Rapport om Ruds savnfor styrrelse, marts 2009

Rapporten daekker primaart perioden november 2008 til og med januar 2009. Der er taget sevndata
for hele perioden siden 2003, men hvor de farste arsrapporter indbefattede data fra 12 maneder, er
der nu kun blevet analyseret data fra tre maneder omkring arsskiftet 2008/09. Det skyldes, at
dataanalysen tager megen tid, hvis den skal omfatte alle 12 maneder. De tre maneder, der er
beskrevet og analyseret, er reprassentative for hele arets data.

Datagrundlag

Sevndata omfatter tidspunktet for start af sevn, 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 vendt og ' puttet’, hvis opvagningen ikke
skal resulterei egentlig vagenperiode. V agenperioder er defineret som perioder om natten, hvor
Rud er helt vagen.

Pa baggrund af viden om Ruds gennemsnitlige degnsgvnbehov og hans gennemsnitlige
tidspunkt for at falde i sgvn om aftenen er der fastlagt falgende kriterier for forstyrret sgvn.
Forstyrret savn er nattesavn, hvor Rud enten er vagen om natten for derefter at sove videre, eller
nagter, hvor Rud vagner tidligt og ikke falder i savn igen. Tidlig opvagning er defineret som far kl.
07:00 — et tidspunkt, der er fastlagt ud fra, at Rud normalt falder i savn ca. kl. 21:25 og derfor bar
sove til kl. 07:00 for at fa sin gennemsnitlige degnsavn — som for gjeblikket er 9 %2 time — som
nattesavn. | gennemsnit sover typiske 9-arigei 10,0 timer per dagn (Roffwarg, JN., & Dement,
1966). Dvs. at Rud for gjeblikket i gennemsnit sover %2 time mindre end typiske jaavnaldrende.

Ruds sgvn bliver registreret med 15 min. ngjagtighed; dvs. at der er en usikkerhed pa
+-7% minutter | sgvndata. Foraddrene registrerer nattesgvnen og dagsavn i weekender, mens
personale i Ruds skole registrerer eventuel dagsevn i skolen. Ud over sgvndata registreres en raekke
potentielle baggrundsvariabler: medicinering, aftensmad, saalige dagsbegivenheder, sygdom,
epileptiske anfald.

Lasngden af Ruds nattespvn bliver normalt ikke begramset — han regulerer saledes selv
laengden af sin nattesavn. Rud vaskkes kun sjad dent om morgenen fordi hans sgvnmenster er sa
uregelmaessigt, hvorfor han ofte har brug for at indhente et tidligere oparbejdet savnunderskud.
Desuden pavirker manglende savn Ruds velbefindende og hans laaingsmuligheder negativt, og for
at optimere hans lagringsmuligheder er det vigtigt at han far den mulige sevn. Derimod begraanses
hans middagssevn i forhold til hans gennemsnitlige sgvnbehov.



Udvikling i samlet sgvnlaengde og for holdet mellem natte- og dagsevn
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Hos typiske begrn ser man normalt en udvikling, hvor sgvnbehovet falder med voksende alder. Store
undersggel ser af savnrytmen hos barn viser fx, at 3-5 rige i gennemsnit sover 11 timer i dagnet
mens 5-9 arige sover 10,5 timer og 10-13 drige kun 10 timer. Hos Rud har udviklingen siden hans
sevnforstyrrelse startede i 2003 vaaet omvendt. Jo addre han er blevet, desto |lamgere har han sovet.
Som 4-arig sov han i gennemsnit 9,25 timer i dagnet, som 5-a&rig sov han 9,5 timer i degnet. Dette
omfang af dagnsevn har holdt sig relativt stabilt siden da. Han sover stadig 9,5 timer i dagnet — et
mindre fald i forhold til den seneste arsopgerelse, hvor dagnsevnen udgjorde 9,75 timer.
Udviklingen i dagnsavn fremgar af figur 1.

