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Povzetek

Izhodisce:

Motnje spanja pri otrocih s prirojenimi ali pridobljenimi
motnjami v razvoju zaradi okvare Zivéevja (PPMROZ) so
pogoste, a preveckrat spregledane kljub pomembnemu vplivu
na dobrobit otrok in njihovih druzin.

Metode:

V raziskavo je bilo vkljucenih 125 otrok, sprejetih na rehabilita-
cijo v URI So¢a med majem in oktobrom 2024. Starsi so izpolnili
tri vpraSalnike: PSQI (za oceno kakovosti lastnega spanja),
SNAKE (za oceno spanja otroka) in BDI (za simptome depresije).

Rezultati:

O slabi kakovosti otrokovega spanja v domacem okolju so
starsi porocali v 21 % primerov. Kar 68 % otrok se je prebujalo
ponoci, 61 % jih je potrebovalo pomo¢ pri uspavanju, 45 %
jih je vsaj obcasno spalo v postelji s starSi. Najpogostejsi
vzroki za slabSe spanje so bili bole¢ine in potreba po menjavi
polozaja. V povprecju so star$i v domac¢em okolju spali 6,7
ure na no¢ (mediana 6,0 ure). Pri vecini starSev (53 %) smo
belezili kliniéno pomembne motnje spanja. Slabsa kakovost
otrokovega spanja je bila statisti¢no znacilno povezana z niz-
jimi gibalnimi zmoznostmi, celostnim razvojnim zaostankom
in slabso kakovostjo spanja starSev.

Zakljucek:

Ugotovitve poudarjajo nujnost prepoznave in obravnave
motenj spanja pri otrocih s PPMROZ ter potrebe po podpori
njihovim druzinam.
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Abstract

Background:
Sleep disturbances in children with congenital or acquired
neurodevelopmental disorders (NDDs) are common but often
overlooked, despite their significant impact on the child and
family wellbeing.

Methods:

A total of 125 children admitted to rehabilitation at the Uni-
versity Rehabilitation Institute in Ljubljana between May and
October 2024 were included in the study. Parents completed
three instruments: PSQI (to assess their own sleep quality),
SNAKE (to assess the child’s sleep), and BDI (to evaluate
depressive symptoms).

Results:

Poor sleep quality in children at home was reported by parents
in 21% of cases; 68% of children experienced night awaken-
ings, 61% required assistance when falling asleep, and 45%
were co-sleeping at least occasionally. Pain and the need for
positioning were common reasons for disturbed sleep. On
average, parents at home slept 6.7 hours per night (median
6.0 hours). The majority of parents (53%) exhibited clinically
significant sleep disturbances. Poor child sleep quality was
statistically significantly associated with reduced mobility,
global developmental delay and lower parental sleep quality.
Conclusion: The findings highlight the need for better recog-
nition and management of sleep disturbances in children with
NDDs and support for affected families.
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Otroci s prirojenimi ali pridobljenimi motnjami v razvoju zaradi
okvare Zivéevja (PPMROZ) imajo pogosto tezave s spanjem, ki so
dolgotrajne in bolj kompleksne kot pri otrocih v obi¢ajnem razvo-
ju. Tezave s spanjem vplivajo tudi na druzinske ¢lane in kakovost
druzinskega zivljenja, premalo pa je navodil za obvladovanje
teh tezav (1). Po nekaterih podatkih ima motnje spanja priblizno
polovica otrok z motnjami v razvoju. Med pandemijo covida-19
so se tezave s spanjem Se povecale (2). V raziskavi, pri kateri so
opazovali skupino otrok z motnjami v duSevnem razvoju, so bile
hude tezave z uspavanjem prisotne v 4,2 %, nocno zbujanje v 10,8
% in zgodnje zbujanje v 4,2 %; vsaj eno vrsto tezav s spanjem je
imelo 16,1 % otrok (3). Tezave s spanjem so pogoste pri otrocih
s cerebralno paralizo (CP) in njihovih starSih. StarSi pomoci ne
poiscejo vedno, tisti, ki pa jo, morda ne najdejo ucinkovite resitve
(4). Ena tretjina starSev otrok s CP je porocala, da pogosto ali
vedno ¢utijo pomanjkanje spanja (5). V primerjavi s starsi otrok
v tipi¢nem razvoju starsi otrok s PPMROZ dosledno poro&ajo o
znatno slabsi subjektivni kakovosti spanja (6).

