Rett Sendromunda Ciglik Nobetleri
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Ergenlik ve erigkinlik doneminde, Rett sendromlu kisilerin bir kismi giindiiz veya bazen gece
c1glik ataklarn gelistirebilir. Ciglik nobetleri kisa olsa bile, ilgili herkes i¢in stresli olabilirler ve
daha uzun siirmesi halinde 6zellikle {iziicii ve iistesinden gelmesi zor olabilir. Bazen Rett
sendromlu birey kahkaha nobeti de yasayabilir. Ebeveynler ve bakicilar genellikle bu durumla
basa ¢ikmak konusunda kendilerini gii¢siiz hissederler ve Rett sendromlu kisinin mutsuz veya aci
cekiyor goriinmesi ¢ok tizliciidiir. Asagidaki onerileri yararl bulabilirsiniz:

e Ne kadar siirdiikleri ve hemen 6ncesinde ve basglangicta olanlar1 da iceren ataklarin
giinliiglini tutun. Ayrica, ataklar1 sonlandirmaya yardimei olan faktorleri de not edin.

e Muhtemel agrilar1 gozlemleyin - adet agrisi, idrar enfeksiyonu, dis problemleri, kalga
cikigy, sirttaki baski noktalari, ayak veya kalgalardaki agirilar, gastro-6zofageal reflii (asit
yetersizligi ve mide yanmasina neden olan) muhtemel agrilar olabilir. Bazen diizenli
(glinde 3-4x) parasetamol veya ibuprofen denemesi, muhtemel agrilar1 kontrol altina
alarak ¢iglik nobetlerini engellemede faydali olabilir. Eger Rett sendromlu kisinin ¢iglik,
kahkaha nobetleri bu denemelerle diizelirse, izlemeniz gereken bir agr1 kaynagi olmasi
muhtemeldir!

e Cevre kosullarini kontrol edin — 6gretmen degisimleri, bakici degisimleri, rahatsiz edici
seslerin varlig1 gibi.

¢ Rett sendromlu baz1 bireyler ihtiyaclarim bildiremediklerinde, ihtiyaclarini
anlagilmadiginda veya hareketsizlik donemlerinde sikildiklarinda ¢ok sinirlenebilirler. Bu
durumlarda miimkiin oldugunda se¢imler sunmak 6nemlidir. Miizik, devam eden bagka
higbir etkinligin olmadig: sessiz donemlerde yardimci olabilir. Bazi kizlarin, ¢ighklar
diizenli olarak durduran favori bir videosu, miizigi olabilir. Bir konugma ve dil
terapistinden iletisimin desteklemesinde tavsiye alinmasi faydali olabilir.

e Duygusal sorunlara goz atin - depresyon tiim ergenlerde ve norolojik engelli olanlarda ¢cok
daha fazla yaygindir. Ozellikle, eger Rett sendromu olan kisi, yemegini birakip / veya gece
uyanip gozyasi dokiiyorsa, bunu diisiinmelisiniz. Bazen bir antidepresan ilac1 denemesi
faydali olabilir. Bu, norolojik engelli bireylerde depresyon tedavisi konusunda deneyime
sahip bir danisman tarafindan belirlenmeli ve izlenmelidir.

e Rett sendromlu birgok kisi aromaterapi, miizik terapisi vb. diger terapi tiirlerinden
yararlanir - tiim bu secenekler aragtirilmalidir.

¢ Son olarak, herhangi bir cevap bulunamayan Rett sendromlu bir grup birey vardir.
Beyinde yaygin bir disfonksiyonun olduguna dair endikasyonlarla periyodik zihinsel
stresin hastaligin kendisinin bir parcasi olmasi miimkiindiir. Onemli bir seyin
maskelenmediginden eminseniz, cesitli yatigtirici veya ruh hal dengeleyici ilaclara yanit
verebilir. Ancak, bu ilaclar yalnizca bu alanda uzman olan kigilerce regete edilmedilir ve
cok dikkatli bir sekilde izlenmelidir.
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