Af samme figur kan man se, hvordan fordelingen har vaaet mellem natte- og dagsevn
(sovetil middag). Pagrund af sin sgvnforstyrrelse har Rud haft behov for at sove til middag i en
meget hgjere alder end typiske bern. Det er farst efter han i efterdret 2007 er startet i skole, at han
slet ikke mere sover til middag pa hverdage. Det skyldes, at der i skolen —til forskel frahans
tidligere barnehave — ikke er muligheder for at sove til middag. | weekender og i ferier sover Rud
fratid til anden stadig til middag nar der er behov for det. Men som det fremgar af figur 1 er
omfanget af dagsevn faldet betragteligt og neamer sig 0, nar det —som i figuren — opgares pa
manedsbasis. | analyseperioden har Rud i alt sovet til middag 5 gange af i gennemsnit %2 times
varighed.



Sovetidspunkt

Gennemsnitligt sovetidspunkt opgjort per maned
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Der har vaget store udsving i, pa hvilket tidspunkt om aftenen Rud falder i sevn. Som det fremgar
af de manedlige grafiske fremstillinger af hans sevnmanster (bilag med sleep-logs), sd er der store
variationer fradag til dag. Enkelte dage falder han i sgvn allerede kl. 20 — andre dage er klokken
over 22 inden han sover. Denne variation skyldes ikke ydre forhold, som kunne taankes at pavirke
sovetidspunkter (geester, beseag ude, saalige dagsbegivenheder) men er primaat bestemt af Ruds
tilstand. Dage, hvor han generelt er meget urolig, har han sveat ved at faldei sgvn. Dage, hvor han
er mererolig, kan han maake sin traghed, har let ved at falde i savn, og sover tidligt.

Disse dagsvariationer bliver udvisket nar man —som i figur 2 — opger sovetidspunkt
som gennemsnit per maned. Som figuren viser, har der dog ikke vaaret tale om en jaevn udvikling,
hvor sovetidspunktet — som hos typiske bern - gradvist bliver senere og senere. | starten af
sgvnforstyrrelsen faldt Rud relativt sent i seng for en 4-arig — omkring kl. 21. Efter nogle maneder
flyttede det gennemsnitlige sovetidspunkt sig til omkring 20:15, hvorefter det gradvist bevaggede sig
til farst 20:45 og seneretil ca. 21:15. For gjeblikket falder Rud i gennemsnit i savn kl. 21:25.



Antallet af sgvnforstyrrede naetter

Antal sgvnforstyrrede naetter per maned, 2003-09
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Som det fremgar af figur 3 skelnes der mellem to former for sevnforstyrrede nadter: Nagter med
vagentid og nadter med tidlig opvagning. Vagentid betyder at Rud er végen om natten men falder i
sgvn igen. Tidlig opvagning indebaarer, at Rud vagner, inden han har faet dakket sit sevnbehov, der
er pa 9,50 timer. | analyseperioden er mellem 55% og 67% af alle nadter savnforstyrret.

Der har historisk set vaget store variationer i fordelingen af de to former for
sgvnforstyrrelse. | perioder har der vaaet en overvaagt af vagentid om natten — i andre perioder har
sgvnforstyrrelsen primaat haft karakter af tidlig opvagning. For gjeblikket er der en overvaagt af
nagtter med vagenperioder, som udger ca. 2/3 af de sgvnforstyrrede nadter.

For Rud er der store forskelle pa, om hans sgvnforstyrrelse ytrer sig som vagentid om
natten eller tidlig opvagning. Tidlig opvagning betyder, at han ikke far opfyldt sit sevnbehov og at
han derfor er tragt og urolig i |gbet af dagen. Sadanne dage indebaarer darlig koncentration og
darlige betingelser for hansindlaaing. De nadter, hvor han er vagen om natten, falder han i sgvn
igen og indhenter som regel pa den made sit sgvnunderskud. Disse dage mader han senerei skolen,
fordi han sover laange om morgenen, men han far en bedre dag, fordi han er udhvilet.