V raziskavi otrok z motnjami v duSevnem razvoju so bile motnje
spanja pogosteje prisotne pri otrocih z ve¢ tezavami na podrocju
procesnih spretnosti, pri mlajsih, pri otrocih, ki so jemali vec
zdravil in tistih, ki so imeli epilepsijo (3). Na splosno se spanje
otrok s PPMROZ razlikuje glede na njihovo starost, diagnozo in
uporabo zdravil. Pri senzorno preobcutljivih otrocih je moc¢ opaziti
daljsa trajanja nocne budnosti. Starsi so v raziskavi porocali, da jim
najvecji problem predstavlja kratek Cas spanja otroka (1). Otroci
s CP imajo pogosteje tezave s spanjem kot otroci v obi¢ajnem
razvoju, pri cemer imajo nehodeci otroci s CP resnejse tezave kot
hodeci otroci s CP. No¢na prebujanja, bole€ina ali nelagodje v
postelji in utrujenost preko dneva so bili pogostejsi pri otrocih s
CP, in to predvsem pri nehodecih otrocih s CP (5). Poseben zaCaran
krog predstavljajo motnje spanja in epilepsija. Nocni napadi lahko
prekinejo spanec, vpletejo se Se antiepileptiki in razlicne motnje
spanja, ki povzrocijo fragmentacijo spanja, ta pa preko znizanega
praga za prozenje vodi v Se pogostejse epilepticne napade (7). Pri
pomanjkanju spanja pri star$ih oz. skrbnikih otrok s PPMROZ
je bilo ugotovljeno, da se stopnja pomanjkanja spanja razlikuje
glede na diagnozo otroka, vendar je klju¢ni dejavnik, ki prispeva
k temu, potreba, da star§i ponoci zaradi otroka bedijo (8).

Pri otrocih s PPMROZ, ki imajo hujse tezave s spanjem, je prisotno
ve¢ dnevne zaspanosti in dnevnega dremanja kot pri otrocih
s PPMROZ, ki spijo dobro. Poleg tega je pri otrocih s hudimi
tezavami s spanjem prisotnih vec tezav na podroc¢ju vedenja, kot
je na primer agresija, slabse sodelovanje in hiperaktivnost (3).
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Pri otrocih, ki so bili rojeni ekstremno prezgodaj, je bila potrjena
povezava med no¢nim prebujanjem in simptomi motnje pozornosti
s hiperaktivnostjo ter ¢ustvenimi oziroma vedenjskimi tezava-
mi (9). Kot Ze omenjeno, so z motnjami spanja v zacaran krog
povezani tudi epilepticni napadi. Razumevanje in obvladovanje
epilepti¢nih napadov in z njimi povezanih motenj spanja je torej
pomemben cilj, ki bi lahko izboljsal spanec otrok, pa tudi njihovo
ucenje, razpolozenje, vedenje, pogostost epilepti¢nih napadov in
kakovost Zivljenja starSev (7). Za skupino mater otrok s PPMROZ
je bila dokazana dvosmerna povezava med materinim stresom in
simptomi depresije ter med slabo kakovostjo spanja in simptomi
depresije (10). V raziskavi star$ev otrok s PPMROZ in motenim
spanjem so bili simptomi depresije priblizno dvakrat pogostejsi kot
pri star§ih otrok s PPMROZ, ki so spali brez tezav (11). Pri materah
otrok z zmanj$animi zmoznostmi je bila ugotovljena pomembna
povezava med obremenjenostjo matere, kakovostjo zivljenja
ter kakovostjo spanja (12). Pomanjkanje kakovostnega spanca
star$e otrok s PPMROZ izpostavi tveganju za bolezni, povezane
s pomanjkanjem spanja. Poleg tega izérpavajoce pomanjkanje
spanja slabo vpliva na starSevske medosebne odnose. Izboljsanje
motenj spanja je zanje klju¢no, da bi lahko $e naprej zagotavljali
skrb, ki jo potrebuje njihov otrok in druzina (8).

