Rapport om Ruds sgvnfor styrrelse, marts 2006

Rapporten daekker primaart perioden efter den seneste rapport — dvs. perioden sommeren 2005-
marts 2006. Af hensyn til sammenligningsgrundlaget er data fra sgvnforstyrrelsens start i september
2003 medtaget.

Datagrundlag

Ruds sgvn bliver registreret med 15 min. ngjagtighed; dvs. at der er en usikkerhed pa +-7%2 minutter
i sevndata. Foraddrene registrerer nattesgvnen og dagsevn i weekender, mens paadagoger i Ruds
barnehave registrerer dagsevn i barnehaven. Ud over sgvndata registreres en rakke potentielle
baggrundsvariabler: medicinering, aftensmad, saerlige dagsbegivenheder, sygdom, epileptiske
anfald.

Pa baggrund af viden om Ruds gennemsnitlige savnbehov og hans gennemsnitlige
tidspunkt for at falde i sevn om aftenen er der fastlagt falgende kriterier for forstyrret savn.
Forstyrret sgvn er nattesgvn, hvor Rud enten er vagen midt om natten for derefter at sove videre
eller nadter, hvor Rud vagner tidligt og ikke falder i sgvn igen. Tidlig opvagning er defineret som
far kl. 06:00 — et tidspunkt, der er fastlagt ud fra, at Rud normalt falder i sevn mellem 20:30 og
21:00 og derfor ber sove il kl. 06:00 for at fa sin gennemsnitlige dagnsgvn — som er 9 Yatimer -
som nattesgvn. | gennemsnit sover typiske 7-arige i 10 %2 time per degn (Roffwarg, JN., & Dement,
1966). Dvs. at Rud for gjeblikket i gennemsnit sover 1 time mindre end typiske jeavnaldrende.

Langden af Ruds nattesgvn bliver normalt ikke begramset — han regulerer saledes selv
laangden af sin nattesgvn. Derimod regul eres hans sovetidspunkt med Melatonin, og hans
middagssevn begramsesi forhold til hans gennemsnitlige savnbehov.

Andret opvagningsmenster

Rud har tidligere i det spvnforstyrrede forlgb haft en meget karakteristisk form for natteopvagning,
hvor han i lgbet af meget kort tid gik fra at veae dybt sovende til at veare lysvagen. En abrupt form
for opvagning, hvor han gjeblikkeligt satte sig op i sengen og med det samme var lysvagen og
meget urolig — han hyperventilerede og foretog stereotype bevaggel ser med arme og haander. Det var
en form for opvagning, som kunne minde om resultatet af et mareridt eller en fysisk smerte. Denne
form for opvagning er nu mere siadden og er blevet aflgst af en mere gradvis form for opvagning.
Samtidig er hans sgvn blevet mere urolig og hver nat er praaget af mange delvise opvagninger. Han
vagner delvist farste gang omkring midnat men falder herefter igen i savn— enten selv eller ved
foraddrenes mellemkomst. Dette manster kan gentage sig flere gang med kortere eller laangere
mellemrum i |gbet af natten — det er sdledes ikke usaadvanligt at forad drene " putter ham” 2-3 gange
mellem klI. 00 og 04, og at han herefter sover videre. | en del tilfadde ender dette forlgb dog med, at
hans | ettere opvagning udvikler sig til en egentlig vagentilstand, hvor det ikke er muligt at fa ham til
at soveigen. Det er starten pa en vagenperiode eller en tidlig opvagning midt om natten. Nar han
farst er fuldt vagen, bliver hanigen urolig og kan i bedste fald ferst sove igen efter 2-3 timer. |
andre tilfedde sover han ikke mere den nat.

