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Les parents considérent souvent la puberté comme une période difficile pour tous leurs enfants.
En réalité, celle-ci peut s’avérer étre une transition plus facile pour la personne atteinte du
syndrome de Rett que pour ses freres ou sceurs. Il reste pourtant un certain nombre d’éléments
auxquels il conviendra de faire particuliéerement attention durant cette période.

La ménarche

Le principal fait marquant I'entrée des filles dans I'adolescence est la ménarche, (c-a-d le début
des régles). Chez la plupart des filles atteintes du syndrome de Rett, elle se fait sans difficulté, et
il n’y a rien d’alarmant a ce que votre fille tarde a avoir ses regles. Il y a de plus fortes chances
qu’elle ne commence tard ou qu’elle ait des regles irrégulieres si elle est en insuffisance pondérale
; ceci peut d’ailleurs vous indiquer qu’il faudrait controler sa croissance et peut-étre augmenter
ses apports caloriques. Tenez a jour un calendrier de ses regles et notez si elle semble présenter la
moindre douleur ; comme beaucoup de femmes, il est possible qu’elle ait besoin de simples
médicaments contre les douleurs menstruelles.

Epilepsie

On peut constater une atténuation de I’épilepsie a 'adolescence. Celle-ci tend en effet a
s’améliorer avec I’age chez les personnes atteintes du syndrome de Rett, c’est pourquoi, en cas de
période prolongée sans aucune crise, il est intéressant de discuter d'un éventuel retrait progressif
des médicaments antiépileptiques avec votre généraliste ou un spécialiste.

Alimentation et croissance

Beaucoup de personnes atteintes du syndrome de Rett rencontrent des difficultés a macher et a
avaler, malgré un appétit vorace. Les parents parviennent le plus souvent a identifier les textures
alimentaires les plus pertinentes pour assurer une prise de poids suffisante durant la petite
enfance, méme s’il arrive que des compléments alimentaires ou d’autres modes d’alimentation
soient nécessaires.

Cependant, il est trés important de suivre de pres les capacités a s’alimenter et la courbe de poids
durant I’adolescence, car un certain nombre de personnes atteintes du syndrome de Rett cessent
de manger, ont plus de difficultés a manger et/ou tombent dans un cercle vicieux de perte de
poids et problemes de santé. Une mesure réguliere du poids vous permettra de détecter
précocement les signes alarmants, et une prise en charge proactive, avec des compléments
alimentaires, une modification des textures alimentaires ou du mode d’alimentation, qui dans
certains cas pourra étre par gastrostomie.

Mobilité et scoliose

Durant I'adolescence, la personne atteinte du syndrome de Rett peut se raidir. Il est tres
important de poursuivre la kinésithérapie, 'hydrothérapie, '’équitation et toutes les autres
activités physiques afin de minimiser les risques que la personne ne cesse de marcher ou
développe des contractures ou des rétractions. Il s’agit d’'une période ot les aides de prises en
charge sont souvent réduites, c’est pourquoi il est essentiel de se battre pour maintenir les soins.
Il ne faut pas hésiter a se faire entendre et a expliquer qu’il s’agit d’'une période cruciale pour le
maintien de la mobilité de la personne.
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Assurez-vous qu’il y ait bien un suivi du dos et des hanches de la personne atteinte du syndrome
de Rett (en particulier si elle présente déja une scoliose) par des radios régulieres. Souvenez-vous
cependant que certaines personnes atteintes du syndrome de Rett souffrent de troubles
physiques plus nombreux et plus séveres que les autres, alors que d’autres se porteront tres bien
avec un minimum de soins.

Crises de hurlements

Il s’agit de I'un des problémes les plus fréquents et les plus éprouvants durant I’adolescence et
I’age adulte. Une partie des personnes atteintes du syndrome de Rett se mettent a avoir des crises
de hurlements le jour ou la nuit, pouvant durer plusieurs heures d’affilée. Il arrive aussi qu’elles
aient des « crises » de rire.

Parents et soignants se sentent souvent impuissants face a ces crises, qui peuvent étre
bouleversantes lorsque la personne atteinte du syndrome de Rett semble étre malheureuse ou en
souffrance (voir les recommandations de la fiche « Crises de hurlement »).

Soins de transition et continuité des soins

L'adolescence est une période a laquelle de nombreux aspects de la santé physique et
émotionnelle de la personne atteinte du syndrome de Rett nécessitent une attention particuliere,
mais également une période a laquelle celle-ci change d’école et de services pédiatriques.
Assurez-vous que les services d’éducation et de soins prévoient une transition appropriée et que
les soins nécessaires soient maintenus a 'dge adulte. Assurez-vous de la poursuite du suivi
médical lorsque la personne atteinte du syndrome de Rett cesse de consulter un pédiatre. Il est
essentiel que des évaluations sommatives solides soient faites avant le passage de relai. Une
évaluation bilan complete doit étre faite avant de passer le relai.
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