Redegørelse for Ruds søvnforstyrrelse, 2003 – 2005

Ruds søvnforstyrrelse startede i september 2003 og der er siden blevet ført data over hans søvn, og der er blevet foretaget en række analyser af det afvigende søvnmønster. Disse data gennemgås i det følgende. Ruds søvn bliver registreret med 15 min. nøjagtighed; dvs. at der er en usikkerhed på +-7,5 minutter i søvndata. Forældrene registrerer nattesøvnen og dagsøvn i weekender, mens pædagoger i Ruds børnehave registrerer dagsøvn i børnehaven. Ud over søvndata registreres en række potentielle baggrundsvariabler: medicinering, aftensmad, særlige dagsbegivenheder, sygdom, epileptiske anfald. 
Set over de seneste par år har Rud et gennemsnitligt søvnbehov per døgn på 9 ¼ time, og dette gennemsnit har holdt sig stabilt igennem den 2-årige periode på trods af at Rud altså er blevet 2 år ældre. I forhold til typiske børn i samme alder, hvor der gradvist sker et fald i søvnbehovet, sover Rud betydelig mindre. Gennemsnitlige 4-årige sover i 11 timer per døgn, 5-årige i 10 ¾ time per døgn, og 6-årige i 10½ time per døgn (Roffwarg, J.N., & Dement, 1966). Dvs. at Ruds søvnbehov i perioden har været mellem 1 ¾ time og 1 ¼ time mindre end typiske børns søvnbehov. Der er, som nævnt, ikke sket et fald i Ruds søvnbehov, men der har været karakteristiske udsving i hans faktiske døgnsøvn, hvilket fremgår af figur 1. 
Figur 1. 90 dages rullende gennemsnit over 1. søvnperiode, samlet nattesøvn og døgnsøvn
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Forklaringer til figuren: 1. søvnperiode er den første sammenhængende søvnperiode. De nætter, hvor Rud enten sover igennem eller vågner tidligt uden at sove yderligere den nat, er der kun en soveperiode og der er i disse tilfælde lighedstegn mellem 1. soveperiode og samlet nattesøvn. De nætter, hvor Rud vågner midt om natten og falder i søvn igen er der to søvnperioder. Forskellen på 1. soveperiode og samlet nattesøvn markerer 2. søvnperiode. Døgnsøvn er samlet nattesøvn plus dagsøvn. Forskellen på døgnsøvn og samlet nattesøvn markerer dagsøvnen. 

På baggrund af viden om Ruds gennemsnitlige søvnbehov og hans gennemsnitlige tidspunkt for at falde i søvn om aftenen er der fastlagt følgende kriterier for forstyrret søvn. Forstyrret søvn er nattesøvn, hvor Rud enten er vågen midt om natten for derefter at sove videre eller nætter, hvor Rud vågner tidligt og ikke falder i søvn igen. Tidlig opvågning er defineret som før kl. 06:00 – et tidspunkt, der er fastlagt ud fra at Rud normalt falder i søvn mellem 20:30 og 21:00 og derfor bør sove til kl. 06:00 for at få sin gennemsnitlige døgnsøvn som nattesøvn. 
Til forskel fra typiske børn i samme alder, så sover Rud stadig til middag. Ikke hver dag, men primært på de dage, hvor hans nattesøvn er meget forstyrret. Fordelingen på natte- og døgnsøvn fremgår af figur 1, hvor forskellen på samlet natte- og døgnsøvn udtrykker dagsøvn. Som det fremgår af fordelingen af dagsøvnen, så sover Rud især til middag i de perioder, hvor hans gennemsnitlige søvn er lille. Det er de samme perioder, hvor hans søvn er mest forstyrret. 
Der er forskellige måder at udtrykke omfanget og karakteren af søvnforstyrrelser. Her gennemgås de vigtigste indikatorer: antallet af forstyrrede nætter per uge, det akkumulerede antal forstyrrede nattetimer, varians i nattesøvnens længde. 
Figur 2. Gennemsnitligt antal søvnforstyrrelse nætter per uge
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Antallet af søvnforstyrrede nætter per uge varierer betydeligt. I gennemsnit set over den næsten 2-årige perioden drejer det sig om 4 nætter per uge med udsving fra 0 (kun opnået en enkelt uge i den 2-årige periode) op til 7. 
Figur 3. Gennemsnitlig forstyrret sovetid per uge – nattevågentid, tidlig vågentid
[image: image3.emf]Forstyrret sovetid per uge