Overvagede vagenperioder

Nar Rud er vagen om natten bliver han overvaget af den ene af foraddrene. Det sker dels med det
forma at berolige ham og dels af sikkerhedsmaessige grunde. Nar Rud vagner, er han — som naevnt -
- urolig han hyperventilerer, hviner og bevasger 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 alle manifeste anfald finder sted i forbindelse med opvagning. Der er sdledes en reel
fare for 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 sikkerhedsmaessigt forsvarligt at lade
ham vaare vagen uden overvagning: han har en meget begramset forstael se for faremomenter i sine
omgivelser, og det vil ikke vaae sikkert at lade ham garundt i huset pa egen hand om natten.



Variansi savnbehov

Ruds savnmenster er pragget af to former for uregelmaessighed: dels nogle kortvarige udsving i
faktisk nattesavn, der varierer fraca. 5 timer op til 11 timer per nat, og dels nogle udsving i hans
samlede sgvnbehov, der varierer fra 8,75 timers savn per degn i nogle perioder til 9,75 timers sgvn
per dagn i andre perioder. Det gennemsnitlige savnbehov er stadig 9,25 timer per degn. | de
perioder, hvor hans sgvnbehov er lavt, er hans faktiske nattesgvn meget forstyrret, mens hans
sgvnmenster er lidt mere stabilt i de perioder, hvor hans sgvnbehov er sterre. Der er sdledesto
bevaggel ser — nogle lange cykliske bevasgel ser, hvor sgvnbehovet varierer, og nogle kortere
udsving, der ikke har karakter af cykliske bevaagyel ser, men snarere store uregel maessigheder i
nattesgvn, dagsevn og dagnsavn.
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Figur 1 illustrerer disse cykliske bevasgelser. Af figuren fremgar dels afvigel ser fra det
gennemsnitlige savnbehov og dels antallet af savnforstyrrede timer per uge. | begge tilfadde er data
opgjort som rullende 30-dages gennemsnit; en opgerel sesmade, der udjaevner variationer fra dag til
dag og tillader illustration af tendenser. Som det fremgar af figuren oparbejder Rud i 12bet af 30
dage med jaevne mellemrum sgvnunderskud (forstaet som mindre end 9,25 timers samlet dggnsavn)
paop til ca. 20 timer, og i andre perioder oparbejdes et tilsvarende savnoverskud pa op til ca. 20
timer. Det fremgdr ogsa af figuren, at der er en ngje sammenhaang mellem variationerne i
sevnoverskud/-underskud og omfanget af sgvnforstyrret tid. | perioder, hvor Ruds sgvn er meget
sevnforstyrret oparbejder han et sevnunderskud, som bliver kompenseret i andre perioder, hvor
sgvnen er knapt sa savnforstyrret.

Som det fremgér har Ruds uregel masssige sgvnmenster vaget relativt stabilt set over
de seneste 31 maneder: Dvs. at udsvingenei Ruds savnover- og underskud set over en laagere
periode er uaandrede. Det samme gar sig gaddende for udsving i antallet af sevnforstyrrede timer.



Antal sgvnforstyrrede neetter per uge

Figur 2 viser antallet af sgvnforstyrrede nadter per uge. | gennemsnit er 4 ud af 7 nadter
sevnforstyrrede, men der er ogsa her store udsving. Fraingen sgvnforstyrrede nadter (et resultat,
som dog kun er opnaet i en ud af 135 uger) op til 7 savnforstyrrede nagter per uge. Af figuren kan
man se, at der i |@bet af det seneste halvar har der vaget tre perioder, hvor antallet af
sevnforstyrrede nadter har vaaet hgjt — dvs. ligget over gennemsnittet — nemlig en periode i
sommeren 2005, en anden periode omkring november 2005 og en tredje periode i februar-marts
2006.

Et tilsvarende manster finder man, hvis man i stedet betragter antallet af savnforstyrrede timer per
uge, hvilket geresi figur 3.
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| gennemsnit — for alle 135 uger — er omfanget af sgvnforstyrret tid per uge 6,5 timer, men ogsa her
er der store udsving. | de tre ovenfor naevnte perioder med hgj frekvens af savnforstyrrede nadter
siden sommeren 2005 er antallet af savnforstyrrede timer ca. 12 om ugen. Det fremgar ogsa af



figuren, at perioden siden starten af februar 2006 har vezret prasget af, at ale uger ligger vassentlig
over den gennemsnitlige savnforstyrrede tid.

