Rapport om Ruds sevnfor styrrelse, marts 2007

Rapporten daekker primaat perioden efter den seneste rapport — dvs. perioden marts 2006 - marts
2007. Af hensyn til sammenligningsgrundlaget er data fra sgvnforstyrrelsens start i september 2003
medtaget.

Datagrundlag

Spvndata omfatter tidspunktet for start af sgvn, tidspunktet for opvagning, laangde af vagenperioder
om natten, antallet af opvagninger. Opvagninger er defineret som en kropslig uro og lydei
halvsovende tilstand; en tilstand, som fordrer at Rud bliver ' puttet’ hvis opvagningen ikke skal
resulterei egentlig vagenperiode. V agenperioder er defineret som perioder om natten (fra start pa
sevn til kl. 06 om morgenen) hvor Rud er vagen.

Pa baggrund af viden om Ruds gennemsnitlige sgvnbehov og hans gennemsnitlige
tidspunkt for at falde i sevn om aftenen er der fastlagt felgende kriterier for forstyrret savn.
Forstyrret sgvn er nattesgvn, hvor Rud enten er vagen midt om natten for derefter at sove videre eller
nater, hvor Rud vagner tidligt og ikke falder i savn igen. Tidlig opvagning er defineret som fer ki.
06:00 — et tidspunkt, der er fastlagt ud fra, at Rud normalt falder i savn mellem 20:30 og 21:00 og
derfor ber sovetil kl. 06:00 for at fa sin gennemsnitlige dagnsavn —som for gjeblikket er 9 Y2 time -
som nattesgvn. | gennemsnit sover typiske 7-arige i 10 ¥4 time per dagn (Roffwarg, J.N., & Dement,
1966). Dvs. at Rud for gjeblikket i gennemsnit sover ¥ time mindre end typiske jeevnaldrende.

Ruds savn bliver registreret med 15 min. ngjagtighed; dvs. at der er en usikkerhed pa
+-7% minutter i sevndata. Foraddrene registrerer nattesgvnen og dagsevn i weekender, mens
pasdagoger i Ruds bgrnehave registrerer eventuel dagsevn i barnehaven. Ud over sgvndata
registreres en rakke potentielle baggrundsvariabler: medicinering, aftensmad, sealige
dagsbegivenheder, sygdom, epileptiske anfald.

Lasngden af Ruds nattesgvn bliver normalt ikke begramset — han regulerer sdledes selv
laangden af sin nattesgvn. Derimod begraanses hans middagssgvn i forhold til hans gennemsnitlige
sevnbehov.

Den historiske udvikling af sgvnfor styrrelsen

30-dages sgvnoverskud/-underskud og antal sgvnforstyrrede timer/uge
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Figur 1 viser udviklingen i Ruds sgvnmgnster opgjort som et rullende 30-dages gennemsnit. Denne
opgerel sesmetode udjaevner daglige udsving og muligger illustration af tendenser. Der er i figuren
regnet med afvigelser fra det gennemsnitlige savnbehov pa degnbasis: 9 Y2 time. Mens der tidligere
har vaaret store udsving med sgvnoverskud og sevnunderskud pa op til 20 timer, sa er der i |abet af
det seneste ar sket en mindre stabilisering, siledes at der kun i manederne september-december
2006 har vaget et mindre sgvnunderskud, mens der i resten af perioden har vagret overskud. Denne
tendens viser, at Ruds gennemsnitlige dagnsevn er blevet foraget en smule og nu er 9 Y2 time. Af
hensyn til sammenlignelighed over tid bliver savnoverskud og underskud dog stadig beregnet i
forhold til det samlede gennemsnit pa 9 Y time.

Selv om der er sket en mindre stabilisering pa et lidt hgjere niveau er der stadig store
udsving i Ruds dggnsgvn, som i gennemsnit beregnet pa ugebasis varierer fra8 Yatimetil 11 timer

per dagn. .
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Figur 2 viser variansen per uge. Variansen er et mal for sgvnens uregelmaessighed, og maler hvor
meget vaadier afviger framiddelvaardien (beregnet per uge). En varians pa 2 betyder udsving pa+/-
2 timer per uge i dagnsgvn. Mens variansen foraret 2006 var meget hgj — som regel omkring 2 og i
enkelte tilfadde op til 3,5 — sa har variansen siden efteraret 2006 vaae mere begramset: i de vaaste
uger op til 1,5, men som regel omkring 0,5. Som det dog fremgar af figuren viser Ruds

uregel maessige spvn sig ogsai en meget svingende varians, og der har tidligere vaaret perioder, hvor
variansen var begramset, hvorefter den er steget igen.



