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Tévai daznai mano, kad brendimas yra sunkus laikas visiems vaikams. IS tiesy, asmenys, turintys
Rett’o sindroma, §j laikotarpj gali pergyventi lengviau nei jy broliai ar seserys. Taciau yra keletas
konkreciy aspekty, j kuriuos Siuo laikotarpiu gali tekti atkreipti ypatinga démes;.

Menarcheé

Pagrindinis mergaiciy, jZengianciy j paauglystés metu, gyvenimo jvykis yra menarché (arba
pirmosios ménesinés). Daugumai Rett’o sindromg turin¢iy merginy tai jvyksta be jokiy
sunkumuy, tac¢iau neturétumeéte rupintis, jei dukrai véluoja prasidéti pirmosios ménesinés. Yra
didelé tikimybé, kad ménesinés jai prasidés véliau ir (arba) bus nereguliarios, jei mergina yra
mazesnio svorio, ir tai gali buti rodiklis, rodantis, kad metas patikrinti jos augima ir galbut
padidinti suvartojamy kalorijy kiekj. Veskite jos ménesiniy kalendoriy ir atkreipkite démes; ar ji
jauciasi gerai. Kaip ir daugeliui motery, meénesiniy skausmui gali prireikti paprasty skausma
malSinanciy vaisty.

Epilepsija

Tai sritis, kurioje paauglysteés laikotarpiu galite pastebéti pageréjima. Didéjant amziui, turinéiyjy
Rett’o sindroma asmeny epilepsijos tendencija geréja, todél, jei asmuo ilgesnj laika nepatiria
traukuliy priepuoliy, verta pasitarti su Rett’o sindroma turinéio asmens bendrosios praktikos
gydytoju ar konsultantu dél vaisto vartojimo nutraukimo.

Maitinimas ir augimas

Nepaisant didelio apetito, daugumai Rett’o sindroma turinéiy zmoniy sunku kramtyti ir ryti.
Tévams daznai pavykta rasti geriausia maisto konsistencija, uztikrinancia tinkama svorio augima
ankstyvoje vaikystéje, nors kartais tenka vartoti maisto papildus ar kitus maitinimo budus.

Vis délto, paauglysteés laikotarpiu labai svarbu atidziai stebéti valgymo jgudzius ir svori, nes
daugelis Rett’o sindroma turin¢iy Zmoniy atsisako iki tol valgyto maisto, patiria daugiau
sunkumy valgant ir (arba) patenka i svorio ir sveikatos sutrikimo ciklg. Kruopstus svorio
stebéjimas leidZzia i§ anksto pastebéti zenklus ir leidzia aktyviai suvaldyti situacija. Tam gali
prireikti maisto papildy, maisto tekstaros ar maitinimo budo pakeitimo, o kai kuriais atvejais gali
tekti pasitelkti gastrostomija.

Judéjimas / skoliozé

Paauglystes laikotarpiu Rett’o sindroma turinéiy asmeny kiinas darosi vis nelankstesnis. Labai
svarbu iSbandyti ir testi fizioterapija, hidroterapija, jodinéjima zirgais, ar kitokig fizine veiklg, kad
sumazety galimybé Rett’o sindroma turinciam asmeniui nustoti vaikséioti ar kad neatsirasty
raumeny sutrumpeéjimas. Tai laikas, kai paslaugy apimtis daznai yra mazinama, todél svarbu
stengtis iSlaikyti indélj. Svarbu sugebéti tinkamai paaiskinti, kad tai yra labai svarbus judéjimo
palaikymo laikotarpis.

Stenkités uztikrinti, kad kazkas stebéty Rett’o sindroma turin¢io asmens nugaros (ypac jei jau yra
skoliozé) ir kluby bukle. Dazniausiai toks tikrinimas atliekamas pasitelkus rentgeno tyrima.
Nepamirskite, kad kai kurie Rett’o sindromg turintys Zmonés susiduria su sunkesnémis fizinémis
problemomis nei kiti. Tuo tarpu kitiems pakanka minimalaus indélio.
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Saukimo epizodai

Tai yra viena dazniausia ir labiausiai slegianti problema paauglystés ir j pilnametystés
laikotarpiu. Daliai Rett’o sindromg turiné¢iy Zmoniy, dieng, o kartais naktimis, prasideda
valandas galintys trukti Saukimo epizodai. Kartais gali pasireiksti juoko protrukiai.

Tévai ir slaugytojai daznai jauciasi bejégiai, negalintys su tuo susidoroti, ir labai litdna matyti,
kai asmenys, turintys Rett’o sindroma, atrodo nelaimingi ar patiria skausmus (daugiau
rekomendacijy pateikiama informaciniame pranesime apie saukimo epizodus).

PrieziOra pereinamuoju laikotarpiv / paslaugy testinumas

Paauglyste yra laikas, kai reikia skirti daugiau démesio j daugelj Rett’o sindroma turin¢io asmens
fizinés ir emocinés sveikatos aspekty. Tai taip pat laikas, kai ji arba jis daznai baigia mokykla ar
nustojamos teikti pediatrinés paslaugos. Stenkités uztikrinti, kad $vietimo ir socialinés tarnybos
parengty gerus pereinamojo laikotarpio prieziiiros planus ir kad indélis j asmens, turincio Rett’o
sindroma terapija, islikty ir sulaukus pilnametystés. Pasibaigus pediatro prieZiuros laikotarpiui,
stenkités uztikrinti, kad medicinos paslaugos buty testinés. Prie§ perduodant asmens priezitra
labai svarbu atlikti visapusiska asmens sveikatos jvertinima.
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