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Schlafprobleme stehen bei jedem Kind in en-
gem Zusammenhang mit Verhalten und dem
»Funktionieren®. Angesichts der Schwierigkei-
ten, denen sich Kinder mit CHARGE-Syndrom
gegenlibersehen, ist es wenig verwunder-
lich, dass mehr als die Halfte dieser Kinder
laut Elternberichten Schlafstérungen haben
(Hartshorne et al. 2009).

Der Schlafzyklus

Bei Kindern, mit einer erheblichen Sehbeein-
trachtigung, sind haufig Probleme mit dem
Schlafrhythmus zu beobachten (Stores und
Ramchandani, 1999). Das liegt daran, dass
Melatonin von der Zirbeldriise im Gehirn
dann produziert wird, wenn nur eine schwa-
che Lichteinstrahlung vorliegt, und die Pro-
duktion bei hellem Licht stoppt.

Bei Kindern, die diesen Unterschied im Licht-
einfall nicht visualisieren kbnnen, sind die
Melatonin-Ausschiittungszyklen in der Regel
gestort. Unter solchen Bedingungen ist es
wichtig, dem Kind mit anderen Methoden zu
helfen, einen Schlafrhythmus zu finden. Dazu
kann das strikte Einhalten von Routinen wie
festen Essenszeiten gehoren.

Wenn auch eine konsequente Routine
es einem Kind nicht ermdglicht, einen
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regelmaRigen Schlafrhythmus zu entwickeln,
kann die Anwendung von Melatonin, auf
Grund des Erfolges, bei Kindern mit Sehbeein-
trachtigungen beflirwortet werden.

Welche Faktoren zu den Schlafstérungen
beitragen konnen, ist in der Tabelle auf Seite 4
dargestellt.

Verhalten

Bei Menschen mit CHARGE-Syndrom besteht
ein Zusammenhang zwischen Verhaltenspro-
blemen und Schlafstérungen. Es ist schwer zu
sagen, inwieweit Schlafstérungen zu Verhal-



tensproblemen beitragen und umgekehrt —
insbesondere, wenn es darum geht, das Kind
am Abend ins Bett zu bringen.
Schlafschwierigkeiten beim CHARGE-Syndrom
wurden am starksten mit Verhaltensproble-
men, egozentrischem Verhalten, Angst und
sozialem Beziehungsverhalten in Verbindung
gebracht (Hartshorne et al. 2009). In der
Allgemeinbevélkerung dagegen gehen Schlaf-
probleme am ehesten mit Hyperaktivitat,
Konzentrations- und Gedachtnisproblemen
einher.

Kraniofaziale Anomalien

Alle Kinder mit kraniofazialen Anomalien,
Spaltbildungen und einer Choanalatresie sind
dem Risiko einer Schlafstérung durch eine
obstruktive Schlafapnoe ausgesetzt.

Die jeweilige Atemwegsverengung sollte
moglichst friihzeitig behandelt werden, um
erschwerende Auswirkungen auf das Lernen
und Verhalten eines Kindes so weit wie mog-
lich zu vermeiden. Zu den bekannten Auswir-
kungen der obstruktiven Schlafapnoe gehoren
Konzentrationsschwache, Hyperaktivitat,
Stimmungsschwankungen, Impulsivitat und
weitere Probleme, die das Lernen und die
Kognition beeintrachtigen.

Viele dieser Folgen lassen sich durch eine
Behandlung abmildern (Friedman et al.

2003). Eine obstruktive Schlafapnoe kann

zu haufigem Aufwachen fihren. Solange die
Atemwegsverengung nicht behoben wird, fallt
den Kindern das Durchschlafen oft schwer.
Diese Storung des Schlafs allein kann sich
schon darauf auswirken, wie gut das Kind
tagslber ,funktioniert”.

Mittelohrentziindungen

Auch wurde ein Zusammenhang zwischen
Mittelohrentziindungen und schlechtem
Schlaf beobachtet. Es kann jedoch sein, dass
genau bei diesen Kindern eine Lippen-Kiefer-

Gaumenspalte oder eine Choanalatresie
repariert wurden, so dass eine Mittelohrpa-
thologie bestehen bleibt (Samadi et al. 2003).
Es ist nicht bekannt, ob die Auswirkung von
Ohrinfektionen auf den Schlaf mit Schmerzen
oder mit einer langfristigen Wirkung auf die
oberen Atemwege zusammenhangt.

Einschlafen und Durchschlafen

Die Studie von Hartshorne et al. (2009) zeigt,
dass viele Kinder mit CHARGE-Syndrom Prob-
leme beim Einschlafen und Durchschlafen ha-
ben. Auch bei Kindern mit Autismus werden
diese Schwierigkeiten haufig festgestellt
(Johnson und Malow, 2008). Angesichts der
Anzahl von Kindern mit CHARGE-Syndrom, die
ebenfalls autismusahnliche Ziige aufweisen,
erscheint das wenig tUberraschend.

Es gibt viele Theorien dazu, warum Kinder mit
CHARGE-Syndrom Probleme beim Ein- und
Durchschlafen haben. Oft lassen sich diese
Probleme darauf zurlickfiihren, dass diese
Kinder Schwierigkeiten haben, sich selbst zu
beruhigen, was durch ausgeprigte Angste
und Probleme mit der Verarbeitung von
Sinneseindriicken noch verstarkt wird (Shoch-
at et al. 2009). Insbesondere bei Kindern, die
sich mit der Kommunikation schwertun, sollte
grindlich untersucht werden, was sie daran
hindert, zur Ruhe zu kommen.

