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ISSUkis

Rett’o sindromas (RS) sukelia neurologini ir vystymosi sutrikima, kuris pasireiskia jvairiais
sunkumais, pavyzdziui, ranky funkcionalumo praradimas, iSmoktos kalbos praradimas,
apraksija, ataksija, autonominés sistemos disfunkcija, epilepsija, kvépavimo sutrikimai, létesnis
augimas ir raumeny tonuso sutrikimai [1-3]. Tam, kad RS (Rett’o sindroma) turintys vaikai ir
suaugusieji bei juy Seimos nariai galéty gyventi kuo pilnavertiskesnj gyvenima, reikia tinkamos
pagalbos.

Siame skyriuje aptariami kai kurie pagrindiniai fiziniai sunkumai, kuriuos daZniausiai patiria
asmenys, turintys RS, ir sitlomi galimi pagalbos biidai remiantis skurdzia literatura ir
daugiausiai remiantis autoriaus patirtimi. Per pastaruosius 25 metus autorius jvertino daugiau
kaip 500 asmeny su RS visame pasaulyje. Autorius yra Izraelio RS nacionalinés vertinimo
komandos narys, taip pat terapeutas, kas savaite priziurintis apie 13 asmeny, turinc¢iy RS.

Dél ilgos Rett’o sindromg (RS) turin¢iy asmeny [4] gyvenimo trukmeés ir sudétingo RS negalios
pobuidzio, fiziné terapija yra svarbi sutrikimo valdymo dalis. Asmeny su RS funkcionalumas yra
labai skirtingas. Kai kuriems jaunuoliams gali taip ir nepavykti savarankiskai sédéti ar stovéti, o
kiti gali jgyti auksty funkciniy gebéjimuy, tokiy kaip bégimas, slidinéjimas ir Suoliai ant batuto [5].
Dél tokios jvairovés kiekvienas vaikas, pries dalyvaujant pagalbos programoje, turéty buti
nuodugniai jvertintas. Atlikus tokj jvertinima (pageidautina, kad ji atlikty daugiadisciplininé
komanda [6,7]), turéty buti parengta specialiai kiekvienam klientui pritaikyta pagalbos
programa.

Daugeliu atvejy vaika, turintj RS, gydo terapeuty, kuriy sritis yra jtraukta j terapine programa,
komanda. Gydymui taikoma jvairiy metody kombinacija, skirta palaikyti ir padidinti asmens su
RS galimybes. Nors Sios terapijos neisgydo RS, jos gali padéti asmeniui, turinéiam RS, sumazinti
patiriamus iSSukius ir taip padédamos jai ir jos Seimai susidoroti su kai kuriais RS budingais
funkciniais apribojimais [8].

Komandinis darbas

Tam, kad intervencijos programa buty sékminga, labai svarbu, kad visi komandos nariai
(iskaitant tévus ir vaika, turintj RS,) bendru sutarimu suderinty savo pastangas ir vykdyty viena
bendra intervencijos programa.

Gerai suplanuota intervencija yra labai svarbi asmenims, turintiems RS [9, 10]. Tokia programa
gali padeti iSsaugoti ar pagerinti funkcijas, uzkirsti keliag deformacijoms ir uztikrinti taisyklinga
padétj bei galimybe judéti [10], taip prisidedant prie kliento socialinés integracijos.

Tikslai

Pagrindinis fizinés terapijos pagalbos programos tikslas - pagerinti kliento turin¢io RS gyvenimo
kokybe ir funkcinius gebéjimus. Sie tikslai gali biiti pasiekti, jei pagalba yra nukreipiama j:

Raumeny tonuso valdyma ir nenormaliy judesiy mazinimg / prevencija.

Siekj islaikyti judrius sgnarius ir uzkirsti kelig raumeny trumpéjimui jauname amziuje.
Disprakcijos mazinima pasikartojancia funkcine patirtimi.

Sirdies ir kraujagysliy biiklés gerinima.
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Ranky naudojimo skatinima.

Dinamiska laikysenos kontrole.

Geresnes koordinacijos ir pusiausvyros skatinima.

Siekj uzkirsti kelig skoliozés progresavimui jauname amziuje.

Ankstyvosios pagalbos svarba

Ankstyvoji pagalba RS turintiems asmenis yra skirta palengvinti vystymosi jgudziy jgijima,
uzkirsti kelig arba sumazinti ilgalaikj specifiniy rizikos veiksniy poveikj vystymuisi [11] ir
sumazinti patologiniy judesiy ,jsitvirtinima®, kuriuos véliau tampa sunku arba nejmanoma
pakeisti.

Papildoma programa

Terminas ,papildoma programa*“ reiskia rupestj asmeniu visg parg, tinkama prieziuros
intensyvuma, nuolatine pagalba nustatant reikiama padétj ir tinkamus pagalbinius jtaisus.
Papildoma valdymo programa papildo ir palaiko kliento terapinj rezima, taip keisdama jo veikla,
kad kiekviena kasdiené uzduotis galéty sustiprinti anksc¢iau iSmoktus jgudzius prasminguose
kontekstuose [12].

Skoliozé

Tai labiausiai paplitusi, stuburg apimanti ortopediné problema tarp turinéiyjy RS. Sis reigkinys
pasireiskia 80% - 85% suaugusiyjy, turinéiy RS [1,13]. Dél jos daznumo, visi jaunuoliai, turintys
RS, turéty kasmet praeiti fizine apziura dél stuburo padéties, asimetrijos ir iSkrypimo.