0

2

4

6

8

10

12

14

16

18-aug-03

25-sep-03

2-nov-03

10-dec-0317-jan-0424-feb-042-apr-04

10-maj-04

17-jun-0425-jul-04

1-sep-04

9-okt-04

16-nov-04

24-dec-0431-jan-05

10-mar-05

17-apr-05

25-maj-05

2-jul-05

Antal timer

Nattevågentid per uge

Tidlig vågentid per uge

Samlet forstyrret tid per uge


Som det fremgår af figuren over forstyrret sovetid per uge er der også her en betydelig variation. I de perioder, hvor Ruds søvnforstyrrelse er værst, er der op til 14 timers forstyrret søvn om ugen, mens det i uger med mindre søvnforstyrrelse kun er mellem 2 og 4 timer, der er forstyrret. I gennemsnit over en 2-årig periode har der været 6 ¾ time forstyrret tid per uge. Disse timer forstyrret nattesøvn er dog ikke jævnt fordelt over hele ugen, men samler sig på nogle af ugens nætter. I gennemsnit udgør den søvnforstyrrede tid per søvnforstyrret nat 2 timer de nætter, hvor Rud er vågen midt på natten, og 1 time for de nætter, hvor Rud vågner tidligt. Men der er en betydelig variation – fra op til 4 timers vågentid midt på natten og en nattesøvn, der slutter kl. 03 til en lettere forkortet nattesøvn. 
Variansen

Typiske småbørns søvnmønster er under normale omstændigheder meget stabilt. Men mindre, der er særlige ydre omstændigheder, falder de i søvn på nogenlunde samme tidspunkt hver aften og sover nogenlunde i lige lang tid hver nat. Ruds søvnmønster er derimod meget ustabilt og varierende. Et statistisk mål for denne ustabilitet er variansen:
Figur 4. Ugentlig varians i nattesøvn og samlet søvn
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Som det fremgår af figuren er der store udsving i både nattesøvn og døgnsøvn fra uge til uge. I gennemsnit er der tale om en varians på +- ¾ time (dvs. udsving på 1½ time fra nat til nat), men i perioder stiger variansen helt op til +-2-2½ time. Dvs. en forskel på op til 5 timer fra nat til nat. Variansen er generelt større for nattesøvnen end for den samlede døgnsøvn, hvilket udtrykker at Rud til en vis grad bruger dagsøvn til at kompensere for udsvingene i nattesøvnen. 
Udsving i søvnbehov

Rud gennemsnitlige søvnbehov er – som nævnt – 9 ¼ time. 
Figur 5. Søvnunderskud/-overskud opgjort som 30-dages rullende gennemsnit
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Men der er store udsving i, hvor meget Rud i realiteten sover per døgn. I den ovenstående figur er døgnsøvnen opgjort som søvnunderskud og –overskud beregnet ud fra et gennemsnit på 9 ¼ time per døgn. Som det fremgår, oparbejder i Rud i nogle perioder et akkumuleret søvnunderskud på 20 timer i løbet af en 30-dages periode, mens han modsvarerne akkumulerer et søvnoverskud af samme størrelse i andre perioder. Til forskel fra typiske børn, der oftest meget hurtigt kompenserer for et søvnunderskud, så sker denne kompensation for Ruds vedkommende altså med måneders forsinkelse. 

