Rett sendromunda uyku problemileri
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Rett sendromlu hastalarinda, olgunlasmamais beyin sap1 nedeniyle diger ¢cocuklardan daha fazla
uyku bozukluklar goriilme olma olasilig1 daha yiiksektir. Uyku bozukluklar1 Rett sendromu olan
hastalarin yiizde 80'ini veya daha fazlasini etkiler [1]. Bu uyku bozukluklar genellikle kendilerini
c1glik, giilme, bruksism (dis gicirdatma), epileptik nobet veya apne olarak gosterir. Kabuslar, kafa
vurma, yatak 1slatma ve uyurgezerlik de bildirilmistir.

Baz1 ¢ocuklar, glindiiz asir1 uyku ihtiyaci ve sosyal anlarda uykuya dalma egilimi olarak
tanimlanan hipersomniden mustariptir. Uyku bozukluklari sadece ¢ocugun kendisini degil, tiim
aileyi de etkiler. Rett sendromlu ¢ocuk i¢in uykusuzluk, mevcut davranigsal problemleri epileptik
nobetleri ve sosyal ve duygusal etkilesimlerin rahatsizliklarim1 siddetlendirebilir.

Bu uyku bozukluklarinda rol oynayan cesitli faktorler vardir, bazilar1 Rett sendromuna 6zgiidiir,
bazilar1 ¢evresel faktorlerdir, bazilar: tibbi kokenlidir.

Davranis problemleri

Bir ¢ocuk, giinliik ortamindaki degisiklikler nedeniyle (okuldaki degisiklikler, akraba kaybi,
bosanma, dogum, taginma, vb.) uyumadan korkabilir. Cocugumuzu teselli etmek amaciyla
ebeveynler olarak biz de acik¢a ortaya ¢ikarak biberon vermek, televizyon izlemek, arabada
uyutmaya ¢alismak, cocugu uyumasi icin sallamak. Gibi "kotii aliskanliklar" gelistirmeye
meyilliyiz. Bu, cocugun bu aliskanliklar1 olmadan uyuya dalamamasina neden olabilir. Egitim
acisindan, bu iyi bir ¢oziim degildir.

Uyku ve ritim bozukluklari

Normal uyku diizeni, merkezi sinir sistemindeki, 6zellikle de beyin sap1, hipotalamus ve SCN'deki
birkag alan tarafindan diizenlenir ve bu alanlarin islevleri Rett sendromunda siklikla bozuk olur.
Karanligin etkisi altinda gerceklesen kimyasal islemlerle beyin bezlerinde melatonin [2]
olusturuldugunda uyku hali gelisir. En kiic¢iik 151k zaten melatonin olusumunu engelleyebilir.
Melatoninin bir hap seklinde kullanilmasi, uykuya dalmak i¢in gereken siireyi azaltabilir.
Doktorunuza danigin!

Cocugunuzun net bir zaman kavram gelistirdiginden emin olun. Giindiiz ve gece 6zellikleri
arasinda bir ayrim yapmak yardimeci olabilir.

Cocugunuzu giin boyunca yeterince giin 15181na maruz birakin (ayrica 6gleden sonra uykular
sirasinda).

Beslenme, kisisel bakim, aktiviteler, tibbi bakim ve uyku ile ilgili net bir zaman cizelgesine sahip
olmaya caligin.

Giin boyunca yeterince yapilandirilmis aktiviteler ve egzersiz yapin ve aksamlar bir dizi uyku
ritiieli ile rahatlatic1 aktiviteler saglayin.

Uyku konforuna dikkat edin. Yatagin yakininda oyuncak bulundurmaktan kag¢inin ve miimkiinse
odanin ses gecirmez olmasi ve yeterli nem ve sicaklik (en fazla 18 derece) almasini saglayin.
Cocuk ozellikle heyecanl ise, parlak renkli nesneleri ¢ikarin ve odadaki kontrastlardan kacinin.
Ozel bir yatak veya agirhikh bir battaniyenin kullanimini diisiiniin (cocugunuz genellikle
heyecanliysa).
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Endiseleniyorsaniz, cocugunuzu ¢ok sik kontrol etmekten kaginmak i¢in bir web kamerasindan
yararlanin.

Uyku pozisyonunu degistirmek veya cocugu beslemek i¢in geceleri miidahale etmeniz
gerekiyorsa; bunu miimkiin olan en az rahatsizlikla yapmaya c¢alisin, odada miimkiin oldugunca
az konusun ve odayr miimkiin oldugunca az aydinlatmayn.

Oneriler

e Sosyal etkilesimler gece degil, giindiiz gerceklesmelidir.

¢ Giindiiz ve gece arasindaki fark 1sik ve karanlik tarafindan agik¢a olusturulmahdir (oda
asir1 yada yetersiz 1siklandirilmis olmamali)
diizenli beslenme zamanlarim gozlemleyin

e uyanma ve uyku siiresi diizenlerini gozlemleyin

e giin boyunca yeterli ve yapilandirilmis faaliyetler saglayin

ilag
Tlaclarm kullanimi uyku sorunlarina neden olabilir: baz1 anti-epileptikler uykuyu kolaylastirir,

digerleri ise sadece uyku diizenini bozar: ila¢ kullanimlar1 ve etkilesimlerle ilgili tavsiyeler i¢cin
her zaman doktorunuza danisin

Tibbi nedenler

Epilepsi, agr1, organik sorunlar (kabizlik gibi), solunum sikintisi, kontrolsiiz hareketler veya
dengesiz beslenme de uykusuzluga neden olabilir.