Af figur 3 kan man ogsa faindtryk af fordelingen mellem de to former for
sevnforstyrret tid: tidlig vagentid og nattevagentid. Tidlig vagentid er timer, hvor Rud er vagnet
inden kl. 06:00 om morgenen og ikke faldet i savn igen. Nattevagentid er timer, hvor Rud har vaget
vagen midt om natten, hvorefter han er faldet i savn igen senere. | begyndelsen af Ruds
sevnforstyrrelse var langt hovedparten af den sgvnforstyrrede tid nattevagentid (den blafarvei figur
3), men dette menster har andret sig og i midten af 2005 var naesten hele den savnforstyrrede tid
tidlig vagentid. Pa det seneste — siden oktober 2005 — er omfanget af nattevagentid igen stigende og
udger nu ca. halvdelen af den sgvnforstyrrede tid.
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Figur 4 viser variansi natte- og degnsevn. Varians er et statistisk mal for savnens uregel masssighed
og maler afvigelser framiddelvaadien. En ugentlig varians pa fx 2 timer betyder, at der i ugen er
+2/-2 timers afvigel se fra middelvaardien — altsd 4 timers udsving i sevnen. Som det fremgar af
figur 4 er variansen for nattesgvn sterre end varians for degnsevn. Det skyldes, at dagsevnen
kompenserer for udsving i nattesavn og sdledes udjsevner sevnmensteret. Det fremgar ogsa af
figuren, at denne kompenserende funktion af dagsevnen har vaaret faldende siden efteraret 2005,
hvor forskellene mellem varians for nattesgvn og for dagnsegvn har vaaret faldende. Siden slutningen
af 2005 har Ruds dagnsevn sdledes varieret med i gennemsnit +2/-2 timer. Denne tendenstil
stigende variansi dggnsgvn skyldesikke — som det fremgar senere — at Rud sover mindre il
middag, men er udtryk for, at middagssevnen ikke for gjeblikket udjsevner variationernei
nattesavnen pa samme made, som det er sket tidligere.

Den stigende varians — og dermed uregelmaessighed i savnen — udger et selvstaandigt
problem for Ruds familie. Nar Ruds sgvnforstyrrelse er belastende for hans familie, skyldes det ikke
kun, at han har mange og lange vagenperioder om natten, men i lige sa hgj grad savnens
uregelmaessighed. Det er som foraddre umuligt at tilpasse sin egen degnrytme til Ruds, eftersom
Ruds dagnrytme er sa uregel maessig.



Sgvnperioder - 90 dages rullende gennemsnit
10

—— 1. sgvnperiode —— Samlet nattesgvn Samlet dggnsgvn

VAT
o

©

Antal timer

[ee]

a-03
s-03
0-03
n-03
d-03
j-04
f-04
m-04
a-04
m-04
j-04
j-04
a-04
s-04
0-04
n-04
d-04
j-05
f-05
m-05
a-05
m-05
j-05
j-05
a-05
s-05
0-05
n-05

Af figur 5 fremgéar udviklingen i nattespvn, dagsevn og dagnsegvn opgjort som gennemsnit for en
90-dages periode. Forskellen pa samlet degnsgvn og samlet nattesgvn viser dagsgvn, dvs.
middagssevn. Forskellen mellem samlet nattesavn og 1. sevnperiode viser den supplerende
nattespvn; dvs. nar Rud falder i sgvn igen efter en vagenperiode. Som det fremgar af figuren er der
siden sommeren 2005 sket en betragtelig foragelse af bade Ruds supplerende nattesgvn og hans
dagsevn. Ruds farste savnperiode har — med mindre udsving — siden sommeren 2005 ligget relativt
stabilt omkring 8,25 timer per nat, mens hans gennemsnitlige supplerende nattesavn er vokset fra
0,25 til 0,75 timer og hans middagssevn er vokset fra 0,25 timer til 0,5 timer. Samlet betyder disse
tendenser at en relativ mindre del af Ruds dagnsevn finder sted i farste savnperiode, mens omfanget
af supplerende natte- og dagsevn er vokset betragteligt.

