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lzazov

Rettov sindrom (RTT) uzrokuje neuroloski i razvojni poremecaj koji se manifestuje kroz brojne
poteskoce, kao Sto su: gubitak funkcionalne upotrebe ruku, gubitak ste¢enog govora, apraksija,
ataksija, disfunkcionalnost autonomnog nervnog sistema, usporavanje rasta, te nepravilnosti
tonusa misica [1-3]. Postoje odredene intervencije koje je moguce primeniti u cilju podizanja
kvaliteta zZivota pojedinaca sa Rettom i njihovih porodica.

Ovaj rad ukazuje na neke od osnovnih fizi¢kih poteskoca koje su tipi¢ne za pojedince sa Rettom,
te, prema malobrojnoj dostupnoj literaturi, opisuje moguce tehnike intervencije. Rad se temelji
na iskustvu autora ste¢enom u proteklih 25 godina, koje je proisteklo iz evaluacije vise od 500
pojedinaca sa Rettom Sirom sveta. Spomenuti autori su deo Izraelskog nacionalnog tima za
evaluaciju RTT-a, te tima terapeuta koji su nedeljno radili sa 13 pojedinaca sa Rettovim
sindromom.

Zbog nastojanja za produzenjem zivotne dobi pojedinaca sa Rettom [4], te zbog kompleksne
prirode invalidnosti osoba sa Rettovim sindromom, fizikalna terapija je vazan deo brige kod ovog
sindroma. Pojedinci sa Rettom pokazuju znac¢ajnu funkcionalnu raznolikost. Nekim mladim
pojedincima je onemoguceno samostalno sedenje ili stajanje, dok drugi mogu postiéi visoke
funkcionalne sposobnosti, kao $to su tré¢anje, skijanje ili skakanje na trampolini [5]. Zbog takve
razlicitosti, za svako dete koje ude u intervencijski program potrebno je napraviti temeljnu
evaluaciju. Nakon takve evaluacije, koju bi trebao da obavi multidisciplinarni tim [6,7], potrebno
je osmisliti poseban individualni intervencijski program za svakog pacijenta ponaosob.

U brojnim sluc¢ajevima, za dete sa Rettom zaduZen je tim specijalista. Specijalista koji je zaduzen
za odredenu disciplinu, koja je sastavni deo terapijskog programa, koristi kombinaciju razlic¢itih
tehnika namenjenih za odrzavanje i poboljsavanje funkcija pojedinca sa Rettovim sindromom.
Iako te tehnike ne lece Rett, one mogu pojedincu i njegovoj porodicii pomo¢i da se nosi sa nekim
od funkcionalnih ogranicenja tipi¢nih za Rettov sindrom [8].

Timski rad

Timski rad je izuzetno vazan za uspeh intervencijskog programa u kom ¢lanovi tima koordiniraju
terapijske aktivnosti radi sprovodenja terapijskih programa, uz saglasnost svih ¢lanova tima
(ukljucujudi i roditelje i decu sa Rettom).

Dobro planirana intervencija od velike je vaznosti za osobe sa Rettom [9, 10]. Takav program
moZe odrzati ili poboljsati funkciju, prevenirati deformacije i osigurati polozaj i mobilnost [10],
te, na taj nacin, doprineti socijalnoj pristupacnosti klijenta.

Ciljevi
Osnovni je cilj intervencijskog programa fizikalne terapije je poboljSanje kvaliteta zivota i

funkcionalne moguénosti klijenta sa Rettom. Ovi ciljevi se mogu dostici ako je intervencija
usmerena ka:

e (Odrzavanju tonusa misic¢a i prevenciji/smanjenju abnormalnih pokreta;
e (Odrzavanju artikulisanog raspona pokreta i prevenciji kontraktura od ranog doba;
¢ Smanjenju dispraksije pomocu repetitivnih funkcionalnih radnji;
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Povecanju i poboljsanju kardiovaskularnih sposobnosti;
Stimulisanju upotrebe ruku;

Postizanju dinamic¢ne kontrole drzanja;

Promociji bolje koordinacije i ravnoteze;

Prevenciji progresije skolioze od najranijeg doba.

Vaznost rane intervencije

Rana intervencija kod Retta omoguéava sticanje razvojnih vestina, inhibiranje ili smanjenje
dugotrajnog uticaja specifi¢nih faktora rizika u razvoju [11] i smanjenje “ukorenjivanja” niza
patoloskih pokreta, koje postaje tesko ili nemoguce kontrolisati.

Dopunski program

Pojam “dopunski program” implicira celodnevnu brigu o pojedincu, intenzitet odgovarajuc¢ih
postupaka, neprekidno postavljanje u pravilni polozaj i kori$¢enje odgovaraju¢ih pomagala.
Dodatni program se ogleda i u podrsci terapijskog rezima pacijentkinje zahvaljujuéi promeni
svakodnevnih aktivnosti, tako da se dnevni zadaci koriste za napredovanje u savladavanju novih
lekcija, uz odgovarajuéi smisleni kontekst [12].

Skolioza

Najées¢i problem na koji nailazimo kod Retta ¢ine promene na ki¢mi. Ovaj fenomen se moze
uociti kod 80%-85% odraslih sa Rettom [1,13]. Upravo zbog njegove uéestalosti, svi mladi ljudi sa
Rettom bi trebalo redovno da obavljaju preglede ki¢me, te da prate eventualne asimetrije i
iskrivljenosti kicmenog stuba, i to u sklopu redovnog godisnjeg lekarskog pregleda.

