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Manga foraldrar upplever puberteten som en jobbig period i sina barns liv. Faktum ar att det kan
vara sa att overgangen ar lattare for personer med Rett syndrom &n for deras syskon. Det finns
dock ett antal mer specifika problem som du maéste vara extra uppmarksam pa under denna
tidsperiod

Menarke

Menarke (den forsta menstruationen) ar det storsta som hander flickor som nétt tondren. Detta
sker utan néagra storre svarigheter hos de flesta flickor med Rett syndrom, du behover inte vara
orolig om din dotters menstruation kommer igang senare dn du forvantat dig. Hon kommer med
stor sannolikhet att fi mens senare och/eller ha oregelbunden mens om hon ar underviktig.
Detta kan vara en indikation pa att ni bor undersoka hennes tillvixt och eventuellt 6ka hennes
kaloriintag. For anteckningar rorande hennes mens och var uppméarksam pa om hon verkar tycka
det ar obehagligt att ha mens — liksom ménga andra kvinnor kan hon behéva vanliga
varktabletter for att lindra sin mensvark.

Epilepsi

Detta dr ett omrade som det kan ske forbattringar under tonaren. Hos personer med Rett
syndrom har epilepsi en tendens att bli battre med aldern, om personen inte haft ett anfall pa
lange sd kan det vara vart att diskutera med patientens allman- eller specialistlikare om ni ska
prova att forsiktigt dra ner pa epilepsimedicinen.

Mat och tillvaxt

En stor andel av personer med Rett syndrom har, trots en stor aptit, svarigheter att tugga och
svalja. Foraldrar lyckas ofta hitta mat med ratt konsistens for att sakerstilla att personen gér upp
ivikt i unga ar, dven om kosttillskott eller andra satt att sakra en god kosthallning kan behovas.
Det ar dock vildigt viktigt att halla koll pa personers formaga att dta och viktutveckling under
tondren. En del personer med Rett syndrom tappar nadmligen aptiten, far svart att dta och/eller
faller in i ett monster av viktnedgang och forsamrad halsa. Om ni haller noggrann koll pa vikten
kommer ni marka tidiga varningstecken, vilket gor att ni kan ta till forebyggande atgarder som
kosttillskott, andringar i matens konsistens, hur den serveras och i vissa fall sondmatning.

Rorlighet/skolios

Under tondren kan personer med Rett syndrom bli mer stela i kroppen. Det ar vildigt viktigt att
forsoka uppratthalla fysioterapi, hydroterapi, hastridning och andra fysiska aktiviteter for att
minimera risken att personen med Rett syndrom blir stillasittande eller utvecklar kontrakturer.
Under denna period ar det vanligt att mangden tillgangliga tjanster minskar och man kan behova
kampa for fortsatta insatser. Det ar viktigt att entraget patala hur viktigt det ar f6r personer med
Rett syndrom att hélla sig i rorelse under denna tidsperiod.

Forsok sakerstilla att fysioterapeut eller ortoped, till exempel att genom rontgen, regelbundet
kontrollera personen med Rett syndroms rygg (i synnerhet om denne redan drabbats av skolios)
och hofter. Kom dock ihag att en del personer med Rett syndrom utvecklar allvarligare fysiska
akommor dn andra, medan vissa klarar sig med en minimal mangd behandling.
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Skrikepisoder

Detta ar ett av de vanligaste och mest stressande problemen under tonaren och de forsta aren
som vuxen. En del personer med Rett syndrom genomgar perioder dar de skriker under dagen
och ibland pa natten. Detta kan paga i flera timmar i streck. Ibland kan de fa skrattanfall.
Foraldrar och natverksmedlemmar kianner sig ofta maktlosa i hur de ska hantera dessa episoder
och det kianns vildigt olustigt nar personerna med Rett syndrom verkar vara olyckliga eller ha
ont. (Se faktabladet "Skrikepisoder” for reckommendationer).

Overgangsvard/Kontinuerliga tjanster

Under tonaren finns det manga fysiska och kidnslomassiga aspekter som personer med Rett
syndrom behover hjilp med, det ar ofta ocksa en period da hon eller han byter eller slutar sin
skolgang och barnavarden overgar i annan vard. Forsok sikerstilla att skolan och socialtjansten
har val genomtinkta 6vergdngsplaner och att personens terapeutiska behandling fortsatter in i
vuxenlivet. Forsok se till att det finns kontinuitet for vardtjansterna nir personen inte langre ska
vardas av en barnldkare. Infor 6verlamningar ar det mycket viktigt att ha en noggrann
genomgang av insatserna.
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