Miego sutrikimai Rett’o sindromo atveju
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Dél nesubrendusio smegeny kamieno, pacientai, turintys Rett’o sindromg, dazniau kencia nuo
miego sutrikimy nei kiti vaikai. Miego sutrikimai vargina 80 proc. ar daugiau Rett’o sindroma
turinéiy pacienty [1]. Sie miego sutrikimai daznai pasireigkia: §aukimu, juoku, bruksizmu (danty
griezimu), epilepsijos priepuoliais ar apnéja. Talp pat yra pranesimy aple koSmarus, galvos
purtyma, slaplmmqm ilovair lunatlzmq Nors Sis prane51mas yra susijes su Rett’o smdromq
turinciy vaiky miegu, dauguma $iy simptomuy patiria ir Rett’o sindroma turintys suaugusieji.

Kai kurie vaikai kencia nuo hipersomnijos: per didelio miego poreikio dienos metu ir tendencijos
uzmigti socialiniy momenty metu. Miego sutrikimai turi jtakos ne tik pac¢iam vaikui, bet ir visai
Seimai. Vaikui, turin¢iam Rett’o sindromg, nemiga gali paastrinti esamas elgesio problemas,
epilepsijos priepuolius ir socialiniy bei emociniy saveiky sutrikimus.

Siuos miego sutrikimus lemia jvairis veiksniai, kai kurie i$ jy yra budingi Rett’o sindromui, kiti yra
susije su aplinkos veiksniais, dar kiti yra medicininés kilmeés.

Elgesio problemos

Vaikas gali bijoti eiti miegoti dél savo kasdieninés aplinkos poky¢iy (pokyéiai mokykloje,
giminaicio praradimas, santuokos nutraukimas, gimimas, persikraustymas ir kt.). Tévai, siekdami
paguosti/nuraminti savo vaika, yra linke ugdyti ,blogus iprocius®, budami per dosnts: duodame
buteliuka, Zitrime televizoriy, vaziuojame automobiliu, supame vaika, kad jis uzmigty. Dél to
veéliau be tokiy patogumy vaikas nebegali uzmigti savarankiskai. Mokymo poziuriu tai néra geras
sprendimas.

Miego ir ritmo sutrikimai

Normaly miego rezima reguliuoja kelios centrinés nervy sistemos sritys, ypa¢ smegeny kamienas,
pagumbris ir suprachiazmatinis branduolys (SCN). Butent Sias sritis daznai pazeidzia Rett’o
sindromas. Mieguistumas atsiranda kai [2] smegeny liaukos pradeda gaminti melatoning. Tam
jtakos turi tamsa. Maziausia Sviesa jau gali uzkirsti kelia melatonino susidarymui. Melatonino
vartojimas tableciy pavidalu gali padéti uzmigti greic¢iau. Pasitarkite su gydytoju!

Stenkités, kad jusy vaikas iSsiugdyty aiskia laiko sampratg. Tam gali pasitarnauti aiski skirtis tarp
dienos ir nakties atributy.

Dienos metu pasiriipinkite, kad jisy vaikas pakankamai biity dienos Sviesoje (taip pat ir piety
miego metu). Pabandykite turéti aiskiai nustatytg valgymo, asmens prieziuros, veiklos,
medicininés priezitiros ir miego grafika.

Pasirupinkite pakankamai struktiirizuota veikla ir uzsiémimais dienos metu, o vakare uzsiimkite
raminancia veikla ir atlikite guldymo miegoti rituala.

Atkreipkite démesj | miegojimo patoguma. Venkite zaisly Salia lovos ir uztikrinkite pakankama
drégme ir temperatura (ne daugiau kaip 18 laipsniy), jei imanoma, pasirupinkite garso izoliacija.
Jei vaikas ypac greitai susijaudina, pasalinkite ryskius daiktus ir venkite kontrastingo kambario.
Apsvarstykite pasirinkti pagal uzsakyma pagaminta ¢iuzinj arba sunkia antklode (jei jusy vaikas
daznai susijaudina; tai néra leidziama visose Salyse). Jei jusy vaikas linkes istrikti i$ savo lovos,
galite ji paguldyti j prie ¢iuzinio pritvirtinta miegmaisj arba naudoti svediska juosta.
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Jei esate susirtipine, naudokite kamerg, kad neturétuméte eiti per daug daznai patikrinti savo
vaiko.

Jei jus turite jsikisti naktj, kad pakeistuméte miegojimo padétj arba pamaitinti vaika; pabandykite
tai padaryti su kuo mazesniu trikdymu, nekalbékite ir kuo maziau apsvieskite kambarj.

Patarimai

Socialiné sgveika turety vykti dieng, o ne naktj.

Sviesa ir tamsa turi nustatyti aisky skirtuma tarp dienos ir nakties.
Laikykités reguliaraus maitinimo grafiko.

Laikykités reguliaraus budrumo ir miego grafiko.

Dienos metu uztikrinkite tinkamg ir struktirizuota veikla.

Vaisty vartojimas

Vaisty vartojimas gali sukelti miego sutrikimy: kai kurie vaistai nuo epilepsijos padeda miegoti, o
kiti tik trikdo miega: visada pasitarkite su gydytoju.