Poleg farmakoloskih obstaja vrsta nefarmakoloskih ukrepov za
obvladovanje motenj spanja. Zal pa je zaradi klini¢ne in metodo-
loske heterogenosti, premalo randomiziranih kontroliranih $tudij,
pomanjkanja standardiziranih rezultatov in tveganja pristranskosti,
tezko sklepati o njihovi u¢inkovitosti (13, 6). Obstaja nekaj doka-
zov o koristih melatonina v primerjavi s placebom, vendar stopnja
koristi ni gotova (13). Glede na dosedanje raziskave, na spanje
otrok s PPMROZ in njihovih star§ev oziroma skrbnikov ugodno
vplivata izbolj$ano znanje starSev o spanju (14) in higiena spanja
(2); kljucna pa je vkljucitev ocene spanja v obravnavo otrok s
strani pediatrov in drugih klini¢nih delavcev (2, 5). Potrebna je
vedja osredinjenost na tezave s spanjem otrok s PPMROZ, zlasti
v zvezi s kakovostjo spanja in zaznano obremenitvijo negovalcev
(15). Prihodnje raziskave bi morale preucevati ukrepe, ki bi pri
otrocih s PPMROZ in njihovih starsih ali skrbnikih uéinkovito
naslavljali in lajSali tezave s spanjem (4).

Z raziskavo smo Zeleli opredeliti kakovost spanja otrok s PPMROZ
in njihovih starSev ali skrbnikov v domacem oklju ter povezave
med obojim. Opredeliti smo Zeleli dejavnike, ki vplivajo na kako-
vost spanja v domacem okolju, kot so na primer diagnoza, starost
otroka, medikamentozna terapija, prisotnost epilepti¢nih napadov
itd. Pri star$ih oziroma skrbnikih smo Zeleli raziskati povezanost
med kakovostjo spanja in simptomi depresije.




METODE
Preiskovanci

V raziskavo smo vkljuéili otroke s PPMROZ ter njihove starse
oziroma skrbnike, ki so bili v obdobju enega leta (med majem 2024
in majem 2025) sprejeti v program rehabilitacije na Oddelek za
(re)habilitacijo otrok Univerzitetnega rehabilitacijskega inStituta
Republike Slovenije So¢a (URI Soca). Zaenkrat smo analizirali
rezultate anket, zajete v Casu Sestih mesecev, med majem in
oktobrom leta 2024. V tem ¢asu smo v raziskavo vkljucili 125
otrok s PPMROZ ter njihovih star$ev ali skrbnikov. Otroke, ki
so bili v tem Casu veckrat hospitalizirani na nasem oddelku, smo
v anketo vkljucili le enkrat.

Ocenjevalni instrumenti

»  Pittsburski vprasalnik kakovosti spanja (The Pittsburg Sleep
Quality Index, PSQI)

Je zelo pogosto uporabljen samoocenjevalni vprasalnik za oceno
kakovosti spanja in spalnih motenj pri odraslih. Nanasa se na
kakovost spanja v zadnjem mesecu. Sestavlja ga 19 vprasanj,
deloma zaprtega, deloma odprtega tipa, s pomocjo katerih vre-
dnotimo sedem kategorij: subjektivna ocena kakovosti spanja,
spalna latenca, trajanje spanja, u¢inkovitost spanja, motnje spanja,
uporaba uspaval, znaki dnevne disfunkcije. Vsaka kategorija se
vrednoti posebej (od 0 do 3 tocke), sestevek pa pomeni skupni
rezultat (med 0 in 21 tock), na podlagi katerega ocenimo, ali so pri
izpraSevancu prisotne tezave na podroc¢ju spanja. Skupni rezultat
PSQI nad 5 pomeni pomembne tezave na podro¢ju spanja, pri
¢emer Vvisji rezultat pomeni vecje tezave (16).

