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Under tonéren och de forsta dren av vuxenlivet genomgér en del personer med Rett syndrom
skrikepisoder pa dagen och ibland pa natten och de kan ocksa drabbas av skrattanfall. Aven nar
skrikepisoder inte varar lange kan de vara pafrestande for alla inblandade. Langre episoder kan
vara synnerligen obehagliga och svéra att hantera. Foraldrar och andra i personens natverk
kanner sig ofta maktlosa infor dessa skrikepisoder och det kidnns och upplevs som olustigt nar
personerna med Rett syndrom verkar vara olyckliga eller ha ont. Foljande forslag kan
forhoppningsvis vara till nytta:

e For dagbok over anfallen; skriv ner hur lange de varar och vad som pagick precis fore och
i borjan av anfallet. Anteckna ocksa faktorer som kan bidra till att episoderna upphor.

¢ Undersok eventuella smirtorsaker, till exempel mensviark, urinvagsinfektion,
tandproblem, en hoft som gatt ur led, tryckpunkter pa ryggen, fotterna eller stussen,
gastroesofageal reflux (vilket orsakar sura uppstotningar och halsbranna). Ibland kan en
regelbunden behandling (3—4 génger om dagen) med Paracetamol eller Ibuprofen under
en provoperiod hjalpa. Om personen med Rett syndrom blir lugnare efter en sddan
behandling finns det troligen en smartorsak som behover lokaliseras!

e Undersok om hindelser i miljon orsakar problem — lararbyte, byte av personer i
natverket, pafrestande ljud etc.

e En del personer med Rett syndrom blir valdigt frustrerade nar de inte kan kommunicera
sina behov eller om de blir uttrakade under perioder utan aktivering. Det ar viktigt att
erbjuda mojlighet att vilja narhelst det gar. Musik kan hjdlpa under tysta perioder nar
ingen annan aktivitet pagar. En del flickor och kvinnor har en favoritvideo som ofta far
dem att sluta skrika. Rad fran en logoped for att underliatta kommunikationen kan hjélpa.

e Undersok om det foreligger kinsloméssiga problem. Depression ar generellt vanligt bland
tonaringar och det drabbar personer med neurologiska funktionsnedséttningar i &nnu
storre utstrackning. Detta ar nagot att ha i dtanke, i synnerhet om personen med Rett
syndrom &r nedstdmd, inte dter och/eller vaknar om nitterna. Ibland kan behandling
med antidepressiva ladkemedel under en provoperiod hjilpa. Dessa bor ordineras och
hallas under uppsikt av en lakare med relevant erfarenhet.

e Manga personer med Rett syndrom uppskattar olika slags terapi, sdsom aromaterapi,
musikterapi o.s.v. Alla sddana alternativ bor utforskas.

e Slutligen, finns det en liten andel personer med Rett syndrom dar det inte gar att hitta
nagon orsak till skrikepisoderna. Utifran de indikationer vi har géllande omfattande
storningar i hjarnans funktion ar det mojligt att perioder av psykiskt obehag helt enkelt ar
en del av sjukdomen i sig. Om du ar sdker pa att inga viktiga dolda orsaker finns kan
denna ytterst lilla grupp av personer med Rett syndrom svara pé olika typer av rogivande
eller humorstabiliserande medicin. Dessa bor dock endast ordineras av en expert pa
omradet. Patienten bor sedan hallas under noggrann overvakning.
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