Afsøgning af eventuelle ydre påvirkninger af Ruds sovemønster
Der er blevet gennemført en systematisk undersøgelse af eventuelle relationer mellem en række baggrundsvariabler og Ruds søvnadfærd. 
Medicinering

I den 2-årige periode har Rud fået ordineret tre forskellige salgs medicin: 10 mg Frisium/døgn (epilepsimedicin), 1,5 mg Melatonin/døgn (hormon til stabilisering af søvn) samt 5 mg Clarityn (mod høfeber). 

Frisium har ikke haft nogen indflydelse på hans sovemønster, som statistisk set har været uændret før og efter medicineringen startede i efteråret 2003. Melatonin har heller ikke haft nogen indflydelse på hans nattesøvn generelt, men har betydet en kraftig stabilisering af hans sovetidspunkt. Før han startede med Melatonin (i december 2003) var tidspunktet for indsovning meget uregelmæssigt med ugentlige udsving fra 19:15 til 22:30, men det er nu blevet kraftigt stabiliseret, således at han altid falder i søvn mellem kl. 20:30 og 21:00. Den stabile indsovning har dog ikke haft begrænsede konsekvenser for søvnens længde og forsøg har vist, at det ikke er muligt at fremskynde tidspunktet for at Rud falder i søvn igen midt om natten vha. Melatonin, der åbenbart i Ruds tilfælde kun er virksomt når det gives til at støtte en naturlig døgnrytme. 
	
	
	Med Melatonin
	Uden Melatonin

	Gennemsnitlig indsovningstidspunkt
	
	20:39
	19:23

	1. soveperiodes gns. længde
	8    
	7 ¼

	Index for søvnforstyrrelse
	
	1,1
	1,0


Tabellen ovenfor giver ikke et validt billede af Ruds sovemønster med og uden Melatonin eftersom data om søvn uden Melatonin kun dækker ca. 4 måneder i efteråret 2003, hvor søvnforstyrrelsen var meget udpræget. Indexet over søvnforstyrrelsen er baseret på en skala, hvor 0 betyder ikke-forstyrret søvn, 1 er lig med tidlig opvågning, mens 2 betyder vågenperioder midt om natten. 1. soveperiode i tabellen ovenfor referer til hvor lang tid, der går fra indsovning til 1. opvågning – hvad enten denne opvågning sker midt om natten eller efter en hel nats søvn. Indextallet er et af flere mål for søvnforstyrrelsens karakteristika. 
Rud har i sommeren 2005 fået konstateret allergi over for pollen – efter tidspunktet at dømme drejer det sig om græspollen. Han har i den forbindelse fået 5 mg Clarityn per døgn. Det har bevirket, at han om dagen er mere træt end ellers og der har sandsynligvis været tale om en vist natteeffekt også. Det er dog endnu for tidligt at afgøre om der er tale om en effekt af medicinen eller en cyklist bevægelse i hans søvnmønster, som ville forekomme under alle omstændigheder. 
Tidspunktet for indsovning

Der har været undersøgt, om der er en sammenhæng mellem tidspunktet for indsovning og nattesøvnens længde. 

	Sovetidspunkt
	Tid til opvågning

timer

	Før 20:00
	9 1/4

	20:00-20:29
	9    

	20:30-20:59
	8 3/4

	21:00-21:29
	8 3/4

	21:30-21:59
	7 2/4

	Efter 22:00
	7 1/4


Der en statistisk signifikant forskel mellem søvnperiodens længde når Rud falder i søvn før og efter kl. 21:30. Når han sover sent, vågner han relativt tidligt og omvendt: når han falder tidligt i søvn sover han relativt længere. Der er dog efter alt at dømme ikke tale om en årsags-virknings-relation, men snarere en sammenhæng, der har en anden fælles forklaring. Når Rud falder tidligt i søvn (dvs. før kl. 20:30) så skyldes det at han er i kraftigt søvnunderskud fra natten eller nætterne forud, hvorfor hans nattesøvn bliver længere fordi han på den måde kompenserer for det forudgående søvnunderskud. Når Rud derimod falder i søvn sent (dvs. efter 21:30), så er det som regel udtryk en betydelig grad af uro som også ytrer sig som en forstyrret nattesøvn og altså en kort soveperiode. Efter Rud konsekvent er blevet medicineret med Melatonin er der – som nævnt – sket en stabilisering af hans sovetidspunkt og det sker i dag meget sjældent at han sover før 20:30 og efter 21:30. Der er altså i høj grad tale om historiske data i tabellen ovenfor. 
Aftensmad
	