*  Vprasalnik o spanju otrok z nevroloskimi in drugimi kom-
pleksnimi boleznimi (Schlaffragebogen fiir Kinder mit neu-
rologischen und anderen komplexen Erkrankungen, SNAKE)

Je vprasalnik o kakovosti spanja otrok z nevroloskimi in drugimi
kompleksnimi boleznimi, ki ga izpolne tretja oseba (npr. star§
ali skrbnik). Validiran je za otroke in mladostnike med 1. in 25.
letom starosti. Vsebuje 16 setov vprasanj, s katerimi ocenjujemo
6 razlicnih komponent, povezanih s spanjem otroka v zadnjih
4 tednih (spalni pogoji, latenca pri uspavanju, trajanje spanja,
kakovost spanja ter simptomi in posledice, vezane na motnje
spanja). Dosedanje Studije so pokazale, da ima vprasalnik dobre
do zelo dobre psihometri¢ne lastnosti, je enostaven ter ekonomsko
upravicen za uporabo (17). Ker do sedaj SNAKE vprasalnik ni
bil preveden v slovenski jezik, smo ga prevedli iz anglesCine v
slovens¢ino (in nato nazaj v angleski jezik).

*  Beckov vprasalnik za oceno depresije (Beck Depression
Inventory, BDI)

Je samoocenjevalni vprasalnik za oceno simptomov depresije in
stopnjo njene izrazenosti za posameznike med 13. in 80. letom.
Vsebuje 21 postavk zaprtega tipa. Pri vsaki postavki so ponujeni
Stirje odgovori, ki so vrednoteni s to¢kami od 0 do 3, kar pomenti,
da se intenzivnost simptomatike v odgovorih stopnjuje. Skupni
rezultat predstavlja vsoto vrednosti pri posameznem odgovoru
in je osnova za dolocanje stopnje depresivne simptomatike, ki jo
opredelimo po sledecem kljucu:
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11-16 tock: oznacuje blago depresijo
17-30 to¢k: oznacuje zmerno depresijo
3140 tock: kaze na hudo depresijo.
Skupni rezultat, ki presega 40 tock, kaze na izredno hudo depresijo (18).

Protokol dela

Opravili smo pregled medicinske dokumentacije ter zbrali po-
datke o spolu, starosti, diagnozah in prejemanju antiepilepti¢éne
medikamentozne terapije. StarSi so izpolnili spletno anketo, ki
je vkljucevala Pittsburski vprasalnik kakovosti spanca (PSQI),
Vprasalnik o spanju otrok z nevroloskimi in drugimi kompleksnimi
boleznimi (SNAKE) ter Beckov vprasalnik razpolozenja (BDI).

Analiza podatkov

Analizirali smo kvantitativne in kvalitativne lastnosti spanja
starSev in otrok, spanje otrok glede na njihovo starost, diagnozo
in gibalno oviranost ter povezavo med kakovostjo spanja otrok in
starSev. Uporabili smo opisno statistiko, oceno intervala zaupanja
za delez po Wilsonovi metodi, enosmerno analizo variance za
neponovljene meritve (ANOVA, za primerjavo povprecja Stevilske
spremenljivke med skupinami, pri cemer smo velikost u¢inka
ocenili s koeficientom eta?), Somersov koeficient d (za oceno
povezanosti med opisnimi urejenostnimi spremenljivkami) in
Spearmanov koeficient ro (za oceno povezanosti med Stevilskimi
spremenljivkami).

Soglasje k eti¢ni ustreznosti raziskave je dne 22. 01. 2024 izdala
Komisija za strokovno medicinsko eti¢na vprasanja URI Soca
(St. odlocbe 035-1/2021-26/3.3).

REZULTATI
Opis vzorca

V raziskavi je sodelovalo 125 otrok s prirojenimi ali pridobljenimi
motnjami v razvoju (PPMROZ) in njihovih starev oziroma skrb-
nikov. Od tega je bilo 66 (53 %) deckov in 59 (47 %) deklic. Med
starsi je bilo 21 (17 %) ocetov in 104 (83 %) matere. Starost otrok
je bila v povprecju okrog 8 let, z razponom od 0,2 do 17,6 leta.

