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Ebeveynler genellikle ergenlik ¢agini tiim ¢ocuklari i¢in zor bir zaman olarak goriirler. Aslinda,
Rett sendromlu Kkisi i¢in kardeslerinden daha kolay bir gecis olabilir. Bununla birlikte, su anda
ozellikle dikkat etmeniz gereken bir dizi 6zel sorun vardir.

Menars (il kez adet gorme)

Ergenlik cagina giren kizlar icin menars (veya periyotlari baslangic donemleri) nemlidir. 1k
adetin goriilmesi Rett sendromlu kizlarin ¢ogunda, zorluk cekmeden gerceklesir, ancak kiziniz ilk
adeti gec kaldiysa endiselenmemeniz gerekir. Yagina gore olmasi gerekenden diisiik kilodaysa
Ozellikle ilk adetin ge¢ baglamasi ve / veya diizensiz periyodlar1 olmasi muhtemeldir ve bu,
biiytimesini kontrol etmek ve aldig1 kalorileri artirmak (kilosunu arttirmak) i¢in bir gosterge
olabilir. Periyodlarinin bir ¢izelgesini saklayin ve eger stresli gibi goriiniiyorsa not alin - cogu
kadin gibi, periyod agrisi i¢in bazi basit agr1 kesicilere ihtiya¢ duyabilir.

Epilepsi

Bu, ergenlik doneminde iyilesme gorebileceginiz bir alandir. Epilepsi, Rett sendromunda artan
yasla birlikte ¢cok hizl iyilesme egilimindedir, bu nedenle uzun siireli diizenli periyod
gecirdiyseniz, Rett sendromlu bireyin takibini yapan doktorla ilacin dikkatli bir sekilde
azaltilmasi tartismaya deger olabilir.

Beslenme ve buyume

Rett sendromlu kisilerin biiyiik bir kismi, ¢ok istahli olmasina ragmen ¢igneme ve yutkunma
zorlugu (;eklyor Ebeveynler genellikle erken ¢cocukluk doneminde yeterli kilo aliminm saglamak
i¢in en iyi yiyecek uyumlulugunu bulmayi basarirlar. Bununla birlikte, ergenlik doneminde yeme
becerilerine ve kilosuna yakindan takip etmek ¢cok 6nemlidir, ¢linkii Rett sendromlu bir¢ok insan
sevdigi yemeklere burun kivirir, yemek yemekte daha fazla zorluk ¢eker ve/veya kilo kaybi ve
kotiilesen bir saglik dongiisiine girer. Kilonun dikkatli bir sekilde izlenmesi sizi erken uyari
isaretleri konusunda uyaracak ve diyet takviyeleri, blinyedeki veya diskilamadaki degisiklikler ve
gastrostomiden kaynaklanan baz1 durumlari da igerebilecek proaktif saghk yonetimine izin verir.

Hareketlilik / Skolyoz

Ergenlik doneminde Rett sendromu olan kisinin kaslarinda sertlesme baslayabilir. Rett
sendromu olan Kkisilerin yiiriiylisiiniin bozulmamasi veya kontraktiir gelismesi (CN: Kontraktiir,
adalenin inat¢1 bir sekilde kisalmasindan dolay1 eklemin anormal bir sekil almasidir. Kontraktiir
spastisitenin en Onemli sonuclarindan birisidir. Bir kas hareket ac¢ikliginin tiimiinde diizenli
olarak kullanilmadig1 zaman, o kasin tendonlar1 (kirisleri) kisalir) ihtimalini en aza indirmek i¢in
fizyoterapi, hidroterapi, binicilik ve diger tiim fiziksel aktiviteleri denemek ve siirdiirmek ¢ok
onemlidir. Bu, siklikla viicut gelismesinin kesildigi bir zamandir, bu nedenle edinilmis becerileri
korumak i¢in miicadele etmek 6nemlidir. Bunun mobiliteyi siirdiirmek icin kritik bir donem
oldugunu akilda tutmak olduk¢a 6nemlidir.

Bir uzmanin Rett sendromu olan kisinin (6zellikle skolyozu varsa) sirtini ve kalcalarini rontgen
cekerek izlemesini saglamaya calisin. Bununla birlikte, Rett sendromlu baz kisilerin
digerlerinden daha ciddi fiziksel problemler yasadiklarini, digerlerinin ise asgari diizeyde
sorunlar karsilastigini unutmayin.
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Ciplik nobetleri

Bu ergenlik ve yetigkinlik donemindeki en yaygin ve en iiziicii sorunlardan biridir. Rett
sendromlu kisilerin bir kismi giindiiz veya bazen geceleri cighk ataklar gelistirir, bu ataklar
saatlerce siirebilir. Bazen kahkaha ndbetleri olabilir. Ebeveynler ve bakicilar genellikle bunlarla
basa ¢ikmak konusunda kendilerini giicsiiz hissederler ve Rett sendromu olan kisilerin mutsuz
veya aci ¢ekiyor goriinmesi ¢ok tiziiciidiir. (Oneriler i¢in Ciglik/Aglama Nébetleri Boliimleri Bilgi
Sayfasina bakiniz).

Gegici Bakim / Hizmet Surekliligi

Ergenlik, Rett sendromunun fiziksel ve duygusal olarak saglhigin korunmasi amaciyla ailelerin
dikkat etmesi gereken bir zamandir, fakat ayni1 zamanda sik sik okuldan ve pediatrik servislerden
uzaklasilan zamandir. Egitim ve sosyal hizmetlerin hazirlayacagi gecis bakim planlarina
cocugunuzun ihtiyaclarii karsiliyor olmasini ve Rett sendromlu bireyin ¢ocukluktan yetigkinlige
gecisinde terapilerinin durumuna uygun olarak etmesini saglamaya calisin. Cocuk doktorundan
yetiskin doktoruna geciste tibbi hizmetlerin siirekliligini saglamaya ¢alisin. Bu devir teslim
gerceklesmeden once ¢ok iyi bir inceleme-degerlendirme yapilmasi esastir.
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