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Barn med Rett syndrom l6per pa grund av den underutvecklade hjarnstammen storre risk an
andra barn att drabbas av somnstérningar. Av alla personer med Rett syndrom drabbas 8o
procent eller fler av somnstorningar [1]. Dessa somnstorningar visar sig ofta i form av: skrikande,
skratt, bruxism (tandgnissling), epileptiska anfall eller apné. Storningar av somnen i form av
mardrommar, huvuddunkning, singvatning och att ga i somnen forekommer ocksa. Denna text
fokuserar pa somnstorningar hos barn med Rett syndrom men mycket av det som beskrivs giller
aven vuxna.

En del barn lider av hypersomni, det vill sdga att de har ett patagligt behov av att sova pa dagen
och en tendens att somna i sociala situationer. Somnsvéarigheter hos barnet drabbar ocksa hela
familjen, somnloshet (insomnia) kan forvirra befintliga beteenderelaterade problem, epileptiska
anfall och svarigheter i sociala eller kinsloméssiga interaktioner. Det finns ett antal faktorer som
paverkar dessa somnstorningar, dir vissa ar specifika for Rett syndrom medan andra orsakas av
miljorelaterade faktorer eller har sitt ursprung i medicinska faktorer.

Beteenderelaterade svarigheter

Barn kan utveckla riadsla for insomning pa grund av forandringar i dess vardagsmiljo (till
exempel forandringar i skolan, en narstadendes franvaro, féraldrars skilsmaissa, ett syskons fodsel,
flytt 0.s.v.). Det finns ocksa risk for att fordldrar i sina anstrangningar att trosta sitt barn
forsvarar insomning genom att vara alltfor narvarande vid laggdags. Losningar som att ge barnet
en flaska villing, titta pa TV, dka runt i bilen, vagga barnet till somns osv. kan leda till att barnet
far svart att somna utan denna trygghet och ur ett mer langsiktigt pedagogiskt perspektiv ar inte
detta ndgon bra losning.

Storningar i somnmonstret

Normala somnmonster regleras av flera olika delar av det centrala nervsystemet, framforallt
hjarnstammen, hypotalamus och dygnsrytmskarnan (nucleus suprachiasmaticus). Vid Rett
syndrom férekommer ofta storningar i dessa monster. Somnighet uppstar nar melatonin [2]
bildas i hjarnkortlarna. Denna process sker nar det ar mork och minsta ljusstrimma kan
forhindra att melatonin bildas. Melatonin i ldkemedelsform kan minska insomningstiden, fraga
din lakare!

Forsok se till att ditt barn utvecklar en bra tidsuppfattning, att tydliggora skillnad pa vad som
sker pa dagen och vad som sker pa kvillen kan hjalpa. Se till att ditt barn far tillrackligt med
dagsljus, dven under tupplurar pa eftermiddagen. Forsok skapa tydliga rutiner med fasta tider for
mat, hygienprocedurer, aktiviteter, omvardnad och somn.

Genomfor lampligt utformade aktiviteter och 6vningar under dagen och anviand kvillen till mer
avslappnande aktiviteter och en bestdmd ritual for sanggéaende.

Se till att barnet sover bekvamt. Undvik att ha leksaker néra sangen, se ocksa till att ha bra
luftfuktighet och lamplig temperatur i rummet (ej varmare an 18 grader). Om mojligt bor
rummet ljudisoleras och om barnet litt blir uppspelt kan fargglada foremal avlagsnas fran
rummet och undvik skarpa kontraster. Overvig att kopa en specialanpassad madrass eller att
prova ett tyngdtiacke om ditt barn ofta blir uppspelt.
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Om du ar orolig kan du installera en webkamera sa att du inte behover titta till ditt barn for ofta.
Om du maéste ga in till barnet om natten for att till exempel dndra barnets sovstillning eller ge
mat, forsok da att gora detta sa forsiktigt som majligt, prata inte och tdnd sé lite lyse som mojligt

i rummet.
Tips

e Sociala interaktioner bor ske under dagen och inte pa kvillen

¢ Skillnaden mellan natt och dag maste tydliggoras med ljus och morker

o Hall fasta mattider

e Hall fasta sov- och uppvakningstider

o Se till att barnet far delta i tillrackligt ménga valstrukturerade aktiviteter under dagen
Lakemedel

Lakemedel kan leda till somnsvarigheter: det finns antiepileptiska ladkemedel som gor det lattare
att sova medan andra stor somnmonstret: Fraga din ldkare om rad

Medicinska orsaker

Epilepsi, smarta, problem med inre organ, andningssvarigheter, okontrollerade rorelser eller ett
obalanserat naringsintag kan ocksé orsaka somnloshet. Kopplingen mellan epilepsi och somn ar
valdigt komplex. Somnbrist kan orsaka epilepsi och samtidigt kan epileptiska anfall 4 andra sidan
ha en negativ inverkan pa somnkvaliteten.