Medicininés priezastys

Nemiga taip pat gali sukelti epilepsija, skausmas, organinés problemos, kvépavimo sutrikimai,
nekontroliuojami judesiai ar nesubalansuota mityba.

RySys tarp epilepsijos ir miego yra labai sudetlngas Mlego trukumas gali sukelti epilepsija, kita
vertus, epilepsijos priepuoliai gali neigiamai paveikti miego kokybe.

Judrumo nebuvimas, raumeny silpnumas ar paralyzius reiskia, kad vaikas naktj negali judéti ir
atpalaiduoti slégio tasky. Kai kurie prietaisai (korsetai, jtvarai, suformuoti ¢iuziniai) gali kelti
diskomforta ir skausma dél nustatytos kuno padéties.

Stenkités jsitikinti, kad vaikas guléty mégstamiausioje miego pozoje:

e Patoguma uztikrinkite pagalvémis, padékite vaikui nakties metu pakeisti padéti, jei jis
negali to padaryti pats.

e Jeijusy vaikas naudoja korsetg, ¢iuzinj ar pédy proteza, jsitikinkite, kad jie yra patogus.
Naudojant korsetg, paraudimas suspaustose vietose yra normalus reiskinys, bet isitikinkite,
ar jis iSnyksta nuémus korset3a.

Su organais susijes skausmas

ISsiaiSkinkite ar miego sutrikimus sukelia skausmas. Dazniausios priezastys yra: ausies infekcijos,
danty skausmas, viduriy uzkietéjimas ir skrandzio refliuksas.

Kvépavimo sutrikimas

Tam gali buti keletas priezasciy. Dazniausiai pasitaiko apnéja, laikinas nustojimas kveépuoti miego
metu.

Blogi mitybos jprociai

Miego sutrikimams jtakos gali turéti ir mityba: ji gali buiti nepakankama, nesubalansuota arba
turinti per mazai riebaly, per daug cukraus ir / arba gridy arba joje gali buiti nepakankamai
gelezies. Pasitarkite su dietologu, kuris gali nustatyti valgymy skaiciy ir reikiama maistine verte
arba nustatyti reikiamag maisto kiekj maitinant per vamzdelj. Kartais priezastimi gali buti maisto
netoleravimas ar alergija.
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Nekontrolivojami judesiai

Spazmai ar nekontroliuojami judesiai, budingi tam tikriems sindromams, gali neleisti vaikui
uzmigti. Siuos judesius galima sumazinti naudojant sunkia antklode, kuri turéty buiti naudojama
tik gavus gydytojo pritarima.

Disomnija
Nepageidaujami judesiai, baimés, koSmarai, danty grieZimas (bruksizmas), galvos purtymas,

Slapinimasis j lova miego metu ir lunatizmas. Siems veiksniams kartojantis pernelyg daznai, tai
reikéty istirti.

Hipersomnija

Pernelyg didelj mieguistuma dienos metu ir tendencija uzmigti socialiniy momenty metu
(kalbantis, valgant ir kt.) gali sukelti: prastas dienos ir nakties ritmo pajutimas, raminamieji,
epilepsija, apnéja ir nekontroliuojami apatiniy galiiniy judesiai.

Tévai

Miego sutrikimai daznai sulaukia nepakankamai démesio, arba tévai mano, kad jie budingi Rett’o
sindromui, taciau jie gali turéti svarbiy pasekmiy Seimos gyvenimui.

Jie gali sukelti fizinj ir psichinj nuovargj ir, blogiausiu atveju, socialine izoliacija ar depresijg.

Patarimai

¢ laikas nuo laiko patikékite prieziura specialistams;

e jpagalba pasitelkite Zmones (Seimg ar draugus), kurie gali perimti prieziura, kai jums
tampa per sunku;

e pasitarkite su gydytoju, ar galite rasti miego problemos sprendima;

Konsultuokités su ekspertais; institucijomis ir terapeutais (ergo / fizioterapeutas / psichologais).
Kartu galite ieskoti sprendimy, kaip pasirupinti pakankamai struktirizuota vaiko veikla dienos
metu ir padéti vaikui aiskiau suvokti laika. Jie gali pateikti patarimy, kaip maksimaliai padidinti
vaiko miego trukme ir kaip vaikus galima patogiai paguldyti i lova.

e Tévy susivienijimai: Zinojimas, kad esate ne vienas, gali padéti spresti $ia problema. Tévy
forumai yra puiki galimybé keistis patarimais ir patirtimi.

e Nebijokite perduoti pareiga rupintis: patikékite vaika draugams, Seimos nariams ar jstaigai
nakdiai ar savaitgaliui. Tai néra silpnumo ar nekompetencijos Zenklas. Tai parodo
atsakingg elges;.

Saltinis: santrauka parenge ir redagavo Lietaer Caroline i$ "Troubles du sommeil et Handicap" du Réseau
Lucioles, 2011 m. Visa §io tyrimo versija pateikiama pranciizy kalba adresu www.reseau-lucioles.org. I angly kalba
iSverté ir suredagavo Robert James Goddard

Nuorodos

[1]Young D, Nagarajan L, de Klerk N, et al. Sleep problems in Rett syndrome. Brain Dev 2007; 29:609.
[2] yra hormonas, kuris Zmogaus organizme gaminamas epifizyje (kankoréziné liauka) ir veikia Zmogaus budruma
miego metu.
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