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Barn och vuxna med Rett syndrom (hddanefter kallade patienter) har nytta av fysioterapeutisk
behandling for att bibehalla och utveckla sina motoriska formagor. Genom att bedoma patientens
motorik pa kroppslig och funktionell niva ges indikationer om vilka behandlingar och
forebyggande atgiarder som kan vara lampliga. Alla berérda parter (foridldrar, terapeuter, 6vriga i
nitverket) bor ha som mal att motivera patienterna under behandling och i vardagen. Natverket i
patientens vardag spelar en extra viktig roll eftersom de kan uppmuntra patienten att dagligen
anvanda sina forvarvade grovmotoriska formégor och hjalpmedel.

Att std och ga

Patienter kan ha en 6kad, minskad och/eller vixlande muskelspanning. Detta kan leda till att
felstdllning i lederna kan utvecklas, vilket i sin tur 6kar den sammanlagda energiférbrukningen
och bidrar till funktionella forsamringar samt fysiska begransningar. Det effektivaste
tillvigagingssattet for att hantera dessa problem ar att uppréatthalla eller 6ka elasticiteteten i
muskler, senor och ledkapslar genom langvarig t6jning, till exempel med hjilp av fotortoser och
stahjalpmedel.

Fysisk aktivitet uppratthaller vivnadens elasticitet och muskelstyrka. Grundlidggande aktiviteter
som att std och ga, med eller utan hjalpmedel, ar avgorande framgéngsfaktorer.

Uppmuntra patienten att g pa ojamnt underlag sdsom skogsstigar. Detta stimulerar elasticitet i
vavnaderna och ger en naturlig t6jning av muskulaturen i benen. Gdband kan ockséa bidra till
tojning eftersom hastigheten pa bandet 6kar steglingden och darmed rorlighetsuttaget i hofter,
knin och fotleder.

Vid nedsatt balans och muskelstyrka ar sta- och gdovningar i en bassang ett utmarkt alternativ.
Vattnet i bassingen har viktbarande egenskaper, vilket underlittar aktiviteter i stdende och
gdende. Viktmanschetter runt fotlederna underlattar att fotterna far kontakt med bassangbotten.

Overvig att anvinda en gasele kopplad till en travers i taket. Stationer som erbjuder olika
sinnesupplevelser eller dans till musik kan medfora att patienten kianner sig mer motiverad att
rora sig i rummet.

Obs: Rett syndrom ar inte ett progressivt tillstdnd. Grovmotoriska formagor, sasom att ga, kan
forsamras eller forsvinna i vuxen alder. Trots detta ska det inte forvantas att denna forsamring
kommer att ske. Sekundira orsaker, sisom ohélsa, svira kontrakturer (stram muskulatur) och
brist pa aktivitet kan leda till forsimrad formaga. Det finns dock forskningsrapporter om
personer med Rett syndrom som aterfatt gingférmagan i vuxen alder efter att ha varit beroende
av rullstol under ménga ar [1], [2].

Ryggrad

Patientgruppen loper stor risk att utveckla felstillningar i ryggraden. S- eller C-formad skolios
kan férekomma i varierande grad. En del patienter utvecklar kyfos (en 6kad krokning i 6vre delen
av ryggraden). Att st och gd — med eller utan hjdlpmedel — dr mycket viktigt for att bromsa
utvecklingen av felstallningar i ryggraden. Att stirka muskulaturen i nacke och rygg ar sarskilt
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viktigt. Detta kan dstadkommas genom att uppmuntra patienten att ligga pa mage Gver ett
flythjalpmedel i bassdngen. En balanserad sittstillning (med f6tterna stadigt placerade pa
marken och en symmetrisk backenstéllning) har positiv inverkan pa ryggradens stillning. Det
finns ménga olika 16sningar for att uppna en stabil sittstéallning.

Bedomning av individuella behov hos varje patient och regelbundna uppfoljningar ar av yttersta
vikt. Experters samlade kunskap och kliniska erfarenhet har lagt grunden till riktlinjer for
behandling av skolios vid Rett syndrom [3].