Rorelsehinder, muskelsvaghet eller forlamning innebar att barnet inte kan flytta pa sig under
natten och pa egen hand latta pa tryckpunkter. Hjdlpmedel sdsom korsetter, skenor och formade
madrasser kan orsaka obehag eller smairta eftersom de héller kroppen till en viss stillning.

Forsok se till att barnet ligger i sin favoritsovstalining:

Anvand kuddar for att gora det mer bekvamt, hjalp barnet att byta stédllning om natten om hen
inte kan gora det sjdlv. Om ditt barn anviander korsett, formad madrass eller ortoser, se till att
dessa sitter bekvamt. Hudirritation runt tryckpunkter ar vanligt nar barn anviander korsetter men
kontrollera att irritationen forsvinner nar korsetten tas av.

Smarta relaterad till kroppsliga organ

Ta reda pa huruvida sémnstorningarna orsakas av smarta.

De vanligaste orsakerna ar: 6roninflammation, tandvirk, forstoppning och sura uppstotningar.

Andningssvdarigheter

Detta kan bero pa méanga olika saker. Den vanligaste orsaken dr apné, ett tillfalligt
andningsuppehaéll vid s6mn.

Ddliga matvanor?

Naringsintaget kan ocksa orsaka somnproblem: naringstillforseln kan vara otillracklig, fetthalten
i maten kan vara obalanserat eller otillracklig, médngden socker och/eller spannmal kan vara for
hog eller sé kan barnet fa i sig for lite jarn. Be en dietist om hjalp att avgora antal méltider och
lampliga naringsvarden, samt hjalp att se 6ver volymer vid sondmatning. Ibland kan orsaken
ocksa vara matintolerans eller allergier.
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Okontrollerade rorelser

Krampor eller okontrollerade rorelser som ar typiska for vissa syndrom kan gora det svart for
barnet att somna. Sddana rorelser kan begriansas med hjilp av ett tyngdtiacke, men dessa ska
endast anviandas i enlighet med ldkares rekommendationer.

Dyssomnier
Om oonskade rorelser, radslor, mardrommar, tandgnisslande (bruxism), huvuddunkande,
sangvatning och somngang forekommer ofta bor dessa undersokas.

Hypersomni

Overdrivet mycket somn under dagtid och tendenser att somna i sociala sammanhang (samtal,
maltider o.s.v.) kan orsakas av en felaktig dygnsrytm, lugnande likemedel, epilepsi, apné och
okontrollerade arm- och benrérelser.

Foraldrar

Somnstorningar underskattas ofta eller sa utgar foraldrar fran att de ar en naturlig del av Rett
syndrom. Det ar dock sa att somnstérningar har stark paverkan pa familjelivet och de kan leda
till saval fysisk som mental utmattning och i virsta fall social isolering eller depression.

Tips
e lamna da och da over ansvaret for varduppgifter till omvardnadspersonal
¢ be familj eller vinner hoppa in nir situationen kanns ohallbar
¢ kontakta er lakare och fraga om det gar att finna ndgon bra losning pa somnproblemen
e fraga experter: Vardinrattningar och terapeuter (ergonomer/ sjukgymnaster /

psykologer). Tillsammans kan ni s6ka l6sningar for att ge barnet bra strukturerade
aktiviteter under dagen som hjalper till att skapa en tydlig tidsuppfattning. Ni kan fa rad
om hur ni kan maximera barnets sovtid och vilka sovstillningar som kan vara mest
bekvama

o Foraldraforeningar: Att veta att man inte ar ensam kan vara hjilpsamt; foraldraforum
kan anviandas for att utbyta tips och erfarenheter

e Varinte radda for att lamna Over ansvar: 1at era vanner, familjer eller ett korttidsboende
ta hand om barnet en natt eller en helg. Detta ar inte ett tecken pa svaghet eller
inkompetens, utan ett tecken pa ett ansvarstagande.

Kailla: sammanstilld och redigerad av Lietaer Caroline fran upplagan 'Troubles du sommeil et
Handicap' du Réseau Lucioles, 2011. Fullversionen av studien finns att ldsa pé franska pé
www.reseau-lucioles.org. Oversatt till engelska och reviderad av Robert James Goddard
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[1]Young D, Nagarajan L, de Klerk N, et al. Sleep problems in Rett syndrome. Brain Dev 2007; 29:609.
[2] Melatonin ar ett hormon som hos ménniskor bildas i epifysen (tallkottkorteln) och som paverkar somn och
vakenhet.
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