Som man kan se af figur 3 har der desuden vaget store udsving i det samlede antal
sgvnforstyrrede nagter. | gode, korte perioder har antallet af sgvnforstyrrede nagter per maned vaaet
under 10; i andre perioder har det vagret det dobbelte, og i enkelte gange har der vaaet mere end 25
sevnforstyrrede nadter i |gbet af en maned. Ved arsskiftet 2008-09 ligger antallet af savnforstyrrede
nagter pai gennemsnit 18 om maneden — dvs. at ca. 2/3 af nadterne er sgvnforstyrrede. Det
nuvaarende omfang af sgvnforstyrrede nadter er lidt hgjere end det samlede gennemsnit for perioden
2003-09, som er pa 16 spvnforstyrrede nadter per maned.



Sevnforstyrret tid

Gennemsnitlig sgvnforstyrret tid per uge og dggn, 2003-09
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Figur 4 viser den gennemsnitlig sevnforstyrrede tid fordelt pa uger og dagn. De variationer, som
generelt pragger Ruds savnmgnster, genfindes ogsa her. Der er store udsving i omfanget af
sevnforstyrret tid frauge til uge. | enkelte maneder er antallet af sevnforstyrrede timer per uge
under 5, men i andre maneder er omfanget dobbelt sa stort. Set over hele den sgvnforstyrrede
periode fra 2003 har omfanget af sgvnforstyrret tid per uge vaaet 5%2 time om ugen i gennemsnit. |
analyseperioden har omfanget vaaret 5 ¥4 time om ugen — dvs. pa niveau med den samlede
sevnforstyrrede periode.

Sevnforstyrret tid per degn er opgjort pa sevnforstyrret dagn, og maler atsaikke den
totale maangde, men derimod laengen af de enkelte savnforstyrrede tidsperioder i |gbet af en nat. |
gennemsnit er hver forstyrret savnperiode pa 1¥2 time, hvilket daskker over 2 timers vagentid i
gennemsnit og 1 times tidlig opvagning i gennemsnit. De seneste fire maneder adskiller sig ikke
meget fra gennemsnittet. 1v4 time samlet set, 1% time for vagentid og 1 time for tidlig opvagning.




Medicinering

Som det fremgik af arsrapporten for 2006-07, sa har aandringer i hans medicinering i perioder haft
positiv indflydelse pa hans sevnmenster. Sommeren 2006 og perioden omkring december 2006 var
perioder, hvor omfanget af sgvnforstyrret tid per uge kun har vaaet mellem 2 og 4 timer. | begge
tilfad de skyldes reduktionen af savnforstyrret tid aandringer i medicinering. | det enetilfadde blev
Ruds epilepsi-medicin aandret, hvilket som bivirkning havde en midlertidig bedring i hans
sevnforstyrrelse. | det andet tilfad de blev sgvn-hormonet Melatonin udfaset, hvilket ogsai en
overgang bedrede hans sgvnmenster.

Der er ikke siden sket aandringer i medicinering.

Det har vagret overve et at medicinere Rud med sgvnregulerende medicin, men det
frarades af eksperter i spvnforstyrrelser og i den internationale forskningslitteratur om
sevnforstyrrelser hos barn med udviklingsforstyrrelser. Det skyldes falgende negative virkninger
ved sgvnregulerende medicin:

- Medicinen er stagrkt afhaengighedsskabende

- Medicinen mister gradvist sin effekt, fordi der sker en tilvaaning

- Medicinen er svaat at docere prasist — isaa til bearn uden talesprog - hvorfor man risikerer at
barnet vagentid pavirkes af medicinen: slevhed og manglende laging er en sandsynlig
bivirkning

Pa den baggrund er det opgivet at forsgge med sgvnregulerende medicin.

Opvagninger

Som naevnt i den seneste rapport om Ruds sgvnforstyrrelse, sa resulterede udfasningen af Melatonin
I en bedre sgvnkvalitet og en laangere gennemsnitlig nattesgvn, men samtidig blev Ruds sgvn dog
mere urolig, og hver nat blev prasget af mange delvise opvagninger. Denne situation er uandret. De
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, og at han ikke er i stand til selv at fa placeret dynen hvis han
har sparket den af sig. Nar han farst er fuldt vagen, bliver han igen urolig og kan farst sove igen
efter ca. 2 timer. | andre tilfadde sover han ikke mere den nat.