Nar gennemsnittet for dagsevn i perioden er 0,5 timer, betyder det, at han mange
bernehavedage sover betydelig mere til middag — isas fordi han sa at sige aldrig sover til middag i
weekenderne. Af figuren kan man ogsa se, at Rud ikke siden 2003 har sovet sa meget til middag,
som han ger for tiden. Det er i sig selv usadvanligt at 7-arige sover til middag — det er sa meget
desto mere bemagkel sesvaadigt, at Ruds behov for middagssevn har vaaet stigende. Det er ingen
oplagte forklaringer pa dette sovemanster, men man kan pege p3, at han i marts maned 2005
skiftede barnehave fra en specialbgrnehave til en normalbgrnehave og at hans begrnehavedag nu er
betydelig mere udfordrende og belastede for ham end tidligere. Det er sandsynligt, at hani sin nye
barnehave ikke har kradter til en hel dag uden en pause med sgvn.

For at modvirke at den stigende middagssevn far en negativ indvirkning pa hans
nattesgvn er det nu besluttet at hans middagssevn skal begraamses— ikke at han skal forhindresi at
sove til middag, men at laangden pa middagssevnen skal nedsadttes gradvist.



Gennemsnitligt sovetidspunkt opgjort per maned
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Figur 6 viser Ruds gennemsnitlige sovetidspunkt opgjort pa manedsbasis. Efteraret 2004 var det
gennemsnitlige sovetidspunkt pa ca. 20:15. Siden er han gradvist faldet senerei sevn og et & senere
var sovetidspunktet ca. kl. 21:00, og her har det holdt sig relativt stabilt siden. Denne udvikling i
sovetidspunkt tyder p, at Ruds forlaangede middagssevn er blevet modsvaret af et senere
sovetidspunkt om aftenen, hvorimod den forlaangede middagssevn ikke har pavirket nattesgvnens
laengde, hvilket fremgar af figur 7.
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Af figur 7 kan man se, at laangden af den farste soveperiode — dvs. perioden fra Ruds sover om
aftenen til han farste gang vagner om natten — har veaet relativ stabil pa omkring 8%z time. Der er
mindre variationer framaned til maned, men der er ingen tendenstil,, at ferste soveperiode bliver
forkortet, hvorfor der ikke er grundlag for en formodning om, at den forlaangede middagssevn har
haft en negativ indvirkning pahans nattesgvn. Som naevnt er den forlaangede middagssevn i stedet
blevet kompenseret vha. et senere sovetidspunk.

Konsekvenser for Rudsfamilie

Ruds uregel maessige sevnmanster har i fgrste omgang betydning for Ruds far, som passer ham, nar
han er vagen om natten. Ruds far har — sa godt som det har vaaret muligt — indrettet sin egen
degnrytme, sa den passer med Ruds sevnmenster — dvs. at faderens egen nattesgvn altid slutter ved
firetiden om natten — hvad enten Rud vagner eller g. Til gengadd sover faderen om formiddagen.
Faderens nattesgvn er sdledes opdelt pA mindst 2 — og ofte 3 — forskellige perioder. Denne
degnrytme farer oftetil konstant tragthed og til influenza- eller jet-lag-lignende symptomer samt
producerer irritabilitet.

Faderens alternative degnrytme kan dog ikke opretholdes konsekvent, eftersom Rud
fratid til anden ogsa er vagen paandre tidspunkter om natten. Uregelmaessigheden i Ruds
sgvnmenster er i sig selv en vassentlig stressfaktor, fordi man som foraddre aldrig ved, hvornar man
blive vaekket eller om man overhovedet kommer i seng. Ogsa den manglende stabilitet i forbindelse
med opvagningerne bidrager til belastningen — det er saledes ogsa bel astende at vagre vagen midt
om natten nar Rud ikke vagner, fordi det er en meningsl s vagenperiode for den voksne, og fordi
det er svaat at udnytte denne vagentid om natten til noget fornuftigt.