Umgang mit Schlafproblemen

Wenn eine Atemwegsverengung die Schlaf-
storungen verursacht, sollte diese behandelt
werden. In der frihen Kindheit kann dazu die
Behandlung einer Choanalstenose gehoren.
Aullerdem ist in den ersten Lebensjahren
eine Uberwachung auf obstruktive Symptome
erforderlich, weil die Kinder zu vergrof3erten
Mandeln und Polypen neigen. In manchen
Fallen erfordern diese eine friihzeitige, gege-
benenfalls auch chirurgische Behandlung.

Kinder sollten zu einer guten Schlafhygiene-



praxis ermutigt werden. Dazu gehort, eine
regelmaRige Einschlafroutine einzuliben,

bei der auf einen deutlichen Tag-Nacht-
Unterschied geachtet wird, also den Uber-
gang von Aktivitat zu Ruhe und von Helligkeit
zu Dunkelheit. Zu einer guten Schlafhygiene
gehoren auch regelmaBige Zubettgeh- und
Aufwachzeiten, die durch die Bereitstellung
geeigneter Trostobjekte unterstiitzt werden.

Es ist wichtig, auszuprobieren, was ei-

nem Kind hilft, sich zu beruhigen und zu
entspannen — das kann bei Kindern mit
CHARGE-Syndrom so unterschiedlich sein,
wie es die Sinneserfahrungen dieser Kinder
sind. Es ist wichtig zu wissen, was das Kind
beruhigt, um diese Strategien im Rahmen des
Einschlafrituals zu férdern. Fiir manche Kin-
der zahlen dazu Gewichtsdecken, eine gute
Temperaturregulierung, vibrierendes Spiel-
zeug oder andere Hilfsmittel.

Helles Licht in der Nacht gilt es zu vermei-
den. Gleichzeitig sollte der Kontrast zwischen
Nacht und Tag (Dunkelheit und Helligkeit)
moglichst deutlich gestaltet werden. Bei
Kindern, die aufgrund ihrer Sehbeeintrachti-
gung oder unglinstiger Routinen erhebliche
Probleme mit ihrem Tag-Nacht-Rhythmus
bekommen, kann die versuchsweise Gabe von
Melatonin sinnvoll sein (Jan und Freeman,
2004).

Schlaf aus der Sicht der Eltern

SIMON HOWARD - VATER EINER TOCHTER
MIT CHARGE-Syndrom,

2. Vorsitzender der CHARGE-Gruppe in Eng-
land

Nachtliche Partys! Ein Fluch im Leben vieler
Eltern von Kindern mit CHARGE-Syndrom.
Aus Gesprachen mit anderen Eltern und
aus den verschiedenen Diskussionsforen

im Internet weild ich, dass viele Eltern sich

entscheiden, das haufige Aufwachen einfach
hinzunehmen. Manche tun das, weil sie ihrem
Kind nicht noch mehr Medikamente zumuten
mochten, andere, weil es keine offensichtli-
che Losung gibt. Es ist jedoch zu bedenken,
welche Folgen die Schlafstérung nicht nur fir
die einzelnen Betroffenen, sondern auch fir
die ganze Familie haben.

Da sich das CHD7-Gen auf den gesamten
Korper auswirkt, kann meiner Meinung
nach, das Gehirn davon nicht ausgenommen
werden, und die Schlafstorungen konnten
auch neurologische Griinde haben.

Ein weiterer wichtiger Faktor, der im Zusam-
menhang mit Schlaf oft Gbersehen wird,

sind Schmerzen. Neben den offensichtlichen
Schmerzursachen wie Ohrinfektionen und
Reflux (Sodbrennen), konnen dabei meiner
Meinung nach auch Zahnschmerzen, Migrane,
Verstopfungen oder andere Magen-Darm-
Beschwerden eine Rolle spielen.

GLOSSAR

Choanalatresie/-stenose: Eine Verengung oder
Blockade des Ubergangs zwischen Nase und Rachen
durch Gewebe.

Tag-Nacht-Rhythmus (zirkadianer Rhythmus): Der
24-Stunden-Aktivitatszyklus. Wird manchmal auch als
biologische Uhr bezeichnet.

Gastro-6sophagealer Reflux (Sodbrennen): Tritt auf,
wenn der flissige Inhalt des Magens in die Speiserdh-
re zurickflief3t.

Mittelohrentziindung (Otitis media): Entziindung im
Mittelohr.

Schlafapnoe: Eine Schlafstérung, die durch abnor-
male Atempausen oder Falle von abnormal niedriger
Atmung wahrend des Schlafs gekennzeichnet ist.
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Faktoren, die zu Schlafstérungen beitragen konnen

Facette des Schlafs

Tag-Nacht-Rhythmus Sehbeeintrachtigung

CHARGE-Syndrom

Mechanismus

Unterbrechung des Melatonin-Zyklus

Choanalatresie
Atemwege Fehlbildung der Luftwege

operierte Gaumenspalte

Obstruktion/Verengung der Nase und
Atemwege

Schlafstérungen

(Sodbrennen)

wiederkehrende Mittelohrentziindung

Gastro-6sophagealer Reflux

Schmerz, der zu haufigem Aufwachen
fihrt

Angstzustande
Verhalten
Hyperaktivitat
sensorische Probleme
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