Epilepsi ve uyku arasindaki iligki cok karmagiktir. Uyku eksikligi epilepsiye neden olabilir, ancak
Ote yandan epileptik nébetler uyku kalitesini olumsuz yonde etkileyebilir.

Hareketliligin olmamasi, kas zayiflig1 ya da felcli olmak, ¢cocugun gece hareket edemeyecegi ve
basing noktalarini hafifletemeyecegi anlamina gelir. Bazi cihazlar korseler, ateller, dnceden
sekillendirilmis silteler ortaya ¢ikan viicut pozisyonu nedeniyle bir rahatsizlik ve agr1 kaynag:
olabilir.

Cocugun en sevdigi uyku pozisyonunda oldugundan emin olmaya c¢alisin:

¢ Konforu artirmak i¢in yastiklar kullanin, yastiklarla destekleyin, cocugun kendisi bunu
yapamazsa, geceleri bagka bir pozisyona girmesine yardimec1 olun.

e Cocugunuz bir korse, silte veya ayak ortezi kullaniyorsa, rahat oldugundan emin olun. Bir
korse kullanirken basing noktalarinda kizariklik normaldir, ancak korse ¢ikarildiginda,
kizarikliklarin, kaybolduklarindan emin olun.

Organla iligkili agn

Agrmin uykuda rahatsizliga neden olup olmadigini belirleyin.

En yaygin nedenler sunlardir: kulak enfeksiyonlari, dis agrisi, kabizlik ve gastrik reflii.

Solunum zorlugu

Bunun birkag nedeni olabilir. Bunlardan en yaygin olani, uyku sirasinda gegici bir solunum
durmasi demek olan, apnedir,

Kotu beslenme aliskanhklan?

Yetersiz, dengesiz veya yagda ¢ok diisiik, seker ve / veya tahil bakimindan ¢ok zengin veya
yetersiz demir iceren beslenme de uyku problemlerinde rol oynayabilir. Yemek sayisini ve gerekli
besin degerini belirleyebilen veya tiip beslenmesi icin gerekli miktara bakabilen bir diyetisyene
danisin. Bazen intoleranslar veya alerjiler de olabilir.
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Kontrolsiz hareketler

Bazi sendromlara 6zgii kramplar veya kontrolsiiz hareketler cocugun uykuya dalmasim
engelleyebilir. Bu hareketler, sadece bir tip doktorunun tavsiyesi ile kullanilmasi gereken agirlikh
bir battaniye kullanilarak azaltilabilir.

Dissomnia

Istenmeyen hareketler, korkular, kabuslar, dis gicirdatma (bruxism), kafa carpma, yatak 1slatma
ve uyurgezerlik. Cok sik meydana gelirlerse, bu arastirilmalidir.

Hipersomnia

Giin boyunca asir1 uyku ve sosyal anlarda (konusma, beslenme vb.) Uykuya dalma egilimi su
nedenlerden kaynaklanabilir: zayif glindiiz ve gece ritmi, yatistiricilar, epilepsi, apne ve
kontrolsiiz alt ekstremite hareket paternleri.

Ebeveyn

Uyku bozukluklar: genellikle hafife alinir veya ebeveynler Rett sendromuna 6zgii olduklarini
varsayarlar, ancak aile hayati icin 6nemli etkileri olabilir.

Fiziksel ve zihinsel yorgunluga ve en kotii durumda sosyal izolasyon veya depresyona yol
acabilirler.

Oneriler

e bakim gorevlerinin bir kismini profesyonellere birakin.
altindan kalkilamayacak kadar biiyiik oldugunda (aile veya arkadaslar gibi) yardimi
istenmelidir
¢ uyku problemine bir ¢6ziimiin bulunup bulunmadigin gérmek icin bir doktora danigin
e uzmanlara danmisin; kurumlar ve terapistler (ergo / fizyoterapist / psikologlar).

Birlikte, cocuga giin icinde yeterince yapilandirilmis faaliyetler ve zaman algis1 bulma konusunda
¢oziimler sunmak i¢in ¢alisabilrsiniz. Cocugun uyku siiresini nasil en iist diizeye ¢ikaracag ve
cocuklarin yatakta nasil rahat bir sekilde yerlestirilebilecegi hakkinda ipuglari saglayabilir

e Dernekler: yalniz olmadiginizi, bilmedigimiz sorunlarla karsilastigimizda ilgili davranarak
yardimeci olabilir, ebeveyn forumlari ipuglari ve deneyimler ahigverisinde kullanilabilir

e yetki vermekten korkmayin: Cocugunuzu bir gece veya hafta sonu boyunca
arkadaslariniza, ailenize veya bir kuruma emanet edin. Bu bir zayiflik veya yetersizlik
isareti degil, sorumlu davranis isaretidir.

Kaynak: 0zet ve Lietaer Caroline tarafindan yayinlanan Troubles du sommeil et Handicap' du
Réseau Lucioles, 2011. Bu ¢galismanin tam siiriimii www.reseau-lucioles.org adresinde Fransizca
olarak mevcuttur. Robert James Goddard tarafindan Ingilizce'ye cevrildi ve revize edildi
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