Som naevnt er der en ngje sammenhaang mellem omfanget af Ruds sgvnforstyrrel se og
hans vel befindende og oplagthed. Nér hans savn er meget forstyrret, er han uoplagt og meget urolig
om dagen: han er ukoncentreret og selvstimulerer mere end han ger i perioder, hvor sgvnen er mere
stabil. Perioder, der er meget spvnforstyrrede, pavirker saledes ogsa familien om dagen og gar det
ekstra svaat at vagre familietil Rud.

Det er derfor ingen overdrivelse at pasta at Ruds sgvnforstyrrelse forstyrrer hele
familiens hverdag.

Behandling
Der har vagret undersagt en bade medicinsk og paadagogisk behandling af Ruds spvnforstyrrelse.

Mulighederne for paadagogiske interventioner i forhold til Ruds sevnforstyrrelse har tidligere vaaet
diskuteret med TIPO, som superviserede Ruds behandling indtil den 1.3.2005. Resultatet af disse
overvejelser var, at vi indfarte nogle adfaadsanalytiske forholdsregler om Ruds nattesgvn og hans
opvagninger. Det drejer sig om falgende:

- stabilisering af indsovningstidspunktet

- adrigindi foraddrenes seng ved opvagning

- ingen mad eller drikke i vagenperioder om natten

- han skal blivei sin seng nar han vagner og maikke sta op
- udfasning af middagssevn

Disse foranstaltninger er siden blevet opretholdt med undtagel se af middagssevnen. Det er ikke
gennemferligt at naggte Rud at sove nar han fx har vagret vagen frakl. 03 og kun samlet har faet 6-7
timers nattesevn. De gange vi har pravet det, falder hani stedet i savn satidligt om aftenen at hans
degnrytme forskydes og at han vagner tidligere og tidligere om morgenen. De to forholdsregner —
stabilisering af indsovningstidspunktet og udfasning af middagssevn kan altsaikke realiseres
samtidig. SA Rud sover igen til middag nér der er behov for det.

Der har vaget overvejet tre forskellige adfaadsanal ytiske interventionsformer, som kunne vaae
brugbarei forhold til Ruds form for sgvnforstyrrelse. Det drejer sig om fglgende:



Seep Restriction

Sleep Restriction betyder savnbegramsning og bestar i, at man midlertidigt begramser barnets savn,
sdledes at der opstar et spvnunderskud. Barnet vil kompensere for dette sgvnunderskud ved at sove
igennem i stedet for at veare vagen midt om natten eller vagne meget tidligt om morgenen. Nar
denne effekt er opnaet, forlaanger man igen barnets samlede savn gradvist, indtil man nar den
gennemsnitlige sevnmaangde.

Scheduled Awakening

Scheduled Awakening betyder planlagt vakning. Teknikken bestar i, at man ca. 30 minutter far
barnets forventede opvagning midt om natten vaekker barnet delvist og serger for at barnet falder i
sgvn med det samme igen. Det sidste kan lade sig gere fordi vaskningen sker pa et tidspunkt, hvor
barnet er i en anden sgvnfase end under den sasdvanlige opvagning, og derfor er i en dybere spvn og
lettere falder i savn igen. Det er noget uklar, hvorfor denne metode kan virke, men der er foretaget
et par studier, som viser, at den kan fungere, og man gar ud fra at der sker en af falgende former for
indlaging:

- den planlagte vakning afbryder det forstyrrede opvagningsmenster og 'kickstarter' et nyt og bedre
Sevhmgnster

- ved at vakke barnet mens det er i en dybere form for sevn hvorefter barnet sover videre alene,
laarer man barnet at falde i sevn uden hjadp udefra. Denne erfaring for, at man kan vagne og sove
videre vil barnet overfare til de gange, hvor det vagner fra en mere overfladisk form for savn.