Fotter

Alla i patientens natverk maste vara medvetna om hur viktigt det ar med rattstalld fotposition.
Beroende pa patientens muskelspanning kan kroppsvikten felaktigt 1aggas pa fotsulans inre eller
yttre del. Detta paverkar i sin tur positionen i kna och hoft, vilket medfor onodiga
muskelspanningar i benet.

Att sta hogt upp pa ta pa grund av forhojd muskelspanning i vadmusklerna ar inte 6nskvart
eftersom det minskar belastningsytans storlek, vilket i sin tur paverkar balansen i stdende och
gaende.

Se till att patienten far stod av fotterna mot golvet eller av fotstodet pa rullstolen. Det underlattar
att patientens bél kan hallas i upprétt ldge en langre tid.

Hall ett 6ga pa fotterna. Agera omgaende om nagon avvikelse uppticks, for att forebygga
permanenta felstallningar.

Obs: Om stadiga skor, inldgg eller ortopediska skor ar otillrackliga for att stabilisera f6tterna bor
fotortoser som haller fotterna i ett neutralt l1age efterfragas. For att kunna vilja den ortos som
ger bast effekt behovs en individuell bedomning. Ortopedingenjorer tillverkar fotortoser av olika
slag och i olika sorters material.

Ar felstillningen s omfattande att det inte gar att erhélla en neutral position kan
botoxinjektioner ges for att fa avslappning i fot- och vadmuskulatur och darmed 6ka mgjligheten
att t6ja muskulaturen. Ibland ar ortopediska operationer med forlangning av muskler eller
flyttande av senfiasten den enda 16sningen for att forbattra grovmotoriska funktioner.

Dyspraxi och latens

Uppmuntra patienter att anvianda och behélla sina forvarvade grovmotoriska formagor vilka kan
doljas av dyspraxi (svarighet att initiera viljemassiga rorelser).

Guida patienterna till rorelse (hjalp dem att komma igang). Nar de val kommit igdng kan de borja
anvanda sina fardigheter.

Obs: Repetitiva funktionella 6vningar kan hjilpa patienterna att 6vervinna sin dyspraxi.
Utforandet av rorelser och forflyttning ar ibland langsam (latens), vilket innebar att det behovs
mer tid for att mojliggora ett sjalvstandigt genomforande.

Balans mellan fysisk aktivitet och aterhdmtning

Vardagen maste innehélla en balans mellan fysisk aktivitet och aterhamtning. Bada ar
nodvandiga och bor alterneras dvs. forvantas vara aktivt delaktig respektive erbjudas mindre
kravande aktiviteter.

Bade fysiska och psykologiska orsaker kan ligga till grund for behov av dterhdmtning.
Avslappning kan till exempel ge en behaglig kinsla om muskelspanningen ar forhojd och
kroppen ar valdigt spand. Avslappning ar i synnerhet viktigt vid oro och/eller stress, eller om
syftet ar att forebygga oro och stress.

Anvand beroring, 1att tryck, vibrationer eller virme for att stimulera hudens receptorer for att
skapa en kansla av lugn i kroppen.
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Obs: Patienterna har sina egna preferenser for vad som far dem att ma bra och kidnna sig
avslappnade. Vissa tycker om taktil massage. Andra foredrar att flyta i en varm basséng eller ta
ett fotbad. Att gunga, lyssna pa lugnande musik eller sitta nira ndgon annan och ha ett trevligt
samtal ar ocksa avslappnande aktiviteter.

Felstéllningar i leder och spinda muskler kan hindra avspanning. Positionering i sangen
mojliggor avslappning. Anvand kuddar och/eller ihoprullade handdukar for att kontrollera
krafterna som inverkar pa kroppen (dvs. gravitation och muskelspanning). Huvudmalsattningen
ar att stabilisera kroppsdelarna, uppné en symmetrisk position, minska risken for tryck och
smarta samt att hitta en behaglig viloposition.
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