Drugi problem u vezi sa skoliozom kod Retta je brza progresija - u proseku 14 stepeni godi$nje
[1,13]. Uz to, zbog visoke ucestalosti skolioze, preporucuje se da svako dete sa Rettom bude
ukljuc¢eno u program prevencije skolioze jos od ranog doba.

Prognoza razvoja skolioze kod Retta je bolja kad se ona uoci rano i kad dete moze odrzati hodanje
i penjanje uz stepenice [1]. Kompleksnost aktivne i dinami¢ne kontrole ljudskog pokreta
posledica je pravilnog senzornog unosa, pravilne evaluacije senzornih informacija iz velikog broja
kostano —miSiénih elemenata, koji su ukljuceni u svaki pokret [14].

Skolioza i kifoza kod Retta poéinju izostankom takve koordinirane sposobnosti, Sto dovodi do
toga da dete sa Rettom kompenzuje pokrete individualnim fiksacijama ruku (stereotipni pokreti)
i fiksacijom rigidnosti tela, koja s vremenom dovodi do razvoja deformacija kicmenog stuba.

Ovome mogu pomod¢i aktivne vezbe i rutina pasivnog raspona pokreta. Odrzavanje prave ki¢me
vazno je i moZze se posti¢i aktivnostima namenjenim dostizanju proprioceptivnog (poravnanje
tela), te kinestetickog (nadrazaji primljeni iz zglobova i misi¢a) unosa, ¢ime se poboljsava
svesnost pojedinca [15].

Cesto se preporucuje umetanje dinami¢ke osnove kontrolnih tehnika od ranog doba. Cest
intervencijski pristup za lecenje skolioze je kombinacija sledecih tehnika:

Intenzivni fizi¢ki i hidroterapijski tretmani postizu najbolje rezultate [13, 16];
Intenzivne preventivne mere pre pojave prve asimetrije ki¢me;

Intenzivno lecenje pocinje ¢im se primeti prva asimetrija ki¢me [16];

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

Tretman “intenzivne korekcije”, koji je predlozio Hanks [13,18], primjenjuje se za
prilagodavanje iskrivljenja srednje linije kod osoba koje imaju skoliozu usled ostecenje
senzornog sistema. Postoje radovi o 4-5 slucajeva u kojima je zaustavljeno napredovanje
skolioze primenom ove metode [19];

e Aktivan rezim protiv skolioze — ova intervencija uspeva da smanji skoliozu sa 30 na 20
stepeni kod deteta sa Rettom [18];
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e Aktivnosti dinamicke centriranosti prilagodeni nivou svakog deteta;
¢ Kontrole — pregledi ortopeda (najmanje dva puta godisnje, i ¢eSce ako dete pokazuje
pocetne znakove skolioze, a mlade je od pet godina) [2, 20].

Hodanje

Kretanje ili hodanje je vestina koja zahteva kompleksni nivo koordinacije. Priblizno 50-85% dece
sa Rettom dostigne sposobnost hodanja [1], dok neki tu sposobnost izgube kasnije u Zivotu.
Hodanje je nesumljivo vazno kod Retta, jer prevenira osteoporozu, ojacava misice donjih
ekstremiteta i aktivira respiratorni i vaskularni sistem.

Dobro je podsticati hodanje kod onih koji mogu hodati [16], ali je ponekad nemoguce nauciti dete
da hoda ako nije prisutna potrebna koordinacija [21]. S druge strane, neki pojedinci sa Rettaom
prohodaju sa 6, 16 ili éak 21 godinom. Postoje i primeri pojedinca sa Rettom koji su izgubili
sposobnost hodanja, ali su je vratili, nakon Sto su bili vezani za kolica oko 5 [22], 12[10], pa ¢ak i
20 godina [23], a nasa istrazivanja ukazuju na to da 80% pojedinaca sa Rettom koji mogu
samostalno hodati, mogu izgubiti i vratiti tu sposobnost prose¢no dva puta tokom zivota.

Znajuéi vaznost kretanja za zdravlje i kvalitet Zivota osoba sa Rettom, konstantno se podstice
odrzavanje hodanja, ¢ak i kod onih pojedinaca koji su vremenom izgubili sposobnost kretanja

[2].

Generalno, neophodno je uspostaviti naviku redovnih dnevnih $etnji, kao preventivhu meru
protiv neaktivnosti i pasivnog nacina zivota. Uocena je korelacija izmedu moguénosti hodanja
(taénije penjanja uz stepenice) i blazih sluéajeva skolioze [24]. Naime, otkriveno je da je hodanje
kod pojedinaca sa Rettom u korelaciji sa boljom fizi¢kom sposobnoséu. [17]

Zakljucak

Rett je razvojna invalidnost koja ima kompleksnu klinic¢ku sliku. Raznolikost onih kod kojih je
dijagnosticiran Rettov sindrom zahteva intenzivnu, individualnu i struénu negu od detinjstva,
ukljuéujudi i postizanje kontrole sedenja i stajanja, prevenciju asimetrije ki¢me i odrzavanje
funkcionalne i fizi¢ke izdrzljivosti.
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