Han vagner delvist farste gang omkring midnat, og dette manster gentager sig flere
gange med kortere eller laangere mellemrum i 1 gbet af natten. Siden Melatonin blev udfaset er
antallet af delvise opvagninger forgget 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
nadter skal han kun puttes 1-3 gange i perioden frakl. 24 til 06. | andretilfadde er der delvise
opvagninger op til 7 gangei samme tidsrum.

Der er ingen statistisk sammenhaang mellem antallet af delvise opvagninger og
omfanget af spvnforstyrrede netter eller savnforstyrret tid. De nadter, hvor Rud er vagen midt om
natten, laagger dog en tidsmaessig gramnse for antallet af delvise opvagninger. Nar han er vageni gns.
2 timer om natten, bliver antallet af delvise opvagninger selvfglgelig mindre end i de nagter, hvor
han sover igennem. Som det fremgar af nedenstaende tabel har der vaaret en mindre stigning i det
gennemsnitlige antal opvagninger fra 3,2 i december 2006 til 4,0 i januar-februar 2008 og 3,9 i
analyseperioden november 2008 — januar 2009.



Dec 2006 Jan-Feb 2007 | Nov-Dec Jan-Feb 2008 | Nov 2008-
2007 Jan 2009
Gns. antal
opvagninger per 3,2 35 3,9 4,0 39
nat
Min. 1 0 1 1 0
Max. 7 8 7 6 I

De mange delvise opvagninger betyder, at den ene foradder mavaaetil rédighed for
at facilitere Ruds fortsatte sgvn. Det gares ved at vende ham om pa den anden side og ved at lasgge
dynen over ham.

Der er for Rud store fordele forbundet med at f& en sammenhaangende nattesgvn i
stedet for afbrudt sgvn. Selv om han delvist vagner mange gange i |gbet af natten, er han vassentlig
mere udhvilet om morgenen og hans lagingsmuligheder i 1gbet af dagen forbedres—fordi han er
mere udhvilet. Darlig sevnkvalitet er videnskabelig dokumenteret som en faktor, der haammer
udviklingshaemmedes indlaaingsmuligheder (Schreck & Mulick, 2000)

Overvagede vagenperioder

Nar Rud er végen om natten eller vagner tidligt bliver han overvéget af den ene af foraddrene. Det
sker dels med det formal at berolige ham og dels af sikkerhedsmaessige grunde. Nar Rud vagner, er
han urolig: han hyperventilerer, hviner og bevasger sig mere eller mindre voldsomt i sengen. Det er
derfor ngdvendigt 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 alle manifeste anfald finder sted i forbindelse med opvagning. Der er siledes en reel
farefor, at han — som det er sket ved aletidligere 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 ga rundt i huset pa egen hand om natten.

Konklusion

Det er ikke kun Ruds sgvn, der er uregelmasssig — det er hans savnforstyrrelse ogsa. Der er gode
perioder —typisk 3-4 degn - hvor omfanget af sevnforstyrret tid er relativt lavt, og der er darlige
perioder, hvor han meget ofte er vagen om natten eller vagner for tidligt i forhold til hans
sevnbehov. For gjeblikket — vinteren 2008-09 — er hans sevnmeanster gennemsnitligt. Men siden
udfasningen af Melatonin i december 2006 sover hans mindre fast om natten og har mange — fra0
til 7 — delvise opvagninger om natten. | gennemsnit har han 3-4 opvagninger hver nat. Det betyder,
at han de nadter, som ikke er decideret spvnforstyrrede i form af opvagning eller tidlig opvagning,
skal have hjadp til at opretholde sin nattesgvn, fordi den forstyrres af mange delvise opvagninger,
som han ikke selv kan handtere. De sgvnforstyrrede nadter og de mange delvise opvagninger
betyder, at den foradder, der passer Rud om natten, ikke selv kan fa en sammenhaagende
sgvnperiode og i stedet ma sove om dagen.

Joi Bay
Marts 2009
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