Sgvnforstyrret tid per uge
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Figur 3 viser omfanget af sgvnforstyrret tid per uge. Som det fremgar af farvemarkeringerne har der
i de seneste 3 %2 &r vagret store variationer i fordelingen pa de to former for savnforstyrret tid: tidlig
vagentid og nattevagentid. | det forlgbne ar har der vaaret en overvaagt af nattevagentid, hvorimod
den tidlige vagentid har vearet mere begramset. Disse forskelle afspejler i hgj grad pa hvilket
tidspunkt af natten Rud vagner. Hvis han i en periode vagner relativt sent om natten - fx efter
klokken 04:30 — savi han jaddent falde i savn igen, hvilket resulterer i en overvaagt of tidlig
vagentid. Hvis han til gengadd végner tidligere - typisk inden klokken 04 — sa vi han som regel
faldei savn igen og den spvnforstyrrede tid domineres af nattevagentid. Sadan har det vaaet i det
meste af 2006, hvor nattevagentiden har domineret.

| det seneste & har der vagret to perioder med et lavt omfang af sevnforstyrret tid:
sommeren 2006 og perioden siden december 2006. | disse perioder har omfanget af sgvnforstyrret
tid per uge vaaet mellem 2 og 4 timer. | begge tilfadde skyldes reduktionen af savnforstyrret tid
andringer i medicinering.

I midten af maj maned 2006 blev Ruds epilepsi-medicin aadret — fra Frisium til Valproat. Det skete
efter en vurdering af Ruds anfaldsmenster og et degn-EEG registreret pa Dianalund

Epilepsihospital i november maned 2005. Siden introduktionen af Valproat har Rud vaaret anfaldsfri
og aandringen fik ogsa andre konsekvenser: Rud fik en sterre appetit og det blev nadvendigt at
kontrollere hans indtag af fedende fadevarer. Samtidig begyndte Ruds savnmegnster at aandre sig i
positiv retning. Han vagnede sjad dnere om natten og hans gennemsnitlige degnsevn steg. Denne
virkning holdt sig dog kun i 3-4 maneder, hvorefter det tidligere sevnmenster genetabl eredes,
hvilket i figur 3 kan iagttages fra september maned 2006.

Udfasning af M elatonin —aendr et sevnmeanster

Efter konsultation hos neuropaediater 1an Westfall blev det bedluttet at forhgje doseringen af
Melatonin fra 1,5 mg til 3 mg per degn. Melatonin er et naturligt forekommende hormon, som
regulerer dagnrytmen, og en raskke undersggel ser har vist, at regulering af maangden af melatonin i
blodet kan have en positiv virkning pa sevnforstyrrelser hos barn med autisme. Rud har brugt
Melatonin siden december 2003 —i sterstedelen af perioden med en dosis pa 1,5 mg. Begrundelsen
for at forhgje dosis var at justerei forhold til Ruds vasgtforegel se siden introduktionen af Melatonin
for 3 &r siden.



Resultatet af den forhgjede dosis Melatonin viste sig hurtigt i form af et mere uroligt
sevnmgnster. Zndringen i dosis havde altsa den modsatte virkning — i stedet for at stabilisere Ruds
savn, blev sgvnen mere spvnforstyrret. Pa denne baggrund besluttede Ruds foraddre at ivaaksadte
en forsaggsperiode, hvor Melatonin helt blev udfaset. Det skete med virkning fra den 3.12.2006.

Virkningen var tydelig: hans savnmenster stabiliserede sig og maagden af
sevnforstyrret tid faldt — ikke il helt det samme lave niveau som sommeren 2006 — men aligevel en
markant forbedring. Resultaterne af udfasningen af Melatonin fremgar af tabellen:

Perioder med forskellig medicinering
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22.1.06 15.5.06 8 83/4 2/4 1/4 42/4 71/4 21:06 Frisium 15mg 113
9

16.5.06 7.9.06 9 92/4 1/4 2/4 13/4 21/4 21:19 Valproat 15mg 113

8.9.06 25.10.06 [ 82/4 9 0 9 42/4 43/4 21:.07 Valproat 1,5 mg 48
9

26.10.06 2.12.06 81/4 91/4 1/4 1/4 42/4 6 21:10 Valproat 3,0mg 37
9

3.12.06  25.3.07 9 92/4 0 2/4 13/4 21/4 21:32 Valproat Omg 112

Samtidig med aandringerne i savnens laagde og maagden af sgvnforstyrret tid er Ruds sgvn dog
blevet betydelig mere urolig, og hver nat er prasget af mange delvise opvagninger. Disse delvise
opvagninger betyder, at han ma’ puttes’ — dvs. vendes om pa siden og have lagt dynen og
kugledynen omkring sig — inden han kan sove videre. Hvis foraddrene ikke intervenerer, ender de
delvise opvagninger i egentlige vagentilstand. Det skyldes muligvis, at han ikke har automatiseret
vending af kroppen i sovende tilstand. Nar han ferst er fuldt vagen, bliver han igen urolig og kan i
bedste fald farst sove igen efter 2-3 timer. | andre tilfadde sover han ikke mere den nat.