Kita problema, susijusi su skolioze turint RS, yra jos spartus progresavimas, vidutiniskai 14
laipsniy per metus [1,13]. Be to, dél didelio skoliozés daznio rekomenduojama, kad kiekvienas
vaikas su RS nuo ankstyvo amziaus dalyvauty skoliozés prevencijos programoje.

Skoliozés vystymosi turint RS prognozé yra geresné, kai skoliozé prasideda vyresniame amziuje,
ir kai vaikas gali vaiks¢ioti ir lipti laiptais [1]. Aktyviai ir dinamiskai kontroliuoti Zmogaus
judéjima sudétinga dél tinkamo sensorinio stimulo, tinkamo tos sensorinés informacijos
jvertinimo ir daugybés kauly ir raumeny elementy, dalyvaujanciy kiekviename judesyje [14].

Turint RS, skoliozé ir kifozé prasideda dél koordinacijos sutrikimo, kurj vaikas su Rett’o
sindromu kompensuoja individualiomis ranky fiksacijomis (stereotipijos judesiais) ir kiino
sustingimo fiksacijomis, kas galiausiai RS atveju sukelia stuburo deformacijas.

Siuo atveju padeda aktyviis pratimai ir pasyvios judesiy procediiros. Svarbu islaikyti stuburo
tiesuma. Tai galima padaryti atliekant pratimus, skirtus uztikrinti proprioceptyvuma (kiino
padéties centravima), kinestetika (pojucius ateinancéius i$ sanariy ir raumeny), bei stiprinant
asmens sagmoninguma [15].

Patariama jau ankstyvame amZiuje diegti dinamines kiino valdymo technikas. Bendras pagalbos
metodas, skirtas skoliozei gydyti, paprastai yra iy metody derinys:

Intensyvios fizinés ir hidroterapijos proceduros duoda maksimalig nauda [13, 16].

Intensyvios prevencinés priemonés pries pirmosios stuburo asimetrijos atsiradima.

Intensyvus gydymas prasideda i$ karto pastebéjus pirmaja nugaros asimetrija [16].

Intensyvus vaiksc¢iojimas (arba stovéjimas, jei asmuo negali judeéti) [16].

Hankso pasitlytas korekcinis gydymas [13,18] yra skirtas pataisyti iSkreipta vidurio linijos

ar pusiausvyros suvokima, kuris moterims su RS turi jtakos skoliozés atsiradimui ir

vystymuisi. Yra pranesSimy apie 4-5 atvejus, kai naudojant $j metodg skoliozés

progresavimas buvo sustabdytas [19].

e Aktyvus pries skolioze nukreiptas rezimas - Siuo pagalbos metodu RS turinc¢iam vaikui
pavyko sumazinti skolioze nuo 30 iki 20 laipsniy. [18].

¢ Dinamiska kuno fiziné veikla, pritaikyta kiekvieno vaiko lygiui.

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




e Bikleés sekimas - apsilankymai pas ortopeda chirurga (maziausiai du kartus per metus;
arba dazniau, jei vaikui pasireiskia pradiniai skoliozés pozymiai ir jei vaikas yra jaunesnis
nei penkeriy mety amziaus) [2, 20]

Vaiksciojimas

Fjimas arba vaiks¢iojimas - tai jgiidis, kuriam reikia sudétingo koordinavimo. 50% -85% visy
vaiky, turin¢iy RS, iSmoksta vaikséioti [1]; kai kurie jy véliau praranda §j gebéjima. Vaiksciojimas
yra labai svarbus RS atveju, nes jis apsaugo nuo osteoporozés, stiprina apatiniy galuniy raumenis
ir aktyvuoja kvépavimo ir kraujagysliy sistema.

Gerai skatinti vaikscioti tuos, kurie gali tai daryti [16], taciau kartais nejmanoma iSmokyti vaiko
vaikscéioti, jei néra reikiamy koordinacijos galimybiy [21]. Kita vertus, kai kurie asmenys, turintys
RS, igijo vaiks¢iojimo gebéjimus nuo Sesiy, Sesiolikos ar net 21 mety amziaus. Yra ir praneSimy
apie asmenis, turinc¢ius RS, kurie prarado galimybe vaikscioti, bet po 5 [22], 12 [10] ir net 20
mety [23] sédéjimo nejgaliojo vezimeélyje, atgavo gebéjima vaikséioti, o misy duomenys rodo,
kad 80 proc. RS pacienty, galin¢iy vaiksc¢ioti savarankiskai, gali prarasti ir vél atgauti §j
sugebéjima vidutiniskai du kartus.

Atsizvelgiant j éjimo svarbg sveikatai ir gyvenimo kokybei, manoma, asmenys su RS, turéty buti
nuolat skatinami vaikscioti, jskaitant asmenis su RS, kurie galéjo vaikscioti ir véliau prarado §j
gebéjima [2].

Apskritai naudinga jtraukti kasdieninius pasivaiks¢iojimus kaip prevencine priemone pries
neveikluma ir sédima gyvenimo stiliy. Buvo nustatytas rysys tarp gebéjimo vaikscioti (butent lipti
laiptais) ir Svelnesniy skoliozés atvejy [24]. Nustatyta, kad vaiksciojimas turint RS yra susijes su
pageréjusia fizine bukle [17]

Apibendrinimas

Rett’o sindromas yra vystymosi sutrikimas, pasizymintis sudétingu klinikiniu vaizdu. Dél
asmeny, kuriems diagnozuotas RS, sveikatos biiklés jvairoves, reikalinga intensyvi, individuali ir
kompetentinga globa nuo pat vaikystés, taip pat pagalba jgyjant laikysenos kontrole, siekiant
stuburo asimetrijos prevencijos ir funkcinés bei fizinés formos islaikymo.
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