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RETT-HENKILOIDEN KUNTOUTUSTA
KOSKEVA LINJAUS

LINJAUKSEN PAASISALTO JA TAVOITE

Rett-henkildilla tarkoitetaan tassa linjauksessa henkiloitd, joilla on diagnoosi Rettin
oireyhtymasta. Linjauksen tarkoituksena on edistaa kuntoutuksen hyvia kaytantdja, niin
etta Rett-henkilot pystyvat kehittdmaan ja yllapitamaan toimintakykyaan. Tavoitteena
on myads, etta kuntoutus tukee Rett-henkildiden ihmisoikeuksien toteutumista siten,
kuin kansainvalisissa ihmisoikeussopimuksissa (mukaan lukien YK:n
Vammaisyleissopimus) maaritellaan.

Linjauksen laatiminen on erityisen tarkeaa, koska

a) Kela tulkitsee kuntoutuslakia nykyisin niin, ettd kuntoutukselta vaaditaan
tuloksia, jotka merkitsevat taitojen edistamist3, ja arvioi, etta toimintakyvyn
yllapitdmisella ei ole kuntoutuksellista merkitysta

b) Rett-henkildiden kuntoutukseen liittyva tutkimus ja teknologia edistyvat ja mm.
katseohjauksen kayton myota Rett-henkildiden mahdollisuudet itsendiseen
mielipiteen ilmaisuun ovat parantuneet

c) kuntoutuksen toteuttamiseen on tarkeaa nivoa myos Rett-henkildiden
kansainvalisen oikeuden ja ihmisoikeuksien nakokulma.

DIAGNOOSIN ERITYISPIIRTEET

Rett-henkildt ovat vaikeavammaisia henkildita, joiden vammaisuuden aiheuttaa
yleensa MeCP2-geenin aiheuttama geenivirhe. Rett-henkildilléa on vaikeita motorisia
vajavuuksia, jotka liittyvat erityisesti liikkeiden suunnitteluun ja koordinointiin seka
voimakkaaseen kasimaneeriin. Heillda on myés puhevamma, jonka vuoksi puhetta
korvaavien kommunikaatiomenetelmien kehittdminen on valttdmatonta. Rett-
henkildoiden vahvuus on kyky innostua mm. kommunikaation kehittamisesta. Rettin
oireyhtymaa ei nykytietamyksen mukaan pideta etenevana sairautena.

RETT-HENKILOIDEN KUNTOUTUKSEN KESKEISET ULOTTUVUUDET

Kuntoutus tukee ja edistda Rett-henkildiden toimintakykya. Innovatiivisella
kuntoutuksen kehittamiselld voidaan yllapitaa toimintakykya, seka kehittaa etta
vahvistaa uusia taitoja. Keskeisella sijalla Rett-henkildiden kuntoutuksessa ovat

a) fysioterapia seka
b) puhe-ja kommunikaatioterapia



Fysioterapialla vahvistetaan ja ylldpidetdan motorisia taitoja ja fyysista toimintakykya ja
estetaan virheasentojen kehittymista. Kaveleville Rett-henkildille olennaista on
kavelytaidon yllapitdminen ja vahvistaminen seka muut motoriset taidot. Rett-
henkildille, jotka eivat kdvele, fysioterapian avulla kehitetdan ja ylldpidetdan motorisia
taitoja. Kaikille Rett-henkildille fysioterapia on tarke&a spastisuuden vahentadmiseksi ja
skolioosin kehittymisen vahentamiseksi. [1]

Puhe- ja kommunikaatioterapia on ensisijaisesti (kommunikaatio)terapiaa, jossa
tuetaan ja kehitetdan kommunikoimista lahinna puhetta korvaavia
kommunikaatiomenetelmia kayttden. Kommunikaatioterapialla on tarkea merkitys sen
kannalta, ettd Rett-henkilot saavat ilmaistua oman tahtonsa ja nakemyksensa itsedan
koskevissa asioissa ja saavat paasyn sellaisiin koulutusmuotoihin, joista he hyotyvat ja
joista on heille iloa. Katseohjattavat tietotekniset ratkaisut ovat tarkeita
kommunikaation apuvalineitd, joiden kehittdminen etenee edelleen. Kansainvalisesti
on luotu ohjeistus Rett-henkildiden kommunikoinnin tukemiseksi. Ohjeistuksessa
korostetaan katseohjattavien laitteiden varhaista kayttodnottoa [2],[3]. Lisaksi
korostetaan, ettei AAC-laitteen kayttoa tarvitse todistaa osaavansa kayttaa ennen sen
luovuttamista [4]. Sen sijaan tutkimuksissa on todettu AAC-laitteiden olevan kriittisia
apuvalineita Rett-henkildiden kommunikoinnin kehittymisen seka lukemaan ja
kirjoittamisen oppimisen kannalta [5]. Lisaksi tutkimuksissa todettu, ettd paras keino
oppia AAC-laitteiden kayttdmista on niiden harjoittamisen aloittaminen
mahdollisimman varhain ja lapi koko eldaman.