	
	Sovetidspunkt
	1. søvnperiode
	Index
	Antal nætter

	
	
	
	
	
	
	
	

	Ukendt aftensmad
	20:45
	
	8 12/16
	
	0,53
	16

	Ingen aftensmad
	20:26
	
	7 10/16
	
	1,17
	23

	Lidt aftensmad
	20:17
	
	8 11/16
	
	0,81
	111

	Middel aftensmad
	20:28
	
	8 10/16
	
	0,80
	165

	Megen aftensmad
	20:35
	
	8 10/16
	
	0,78
	89

	
	
	
	
	
	
	
	404


Det har også været undersøgt om der er nogen sammenhæng mellem mængden af Ruds aftensmad og hans søvnmønster. Rud spiser meget uregelmæssigt og nogle aftener spiser han ingen eller meget lidt aftensmad. Analysen – baseret på data i ovenstående skema – viser en tydelig sammenhæng mellem de aftener, hvor Rud intet spiser, og omfanget af søvnforstyrrelsen. Disse aftener efterfølges af en meget kort 1. søvnperiode og giver et index over søvnforstyrrelsen på 1,17. Derimod er der ikke signifikante forskelle på de nætter, hvor Rud forinden har spist lidt, middel eller megen aftensmad. Denne statistiske sammenhæng siger selvfølgelig ikke noget om en årsagssammenhæng. Det er mest sandsynligt at ingen aftensmad og dårlig nattesøvn er udtryk for den samme underliggende tilstand. 
Ydre begivenheder
Selv om det efter alt at dømme er nogle indre neurologiske og psykiske forhold, som er den dominerende faktor for Ruds søvnforstyrrelse, så er søvnmønsteret også påvirkeligt af en række ydre faktorer, som fremgår af tabellen: 

	 
	Start på søvn
	1. søvnperiode
	Index

	Babysitter
	20:36
	8 1/4
	1,2

	Ferie
	20:52
	7 3/4
	0,9

	Linda bortrejst
	20:42
	8    
	1,1

	Rud syg
	20:31
	9    
	0,8

	Middel
	20:28
	8 2/4
	0,9


I gennemsnit er den første søvnperiode på 8½ time og index for søvnforstyrrelse på 0,9, men når der er ekstraordinære begivenheder, påvirkes begge dele. Når Linda er bortrejst, falder længden af den 1. soveperiode til i gennemsnit 8 timer og indexet for søvnforstyrrelsen stiger til 1,1. Tilsvarende for de situationer, hvor Rud bliver passet af en babysitter (dvs. når han bliver lagt i seng af en babysitter) og når han er med familien på ferie. Især ferie har en negativ indvirkning på længden af 1. søvnperiode, hvorimod indexet ikke påvirkes. Det er tegn på, at når Rud er på ferie, er der en tendens til at han vågner ekstremt tidligt uden at kunne sove igen. Omvendt virker sygdomsperioder – lige som hos typiske børn – forlængende på søvnbehovet. 
Udviklingstendenser

Ruds søvnforstyrrelse har et karakteristisk cyklisk forløb, hvor perioder med et meget forstyrret søvnmønster afløses af perioder med et mindre forstyrret søvnmønster. Der er dels tale om en lang cyklus, som har en længde på 9-10 måneder (se figur 1), men indlejret i den lange cyklus er der mindre cykliske udsving, som har en varighed på 2-2½ måned. 
Den historiske udvikling fremgår af de følgende to figurer baseret på månedsdata. 