Graduated extinction

Graduated extinction betyder gradvis udslukning eller eliminering. Extinction gar populaat under
betegnelsen 'en kold tyrker' fordi det oftest betyder, at barnet greeder sig i sevn, sa graduated
extinction mavage 'en halv kold tyrker'. Graduated extinction har til formd at laare barnet selv at
faldei sgvn, at man sover om natten og ikke foretager sig andre ting. Barnet overladestil sig selv i
sin seng, men man gar ind til barnet med mellemrum, men forlaenger gradvist disse mellemrum.

Ved den funktionelle analyse af Ruds sgvnforstyrrelse for ca. et & siden blev det konkluderet, at
ingen af disse procedurer er realisable eller kan forventes at fare til de gnskede resultater. Det
skyldes primaat falgende forhold:

1) Ruds uregel maessige sevn er ikke stabil — det er fx ikke sadan at han konsekvent vagner pa
bestemte tidspunkter eller sover i et bestemt antal timer. Tvaatimod er der intet menster i hans sgvn
—ud over at sevnmaagden af ukendte arsager varierer franat til nat, og at der er et langsigtet
menster, hvor hans sgvnbehov i perioder (af 1-2 maneders varighed) er hhv. lavt (ca. 8,25 timer)
eller hgjt (mere end 9,5 timer). | de perioder, hvor savnbehovet er lavt oparbejder han et
sevnunderskud. | disse perioder er han generelt meget urolig — selvstimulerer meget,

hyperventilerer og er generelt ukoncentreret. | de perioder, hvor sevnbehovet er hgjt, oparbejder han
et sevnoverskud. | disse perioder er han mere rolig og mere koncentreret og glad.

2) Ruds vagner mange gange —i starre eller mindre grad - i |@bet af en nat, og de fleste gange er han
i stand til selv eller med hjadp at faldei sevn igen. Men af ukendte grunde er der nogle
opvagninger, som bliver til egentlige vagenperioder. Der er markante forskelle pa disse to typer af
opvagninger. Nar han selv kan faldei sgvn igen eller ndr han ved voksen hjadp falder hurtigt til ro
og sover videre, er der tale om normal opvagning, hvor han gradvist gar fraen lettere kropslig uro,
han begynder at sige lyde og markerer dermed at han er i faard med at forlade den dybe sgvn. Denne
gradvise form for opvagning kender man ogsa fra typiske barn der ikke bliver vagkket om
morgenen, men far lov til at vagne selv. Den anden type af opvagning, som ikke kan stoppes af ham
selv eller af os, er helt abrupt: han gér tilsyneladende fra dyb sgvn til helt vagentilstand i |@bet af
ingen tid, og nar han er vagen er han meget urolig — han hyperventilerer og selvstimulerer, og er
helt vagen og totalt ude af stand til at faldetil roigeni l@bet af de nasste par timer. Farst nar han
efter 2-3 timers vagenperiode igen kan magke sin traghed kan han i nogletilfadde faldei savn igen.
Disse hurtige og urolige former for opvagning kan skyldes neurobiol ogiske forhold af ukendt art
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eller det kan vagre et resultat af mareridt eller af staarke drgmme, som far ham til at vagnei urolig
tilstand. Det er vurderet at disse indre kragfter, som far ham til at vagne og ikke kunne fald i savn
igen, er sa stagke, at man ikke kan lagre ham at sove igen, nar han er i denne eksalterede tilstand.

3) Rud kan ikke— som angivet i nogle af de adfaardsanalytiske teknikker — forlade sin seng og sta
op. Hvisvi tillod ham at sta op ville det dels betyde, at han fik adgang til nogle objekter og
aktiviteter, som ville virke forstaarkende pa hans lyst til at vaare vagen om natten. Dels ville det
resulterei at han skulle ga hvilelgst rundt og rundt og selvstimulere midt om natten. Endelig ville
det vaare forbundet med en sikkerhedsrisiko.