Koska idkkaille Rett-henkildille ei valttamatta ole kehitetty toimivia
kommunikaatiomalleja silloin, kun he olivat lapsia tai nuoria, on tarkeaa kehittaa heille
toimiva kommunikaatiomenetelma mydhemmalla idlla. Kommunikaation
kehittdmiseen on tarkeaa yhdistda asianmukainen apuvalineiden arviointi seka
kommunikaatio-opetus Rett-henkildn laheisille seka heidan kanssaan tydskenteleville
henkildille.

Rett-henkildiden on perusteltua saada fysioterapiaa ja kommunikaatioterapiaa lapi
elaman [6]. Kelan vaativa laakinnallinen kuntoutus onkin tarkoitettu kaikille alle 65-
vuotiaille, joilla on vaikeuksia selviytya arjen toimissa. Kuntoutuksen tavoitteet eivat ole
hoidollisia, vaan tukevat suoriutumista ja osallistumista ja tarve kestaa vahintaan
vuoden. [7]

Rett-henkildt hyotyvat myds muista kuntoutusmuodoista. Ratsastusterapia tukee
koordinaation kehitysta ja sellaisia lihasryhmia, joiden vahvistaminen muulla
fysioterapialla ei ole helppoa. Allasterapia osana fysioterapiaa on hyodyllista [8],[9].
Musiikkiterapia tukee kommunikaatiota, kdsien kayttda ja voi lyhentaa
fysioterapiahoitokerran aikaa [10],[11]. Toimintaterapia on monille Rett-henkiloille
tarkeaa kasien motoriikan vahvistamiseksi ja arjen toimintojen opettelemiseksi.



Toimintaterapiasta saadaan myds hyotya Rett-henkildiden asuinympariston
suunnittelemiseksi paremmin toimivammaksi.

Rett-henkiléiden omiin mieltymyksiin perustuvalla harrastustoiminnalla on myds
kuntouttava vaikutus ja harrastustoiminnan tukeminen on tarkeaa seka mielekkaan
arjen etta toimintakyvyn kannalta. Myds opetusratkaisuissa on otettava huomioon
kuntoutuminen.

VAMMAISYLEISSOPIMUKSEN VELVOITTEET KUNTOUTUKSEN
KEHITTAMISESSA JA VAMMAISTEN HENKILOIDEN ASEMAN
PARANTAMISESSA

Suomi on ratifioinut vammaisten henkiléiden oikeuksista tehdyn yleissopimuksen.
Sopimuksen 26. artiklan mukaan Suomi on sitoutunut edistamaan vammaisten
henkildiden kuntoutusta erityisesti osallisuuden vahvistamiseksi. Sopimuksen mukaan
kuntoutuspalveluiden kehittdmisen on perustuttava yksildlliseen arviointiin. Artikla ja
sopimuksen keskeinen ajatus on tarjota kuntoutusta eri tavoin vammaisille henkildille
heidan erityislaatunsa huomioon ottaen.

Taman vammaisyleissopimukseen liittyvan sitoumuksen kanssa ristiriidassa on se
Kansanelakelaitoksen linjaus, jonka mukaan kuntoutuksen tavoitteet eivat saa olla
yksin hoidollisia vaan niihin pitaa liittya jokin toimintakykyyn liittyva kehittymistavoite.
Tallaista ajatusta ei esiinny Vammaisyleissopimuksessa vaan siina painotetaan
vammaisten henkildiden yksilollisten tarpeiden arviointia kuntoutusta kehitettaessa. Jo
pelkka nykyisen liikuntakyvyn ja kommunikaatiotaitojen sailyttaminen on oltava riittava
peruste terapioiden mydntamiselle.

KUNTOUTUSTARPEEN YKSILOLLINEN JA JATKUVA ARVIOINTI

Tassa linjauksessa painotetaan sita, etta jokaisen Rett-henkilon kuntoutuksen
kehittdminen pitaa arvioida yksilollisesti kuitenkin niin, etta oireyhtyman aiheuttamat
erityisvaikeudet esimerkiksi kommunikaatiossa otetaan huomioon. Samalla pitaa ottaa
huomioon myds lukuisilla Rett-henkildilla ilmeneva vahvuus katseen kayttdmisessa
kommunikaatiossa. Osaa kuntoutuksesta voi olla perusteltua jarjestaa myos
jaksottaisesti ja uusia vaihtoehtoja kokeillen.

Koska kuntoutusmenetelmat ja apuvalineet kehittyvat ja Rett-henkildiden
elamantilanteet ja tarpeet myds muuttuvat, on tarkeaa arvioida kuntoutussuunnitelmaa
vahintaan kahden vuoden valein. Nykytutkimuksen valossa Rettin oireyhtyma
luokitellaan hermostolliskehitykselliseksi sairaudeksi (neurodevelopmental), ja
ensimmainen ladke Rettin oireyhtymaan on hyvaksytty Pohjois-Amerikassa ja lisda
laakehoitoja on tulossa seuraavan kymmenen vuoden kuluessa. Kuntoutuksen
kehittdmisessa on syyta ottaa huomioon myos ladkehoidon tuomat myohemmat uudet
mahdollisuudet.
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