Figur 6. Månedlig forstyrret søvn – gennemsnit per uge og per døgn
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Figur 7. Antal forstyrrede nætter per måned – tidlig opvågning og vågentid
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Man kan på baggrund af disse data ikke tale om at der er sket en egentlig forbedring af Ruds sovemønster, men det har ændret sig. Hvor der i starten af Ruds søvnforstyrrelsesperiode var en tydelig tendens til, at den forstyrrede tid primært var vågentid om natten, så er der gradvist sket en forskydning i retning af, at Rud – i meget søvnforstyrrede perioder – vågner midt om natten, men ikke længere kan falde i søvn igen. I figurerne ses denne forskydning fra vågentid om natten til tidlig opvågning. Det betyder, at når Rud vågner midt om natten – typisk mellem 03 og 04 – så er det meget sjældent at han kan falde i søvn igen. 
Konsekvenser for Rud og hans familie

Søvnforstyrrelsen indvirker i betydeligt omfang negativt ind på Ruds dagligdag. Dårlig søvn påvirker børns vågentid. Fra forskning i sammenhænge mellem søvnproblemer og handicap ved man, at søvnproblemer har en uheldig indflydelse på den måde, børnene fungerer på i løbet af dagen og på deres indlæringsmuligheder (Schreck & Mulick, 2000; Williams, Sears, & Allard, 2004).  Især understreges det, at dårlig søvn resulterer i adfærdsproblemer og dårlige indlæringsbetingelser for barnet, og hvordan barnets dårlige søvn i langt de fleste tilfælde også fører til, at forældrene sover dårligt, og hvordan en søvnforstyrrelse fungerer som en yderligere stressfaktor i familier med børn med handicap og således påvirker hele familiens velbefindende. 

Disse konsekvenser kender vi alt til. I de perioder, hvor Ruds søvnforstyrrelse er udpræget og hvor hans søvnperioder er korte, er han også meget urolig i vågen tilstand – hans selvstimulerer meget, har svært ved at koncentrere sig og virker mere fjern og kontaktsvag end i de perioder, hvor han sover bedre. Desuden er han i de meget søvnforstyrrede perioder generelt uoplagt og så træt, at han må sove til middag, og dermed mister værdifuld tid i sit intensive indlæringsprogram. Det har været forsøgt, at forhindre ham i at sove til middag i håb om at en sådan adfærdsanalytisk Sleep Restriction procedure kunne fremtvinge en længere og mere stabil nattesøvn, men det er ikke muligt at praktisere, fordi han er for træt. Hvis man forhindrer ham i at sove til middag, falder han i stedet ekstremt tidligt i søvn om aftenen, med det resultat at han vågner tilsvarende ekstremt tidligt. 
Ruds søvnforstyrrelse har også store konsekvenser for hans forældre, fordi han ikke kan være vågen om natten uden overvågning. I starten forsøgte vi at dele nattevagterne, men det havde en meget dårlig indvirkning på familien, så i stedet er det nu faderen, som fast tager alle nattevagter. Familiemæssigt er en sådan ordning at foretrække, men den har store personlige omkostninger i form af en ødelagt døgnrytme samt negativ indvirkninger på appetit og humør. Det er især uforudsigeligheden i Ruds søvnmønster, der er stressende for faderen. Eftersom der ikke er noget fast mønster i, hvordan Rud sover, så er det umuligt at opnå en stabil døgnrytme, og det er meget belastende aldrig at vide om man har 1, 2, 3 eller 8 timers søvn foran sig. Hvis Ruds søvnforstyrrelse var stabil og forudsigelig ville man som voksen kunne indrette sin egen døgnrytme efter hans søvnmønster, men det er desværre ikke muligt. På tilsvarende måde virker det demoraliserende, at der tilsyneladende ikke er nogen positiv udvikling i søvnforstyrrelsen og heller ikke findes realisable og acceptable behandlingsmuligheder. Med jævne mellemrum opstår der forbedringer i Ruds søvnmønster, men efter nogen tid viser det sig at der kun er tale om cyklist bevægelse, og at søvnforstyrrelsen vender tilbage i uændret omfang. 
Joi Bay & Linda Andersen
Juli 2005
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