NajpogostejSe diagnoze otrok so bile cerebralna paraliza (38 %),
stanje po drugi mozganski okvari (14 %) in celostni razvojni za-
ostanek (13 %). Ostale diagnoze so vkljucevale kromosomopatije
in presnovna obolenja (12 %), zivéno-misi¢na obolenja (6 %),
onkoloske bolezni (2 %), mielomeningokela ali druge okvari
hrbtenjace (2 %) ter drugo (npr. idiopatska hoja po prstih) v 24 %;
12 % otrok je imelo socasno dve diagnozi ali vec.

Polovica otrok je bila sposobnih hoditi brez opore na daljse
razdalje, 14 % na krajSe razdalje, 8 % je bilo hodecih ob opori,
15 % delno vezanih na uporabo vozicka in 14 % popolnoma
odvisnih od uporabe vozicka. Vecina otrok (75 %) ni potrebovala
protiepilepticne terapije, medtem ko je 15 % otrok prejemalo eno
protiepilepti¢no zdravilo, 10 % pa ve¢ protiepilepti¢nih zdravil.




ZNACILNOSTI SPANJA OTROK IN STARSEV
Kvantitathme znacilnosti spanja otrok in starsev

Povpreéna dolzina spanja starSev v domacem okolju je znasala
6,7 ure na no¢ (mediana 6,0 ure, SO 1,6 ure), medtem ko so
otroci doma spali v povprecju 10,8 ure (skupaj ponoci in podnevi;
mediana 11,0 ure, SO 1,6 ure). Otroci so v povprecju spali 4 do
5 ur ve€ od starSev. Najkrajsi ¢as spanja, o katerem so porocali
starsi, je bil 4 ure, najdaljsi 12 ur. Pri otrocih je bil najkrajsi ¢as
spanja 6 ure, najdaljsi pa 17 ur (Slika 1).
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Slika 1. Porazdelitve Stevila ur spanja starSev in otrok (za lazjo
primerjavo imata histograma isti razpon vrednosti na oseh,).

Figure 1. Distribution of sleep time of parents and children (for
easier comparison, the histrams have the same axis range).

Povprecen ¢as uspavanja otroka je bil 20 minut (mediana 15 min,
SO 15 min), najkrajsi as je bil 0 minut, najdaljsi ¢as pa 90 minut.
Cas nocne budnosti otroka je bil v povpreéju 14 minut (mediana
5 min, SO 20 min), najdaljsi ¢as pa preko 1,5 ure.

Kvantitativne znagéilnosti spanja otrok glede na
starost

Povprecni skupni Cas spanja (ponoci in podnevi) se je med skupi-
nami statisti¢no znacilno razlikoval (ANOVA: p<0,001; velikost
ucinka: eta’=0,30). Po pri¢akovanju je povpreéni skupni ¢as
otrokovega spanja s starostjo upadal (Slika 2).
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Slika 2. Porazdelitev skupnega casa spanja otrok glede na starostno
skupino (Skatlasti grafikoni: Sirina je sorazmerna s Stevilom otrok
v skupini; srednja crta prikazuje mediano, skatla interkvartilni
razmik, navpicni ¢rti razpon brez osamelcev, krozci osamelce).
Figure 2. Distribution of totak sleep time of children by age group
(boxplots: width proportional to group size, central line denotes
median, box interquartile range, whiskers non-outlier range,
circles denote outliers).

Kvalitativne znacilnosti spanja otrok

Starsi so spanje svojega otroka v 50 %, ocenili kot zelo dobro, v
29 % kot dobro, v 13 % zadovoljivo in slabo v 8 %. 1z vprasanj o
kakovosti spanja otrok (Tabela 1) je razvidno, da je skoraj dve tretjini
otrok vsaj v¢asih kazalo odpor do spanja (35 % otrok manj kot enkrat
tedensko, 28 % otrok pa pogosteje kot to); 61 % otrok je potrebovalo
pomoc pri uspavanju, le 35 % otrok je pri uspavanju mirnih. Petina
otrok je imela pogosto (vsaj trikrat tedensko) strah pred spanjem ali
biti zvecer sam. Kar 68 % otrok se je v domacem okolu prebujalo;
o tezavah s ponovnim uspavanjem, vsaj obcasno, so starsi porocali
pri 29 % otrok. Ponoci je 45 % otrok vsaj obcasno spalo v postelji
s starsi, 28 % je bilo navajenih redno spati skupaj z njimi. Uporaba
medikamentoznih uspaval pri otrocih je bila redka (5 %).

