ofte  
  opfyldt i klassisk RTT.

HOVEDKRITERIER
 1. Helt eller delvist tab af erhvervede formåls- 
  tjenlige håndfærdigheder.
 2. Helt eller delvist tab af erhvervet talesprog.
 3. Unormal gang: Gangforstyrrelse eller mang- 
  lende gangevne.
 4. Stereotype håndbevægelser i form af hånd-  
  vriden/klemmen, klappen, banken, hænder  
  i munden eller vaskende/gnidende automa- 
  tismer.

EKSKLUSIONSKRITERIER
 1. Hjerneskade som følge af traume (omkring  
  eller efter fødslen), neurometabolisk syg- 
  dom eller svær infektion der medfører neu- 
  rologiske problemer.
 2. Svær unormal psykomotorisk udvikling i de  
  første 6 levemåneder.

STØTTEKRITERIER
Mange af disse er ofte til stede, men ingen af 
dem er nødvendige for diagnosen.
 1. Vejrtrækningsforstyrrelser i vågen tilstand
 2. Tænderskæren i vågen tilstand
 3. Forstyrret søvnmønster
 4. Abnorm muskeltonus
 5. Perifere vasomotoriske forstyrrelser
 6. Skoliose/kyfose
 7. Væksthæmning
 8. Små og kolde hænder og fødder
 9. Umotiveret latter/skigetur
 10. Nedsat smerterespons
 11. Intens øjenkommunikation

Udover den typiske form, kaldet klassiske RTT, 
findes der også atypiske former, som kan starte 
tidligere eller have et noget mildere eller svæ-
rere forløb men et tilsvarende udviklingsmønster.
Hos over 90 % af patienterne med den typiske 
form kan påvises en mutation i MECP2-genet. En-
kelte patienter med atypisk RTT har fået påvist 
mutation i andre gener, hyppigst i CDKL5.

HYPPIGHED
Hyppigheden er ens i hele verden og antages at 
være 1 ud af ca. 9000 piger. I slutningen af 2017 
har vi i Danmark, af nulevende personer, kend-
skab til 116 piger og 2 drenge med Rett syndrom. 

LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM


