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lzazov

Rettov sindrom (RTT) uzrokuje neuroloski i razvojni zastoj koji se manifestira kroz brojne
poteskoce, kao Sto su gubitak funkcionalne uporabe ruku, gubitak stec¢enog govora, apraksija,
ataksija, disfunkcija autonomnog zivéanog sustava, zaustavljanje rasta, te nepravilnosti tonusa
miSic¢a [1-3]. Postoje odredjene intervencije koje je moguce primijeniti za podizanje kvalitete
zZivota pojedinaca sa RTT-om i njihovih obitelji.

Ovo poglavlje ukazuje na neke od osnovnih fizi¢kih poteskoca koje tipi¢no pokazuju pojedinci s
RTT-om, te opisuje moguce tehnike intervencije prema malobrojnoj dostupnoj literaturi. Temelji
se na iskustvu autora ste¢enom u proteklih 25 godina prilikom evaluacije preko 500 pojedinaca s
RTT-om diljem svijeta. Spomenuti autori su dio Izraelskog nacionalnog tima za evaluaciju RTT-a,
te tima terapeuta koji su tjedno radili sa oko 13 pojedinaca s RTT-om.

Radi dugovjecnosti pojedinaca sa RTT-om [4] i kompleksne prirode RTT invalidnosti, fizikalna je
terapija vazan dio brige kod ovog sindroma. Pojedinci s RTT-om pokazuju znacajnu funkcionalnu
raznolikost. Nekim mladim pojedincima je onemoguceno samostalno sjedenje ili stajanje, dok
drugi mogu postiéi visoke funkcionalne sposobnosti, kao $to su tréanje, skijanje ili skakanje na
trampolinu [5]. Radi takve raznolikosti, za svako dijete koje ude u intervencijski program
potrebno je napraviti temeljitu evaluaciju. Nakon takve evaluacije koju bi trebao obaviti
multidisciplinarni tim [6,7], potrebno je osmisliti poseban individualan intervencijski program za
svakog pacijenta.

U brojnim sluéajevima, za dijete s RTT-om zaduzen je tim specijalista. Specijalist zaduzen za
pojedinu disciplinu ukljuéenu u terapijski program koristi kombinaciju razli¢itih tehnika
namijenjenih za odrzavanje i maksimiziranje funkcija pojedinca s RTT-om. Iako te tehnike ne
lijece RTT, one mogu osobi sa RTT-om i njenoj obitelji pomo¢i da se nosi s nekim od
funkcionalnih ogranicenja tipi¢nih za RTT [8].

Timski rad

R Timski rad je izuzetno vazan za uspjeh intervencijskog programa u kojem razliciti ¢lanovi tima
koordiniraju svoje terapijske intervencije radi planiranja terapijskih aktivnosti, uz sporazum svih
¢lanova tima (ukljucujudi i roditelje i dijete s RTT-om). Dobro planirana intervencija od velike je
vaznosti za osobe s RTT-om [9, 10]. Takav program moze odrzati ili poboljsati funkciju,
prevenirati deformacije i osigurati polozaj i mobilnost [10] te na taj nacin doprinijeti socijalnoj
pristupacénosti klijenta.

Ciljevi
Osnovni je cilj intervencijskog programa fizikalne terapije poboljsati kvalitetu Zivota i

funkcionalne moguénosti klijenta s RTT-om. Ovi ciljevi se mogu postici ako je intervencija
usmjerena prema:

www.rettsyndrome.eu \
contact@rettsyndrome.eu
rett syndrome europe




Odrzavanju tonusa misSic¢a i prevenciji/smanjenju abnormalnih pokreta
Odrzavanju artikuliranog raspona pokreta i prevenciji kontraktura od rane dobi
Smanjenju dispraksije pomocéu repetitivnih funkcionalnih radnji

Povecanju i poboljsanju kardiovaskularnih sposobnosti

Stimuliranju upotrebe ruku

Postizanju dinamic¢ne kontrole drzanja

Promociji bolje koordinacije i ravnoteze

Prevenciji progresije skolioze od mlade dobi

Vaznost rane intervencije

Rana intervencija kod RTT-a namijenjena je omogucavanju stjecanja razvojnih vjestina,
inhibiranju ili smanjenju dugotrajnih ucinaka specifiénih faktora rizika u razvoju [11] i
smanjenju “ukorjenjivanja” niza patoloskih pokreta koje postaje tesko ili nemoguce
promijeniti.

Dopunski program

Pojam “dopunski program” implicira cjelodnevnu brigu za pojedinca, intenzitet pravilnih
postupaka, neprekidno postavljanje u pravilni poloZaj i odgovaraju¢e pomocne sprave.
Dodatni program se ogleda i u podrsci terapijskog rezima pacijentice promjenom njenih
aktivnosti tako da se svaki dnevni zadatak moze koristiti za poveéanje napretka naucenih
lekcija, uz smisleni kontekst [12].

Skolioza

Najces¢i problem koji nalazimo kod RTT-a uklju¢uje promjene na kraljeznici. Fenomen se
moze pronaci kod 80%-85% odraslih s RTT-om [1,13]. Radi njegove ucestalosti, svi mladi ljudi
s RTT-om trebaju pro¢i pregled polozaja kraljeznice, asimetrije i iskrivljenosti kraljeznice
tijekom svog godisnjeg lijecnickog pregleda.