Han vagner delvist farste gang omkring midnat, og dette mgnster gentager sig flere
gange med kortere eller laangere mellemrum i |gbet af natten. Siden Melatonin blev udfaset er
antallet af delvise opvagninger foraget kraftigt. Der er blevet foretaget dataregistrering af de delvise
opvagninger siden december 2006, og det viser sig, at der ogsa her er store variationer. Enkelte
nadtter skal han kun puttes 2-3 gange i perioden fra 00 til 06. | andre tilfadde er der delvise
opvagninger op til 8 gangei samme tidsrum.

De mange delvise opvagninger betyder, at den ene forad dre ma vaaetil radighed for
at sarge for Ruds fortsatte sgvn. Der er dog store fordele for Rud forbundet med at faen
sammenhaagende nattesgvn. Selv om han delvist vagner mange gange i |gbet af natten, er han
vaesentlig mere udhvilet om morgenen og hans laaringsmuligheder i |gbet af dagen forbedres — bade
fordi han er mere udhvilet og fordi han ikke har behov for at sovetil middag i barnehaven.



Dagnsgvnens fordeling

Sgvnperioder - 90 dages rullende gennemsnit
10

—— 1. sgvnperiode —— Samlet nattesgvn Samlet dggnsgvn

‘"W/ W/ v

Forskellen p& samlet degnsgvn og samlet

nattesgvn viser dagsgvn, dvs. middagssavn.

Forskellen mellem samlet nattesgvn og 1.

szvnpenodev&erdensuppbrendenanesnvn dvs.

nar Rud falder i sgvn |gen efter en vagenperlode
T

« Antal timer

T T T T T T T
< vvvmmmmmmmmmmmm©©©®©©©®®®®®

OgOOOOOOOOOOOoOOOOoOOOOOOoOOOOoO
mmocc—%Emgﬁ“mwocc—%gmg—“mmocc—%E

T T T
nmmMmost qquv
oooooogOoOoo
Sho o gt

Figur 4 viser dggnsgvnens fordeling pa hhv. 1. sgvnperiode, den samlede nattesgvn og den samlede
dagnsevn. Forskellen mellem den samlede nattesgvn og 1. sgvnperiode udger vagneperioder om
natten. Forskellen mellem den samlede dagnsevn og den samlede nattesgvn udger middagssavn.
Der er benyttet et 90 dages rullende gennemsnit for at udligne kortvarige variationer og for at kunne
illustrere de langsigtede tendenser.

Hvis man i figur 4 betragter det seneste &, sa kan man iagttage f@lgende tendenser:
Perioden omkring introduktionen af Valproat — sommeren 2006 — viser sig som en kraftig stigning i
laengden af 1. sgvnperiode og en mindskning i forskellen mellem 1. sgvnperiode og den samlede
nattesgvn. Men efter ny-virkningen af Valproat aftog i efteraret 2006, faldt omfanget af den 1.
sevnperiode igen og den voksende maangde savnforstyrret tid viser sig som en voksende forskel
mellem 1. savnperiode og den samlede savnperiode. Samtidig faldt forskellen mellem den samlede
dagnsavn og nattesgvn betydeligt, hvilket viser at Rud nu kun gaddent sover til middag.

Vinteren 2006-07 gentager dette mgnster sig endnu engang: alle tre kurver stiger som
tegn pa at alle savnformer stiger i omfang, og forskellene mellem de tre savnformer mindskes som
tegn pa at en stigende masngde af degnsevnen gennemferesi 1. sevnperiode.

Overvagede vagenperioder

Nar Rud er vagen om natten bliver han overvaget af den ene af foraddrene. Det sker dels med det
formal at berolige ham og dels af sikkerhedsmasssige grunde. Nar Rud vagner, er han urolig: han
hyperventilerer, hviner og bevager sig mere eller mindre voldsomt i sengen. Det er derfor
nadvendigt at berolige ham — bl.a. for at forhindre at hans hvin vakker resten af familien. Desuden
er det ikke sikkert at lade ham vaare vagen uden overvagning. Rud lider af en form for epilepsi, hvor
ale manifeste anfald finder sted i forbindelse med opvagning. Der er sdledes en reel fare for at han
—som det er sket ved dletidligere anfald — far et anfald i forbindelse med opvagningen. Ogsa selv
om han ikke har anfald er det ikke sikkerhedsmasssigt forsvarligt at lade ham vaare vagen uden
overvagning: han har en meget begramset forstael se for faremomenter i sine omgivelser, og det vil
ikke vaare sikkert at lade ham garundt i huset pa egen hand om natten.



Konklusion

Selv om Ruds savnmgnster i to perioder — sommeren 2006 og vinteren 2006-07 — har stabiliseret
sig lidt og omfanget af sgvnforstyrret tid er faldet, sa har det til gengadd betydet, at han i stedet skal
have hjadp til at opretholde sin nattesgvn fordi den forstyrres af mange delvise opvagninger, som
han ikke selv kan handtere. Disse opvagninger betyder, at den foraddre, der passer Rud om natten,
ikke selv kan fa en sammenhasngende sgvnperiode og i stedet ma sove om dagen.

Joi Bay
Marts 2007
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