Otroci so imeli najpogosteje tezave z uspavanjem zaradi potrebe po
spreminjanju polozaja med spanjem (vsaj ob¢asno 36 % otrok) ali
bolecin (vsaj ob¢asno 26 % otrok). Epilepti¢ni napad je pri 2 % otrok
pogosto prekinjal spanje (vsaj 3-krat tedensko), pri dodatnih 3 % pa
vsaj obcasno. Ravno tako so vsaj obCasno spanje motile tezave z
dihanjem (6 % otrok) ali potreba po medicinski oskrbi (11 % otrok;
Tabela 2).

Nocno smrcanje se je vsaj ob¢asno pojavljalo pri 33 % otrok; pri
7 % otrok so stars$i opazali premore med dihanjem. Poleg tega
so star$i porocali, da se je pri otrocih vsaj obCasno pojavljalo
¢ezmerno potenje (32 %), Skripanje z zobmi (24 %), nagibanje
glave (18 %) in drugo.

Po slabo prespani noci so otroci najpogosteje kazali znake fizicne
utrujenosti (vsaj obCasno v 57 %), izkazovali so nemir (vsaj
obcasno v 45 %) ali bili agresivni (vsaj obcasno v 26 %) ter
nepric¢akovano zaspali (vsaj obcasno v 33 %; Tabela 3).
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Tabela 1. Odgovori na vprasanja o kakovosti spanja otrok.

Table 1. Answers to questions about quality of children’s sleep.

Pogostost / Frequency

manj kot 1% 1% ali 2% vsaj 3%
o ) nikali/ tedenska/ tedenska/ tedenska/
Vprasanje / Question n i
never less than once or twice at least 3
once a week a week times a week
Kako pogosto se je otrok upiral iti spat (ko je bil cas za spanje)?/ How
p.g _l ) p pat { ]_ ) panie)?/ 118 36% 35 % 19 % 9%
often did the child resist going to bed (when it was time for bed)?
Kako pogosto se je otrok bal zaspati ali biti sam?/ How often
. . . . 118 60 % 15 % 3% 21 %
was the child afraid of falling asleep or being alone?
Kako pogosto je otrok potreboval vaso pomoc, da je zaspal?
Pl g ; Je zaspal?/ 119 39% 21% 8% 329%

How often did your child need your help to fall asleep?

Kako pogosto je bil otrok nemiren ali se premetaval v
¢asu, ko je tonil v spanec?/ How often was the child 1M19 35% 34 % 13 % 18 %
restless or tossed and turned while falling asleep?

Kako pogosto se je otrok zbudil pono¢i?/ How
often did the child wake up at night?

119 32% 31 % 13 % 24 %

Je imel otrok tezave s ponovnim uspavanjem, e se
je ponoci zbudil? / Did the child have trouble falling M9 71% 17 % 8 % 4%
back to sleep if they woke up during the night?

Je otrok ponoci spal v vasi postel;i? / Did the
119 55% 12 % B % 28 %

child sleep in your bed at night?

Je otrok ponoci spal v sobi z drugimi ljudmi?/ Did the
. . . . 119 57 % 15 % 5% 23 %
child sleep in a room with other people at night?

Kako pogosto je otrok prejel uspavalo (kupljeno ali
preko recepta)?/ How often did the child receive a 119 96% 0% 2% 3%
sleeping pill (store-bought or prescription)?

Opomba: Pogostejsi odgovori razen »nikoli« so temneje osenceni.
Note: Darker shade corresponds to higher frequency of answers other than »never«.

Tabela 2. Razlogi za slabse spanje otrok.
Table 2. Reasons for lower quality of children's sleep.

Pogostost / Frequency

manj kot 1% 1x ali 2% vsaj 3%

Kako pogosto je otrok slabo spal zaradi / ikoli/ tedensko/ tedensko+ tedensko+
n nikali/ never .