Drugi problem kod skolioze u RTT-u je brza progresija, u prosjeku 14 stupnjeva godisnje [1,13].
Uz to, radi visoke pojavnosti skolioze preporucuje se da svako dijete s RTT-om bude ukljué¢eno
u program prevencije skolioze od rane dobi.

Prognoza razvoja skolioze kod RTT-a je bolja kad se ona uoci rano i kad dijete moze odrzati
hodanje i penjanje po stubama [1]. Kompleksnost aktivnog i dinamié¢nog nadzora ljudskog
pokreta posljedica je pravilnog senzornog unosa, pravilne evaluacije osjetilnih informacija iz
velikog broja kostano — miSi¢nih elemenata ukljuéenih u svaki pokret [14].

Skolioza i kifoza kod RTT-a pocinju izostankom takve koordinirane sposobnosti, §to dovodi do
toga da dijete s RTT-om kompenzira individualiziranim fiksacijama ruku (stereotipni pokreti) i
fiksacijom rigidnosti tijela koja s vremenom vodi do razvoja deformacija kraljeznice kod RTT-

a).

Ovome mogu pomoc1 aktivne vjezbe i rutina pasivnog raspona pokreta OdrzavanJe ravne
kraljeZznice vazno je i moZze se postié¢i aktivnostima namijenjenim osiguranju proprloceptlvnog
(poravnanje tijela), te kinesteti¢kog (osjeti primljeni iz zglobova i miSi¢a) unosa, ¢ime se
poboljsava svjesnost pojedinca [15].

SnaZno se preporuc¢uje umetanje dinamicke osnove kontrolnih tehnika od rane dobi. Cest
intervencijski pristup za lije¢enje skolioze obi¢no je kombinacija sljede¢ih tehnika:
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e Intenzivni fizicki i hidroterapijski tretmani postizu najbolje rezultate [13, 16].

¢ Intenzivne preventivne mjere prije pojave prve asimetrije kraljeznice.

e Intenzivno lijeCenje pocinje ¢im se primijeti prva asimetrija kraljeznice [16].

e Intenzivno hodanje (ili stajanje, ako osoba nije pokretna) [16].

e Tretman “pretjerane korekcije” koji je predlozio Hanks [13,18], primjenjuje se za
prilagodavanje iskrivljenja srednje linije kod osoba koje imaju skoliozu kojom dominira
iskrivljeni senzorni sustav. Postoje radovi o 4-5 slucajeva u kojima je zaustavljeno
napredovanje skolioze uporabom ove metode [19].

e Aktivan rezim protiv skolioze — ova intervencija uspijeva smanjiti skoliozu s 30 na 20
stupnjeva kod djeteta s RTT-om. [18].

e Aktivnosti dinamicke srediSnjice prilagodene razini svakog djeteta.

e Kontrole — posjete ortopedu (najmanje dva puta godiSnje; ¢esce ako dijete pokazuje
pocetne znakove skolioze i mlade je od pet godina) [2, 20]

Hodanje

Kretanje ili hodanje je vjestina koja zahtijeva kompleksnu razinu koordinacije. Priblizno 50%-
85% sve djece s RTT-om postiZze moguénost hodanja [1]; neki tu sposobnost izgube kasnije u
zivotu. Hodanje je iznimno vazno kod RTT-a, jer prevenira osteoporozu, ojacava misi¢e donjih
ekstremiteta i aktivira respiratorni i vaskularni sustav.

Dobro je poticati hodanje kod onih koji mogu hodati [16], ali je ponekad nemogucée nauciti
dijete hodati ako nije prisutna potrebna koordinacija [21]. S druge strane, neki pojedinci s
RTT-om prohodaju sa 6, 16 ili ¢ak 21 godinom. Postoje i izvjeS¢a o pojedincima s RTT-om koji
su izgubili sposobnost hodanja, ali su je vratili, nakon $to su bili vezani za kolica oko 5 [22],
12[10] pa caki 20 godina [23], a nasSa istrazivanja ukazuju da 80% pojedinaca s RTT-om koji
mogu neovisno hodati, mogu izgubiti i vratiti tu sposobnost prosjecno dva puta tijekom Zivota.

Znajudi vaznost kretanja za zdravlje i kvalitetu Zivota, potice se odrzavanje hodanja kod osoba
s RTT-om, kao i kod onih pojedinaca s RTT-om koji su s vremenom izgubili sposobnost
kretanja [2].

Generalno, dobro je uspostaviti naviku redovitih dnevnih Setnji kao preventivnu mjeru protiv
neaktivnosti i sjedilackog nacina Zivota. Otkrivena je korelacija izmedu mogu¢nosti hodanja
(odredenije, penjanja stubama) i blazih slucajeva skolioze [24]. Otkriveno je da je hodanje kod
RTT-a u korelaciji s poboljsanom fizickom sposobnos¢u. [17]

Zakljucak

RTT je razvojna invalidnost koja ima kompleksnu klinicku sliku. Raznolikost onih kod kojih je
dijagnosticiran RTT zahtijeva intenzivnu, individualnu i stru¢nu njegu od djetinjstva,
ukljucujuéi i postizanje kontrole sjedenja i stajanja, prevenciju asimetrije kraljeznice i
odrzavanje funkcionalne i fizicke izdrzljivosti.
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