Ruds sgvndata har siden vagret forelagt professor Svein Eikeseth, som er naestformand i Foreningen
for Sevnsykdommer i Norge, og som er ekspert i adfaardsanalytiske interventioner i forhold til
uhensigtsmaessig adfaard hos barn med handicap. Professor Eikeseth kan ikke anbefale en
paedagogisk intervention i forhold til Ruds sgvnforstyrrelse. Ruds sgvnmenster er meget

uregel maessigt og uden faste manstre, hvorfor en adfaardsanalytisk intervention har ringe chance for
succes. Der er — sa at sige — ikke noget mgnster, som kan brydes med miljgmaessige eller sociale
midler.

Danmarks farende speciaist pa omrédet — overlaage pa Glostrups neurofysiol ogiske afdeling og
leder af Dansk Center for Svgnmedicin Poul Jennum— har vaaret konsulteret vedr. medicinske
behandlingsmuligheder. Han mener ikke, at Ruds sgvnforstyrrel se kan behandles medicinsk,
eftersom der er for mange bivirkninger og fordi der sker en tilvaanning til sovemedicin, hvorefter
den gradvist mister sin virkning. Hans forslag var felgende:

- en opfelgende udredning af hans nattebaserede epilepsi — hvilket er sket i november méned
2005 pa Epilepsihospitalet i Dianalund, hvorfrader endnu ikke er modtaget rapport

- en privat import af pragoaratet Melatonin i retard form (dvs. indkapslet, sdledes at de aktive
stoffer farst afgives med forsinkelse), som ikke er godkendt eller forhandlesi Danmark, men som
muligvis kan have en positiv effekt pa Ruds opvagninger midt om natten. Dette pragarat
produceres og forhandlesi bl.a. Israel og USA, men kan ikke ordineres eller kabesi Danmark. Det
kan bestilles via Internettet, men dels er en sadan privat import af ikke-godkendt medicin ulovlig,
dels har man pa den méade ingen kontrol med pragaratets koncentration og faktiske indhol dsstoffer.

Konklusion
Siden den seneste rapport om Ruds sgvnforstyrrel se fra sommeren 2005 har der vaaret fglgende
tendenser:

- Ruds opvagninger har til dels skiftet karakter — fra at vaare fa men pludselige opvagninger
sker der nu flere delvise opvagninger, somi nogle tilfad de kan stoppes, men i andre tilfadde
farer til végenperioder af flere timers varighed.

- Ruds opvagningsmanster betyder at foraddrene skal hjadpe Rud med at faldei sevn igen
flere gangei |gbet af natten.

- Ruds sevn er stadig pragget af cykliske bevasgelser, som skifter mellem markante
sevnunderskud og sgvnoverskud. Disse bevasgelser i sevnmensteret har ssmmenhaang med
omfanget af sevnforstyrret tid.

- Sevnforstyrrelsens omfang er uaandret — det gennemsnitlige antal savnforstyrrede nadter per
uge er stadig 4 og den gennemsnitlige sevnforstyrrede tid er stadig 2,75 timer per
sevnforstyrret nat.

- Der har siden sommeren 2005 veaxet tre perioder, hvor Ruds sgvn har vaaet spvnforstyrret i
svag grad — dvs. 6 sgvnforstyrrede nadter per uge og hvor omfanget af sevnforstyrret tid har
vaget over 12 timer per uge.

- Ruds nattesgvn er i stigende grad blevet uregelmaessig og variansen har siden slutningen af
2005 vaget +2/-2 per uge. Dvs. udsving paop til 4 timer franat til nat.

- Sevnens uregelmasssighed gar det umuligt for Ruds foraddre at tilpasse deres daggnrytme til
Ruds, og det udger en vassentlig belastning af familielivet.



- Der har vaget undersggt bade medicinske og adfaadsanal ytiske behandlinger, men der har
ikke kunnet udpeges realistiske interventioner.

Joi Bay
Linda Andersen
27-03-2006

Bilag:
Sleep Log for perioden maj 2005 — marts 2006
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