Be\gische

Syndroor®
Vereniging

Goed doel

Dit jaar ging een deel van de opbrengst naar Lieselot. Lieselot heeft het Rett
syndroom en heeft aangepaste zorg nodig. Dit jaar hebben de ouders van
Lieselot een aanhangfiets gekocht waar ze super blij mee is. Wij met het
Stoans Stiksje hebben ook een duwtje in de rug gegeven van Lieselot en een
deel van de fiets mee helpen betalen. We zijn blij dat we met onze vereniging
dit jonge gezin kunnen steunen en hopen dat we haar nog veel mogen
tegenkomen met haar splinternieuwe roze bikemobile.

Robbrecht Gryp de papa van Lieselot die ook actief lid is van de Belgische
Rett syndroom verenging geeft een woordje uitleg wat juist het Rett
syndroom is:

Het Rett syndroom wordt veroorzaakt door een mutatie van het MeCP2-gen
op het X-chromosoom. Door dit defect ontwikkelt de hersenstam zich
onvoldoende.

Het is een zeldzame neurologische stoornis die bijna uitsluitend bij meisjes
voorkomt. De afwijking is aangeboren, maar komt slechts uitzonderlijk
familiaal voor.

De symptomen, een regressie in het gedrag en de ontwikkeling, treden
doorgaans op als het meisje tussen de zes en de achttien maanden oud is.
De klinische diagnose kan bevestigd worden door een genetisch onderzoek.
Het Rett syndroom leidt tot een ernstige mentale en fysieke handicap, en
totale afhankelijkheid van derden.

Voor meer info ga naar:

https:/ /www.rettsyndrome.be