How often did the child sleep badly because of less than once or twice at least 3

once a week a week times a week
bolec¢ine?/ pain? 119 74 % 17 % 5% 4%
epilepticnega napada?/ epileptic seizure? 118 95 % 3% 0% 2%
tezav z dihanjem?/ breathing problems? 119 92 % 6 % 2% 0%
spreminjanja telesnega polozaja”?/ changing body position? 119 64 % 13 % 8 % 15 %
medicinske oskrbe?/ medical care? 119 88 % 3% 4% 4%
drugih razlogov?/ other reasons? 119 83 % 9% 5% 7%

Opomba: Pogostejsi odgovori razen »nikoli« so temneje osenceni.
Note: Darker shade corresponds to higher frequency of answers other than »never«.




Tabela 3. Vedenje otrok po slabo prespani noci.
Table 3. Children s behaviour after a night of bad sleep.
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Pogostost / Frequency

. L - manj kot 1% 1% ali 2%

Kako pogosto je otrok po slabo prespani noéi preko dneva/ nikoli/

) ) ) n n tedensko/ less tedensko+ once
After a night of bad sleep, how often did the child never )

than once a week  or twice a week

kazal znake fizicne utrujenosti?/ showed signs of physical fatigue? M9  43% 33 % 17 % 7%
nepric¢akovano zaspal?/ fell asleep unexpectedly? 118 67 % 30 % 3% 1%
postal slabse uravnotezen?/ became less balanced? 119 B5% 25% B % 3%
became restless?/ ostal nemiren? 119 55 % 25 % 1M % 9%
izkazoval agresijo?/ showed aggression? 118 74 % 16 % 5% 5%
. i
izkazoval drugo nenavadno vedenje?/ 19 89 % 89% 50, 59,

showed other unusual behavior?

Opomba: Pogostejsi odgovori razen »nikoli« so temneje osenceni.

Note: Darker shade corresponds to higher frequency of answers other than »never«.

Znacilnosti spanja starsev

Starsi so kakovost svojega spanja v domacem okolju ocenili kot
zelo dobro (24 %), dokaj dobro (53 %), dokaj slabo (19 %) ali
zelo slabo (4 %). V povprecju so na PittsburSkem vpraSalniku
kakovosti spanja starsi dosegli 6,4 tocke (mediana 6,0 tocke, SO
3,6 tocke). Nad 5 tock na PSQI (Slika 3) je doseglo 53 % starSev
(95 % interval zaupanja: 44 — 62 %).

Stevilo starsev

o 1 2 3 4 5 6 1 8
Psal

g 10 11 12 13 14 15

Slika 3. Porazdelitev dosezkov na vprasalniku PSQI (oznacena je meja
5 tock).
Figure 3. Distribution of PSQI scores (the threshold of 5 points is indicated).

Petnajst odstotkov starSev je vsaj trikrat tedensko potrebovalo
ve¢ kot 30 minut, da so zaspali. Le dobra tretjina starSev (35 %)
nikoli ni imela tezav z uspavanjem preko 30 minut. Vecina starSev
(78 %) se je vsaj obcasno zbudilo preko noci, od tega jih je 30 %
imelo redne prekinitve spanja (3-krat tedensko ali vec). Polovica
starSev (51 %) je vsaj obCasno imelo neprijetne sanje, 12 % starSev
vsaj enkrat na teden. V ve¢ kot tretjini primerov (36 %) starSev so
bolecine vsaj obCasno prekinjale spanje, v 7 % pa redno (3-krat
tedensko ali vec).

Z uspavali si je uspavanje vsaj obCasno lajsalo 8 % starsev, 2 %
vseh starSev pa redno. Tezave z ohranjanjem volje za delo je
navajala polovica starSev (51 %), od tega 4 % redno. 26 % starSev
je vsaj obcasno tezko ohranjalo budnost med voznjo, obroki ali
druzabnimi aktivnostmi.

Povezava lastnosti otrok z oceno kakovosti
spanja otrok in starsev

Povezava med diagnozo otroka in oceno kakovosti spanja otrok
in starsev

Diagnoza cerebralne paralize ni bila statisti¢cno znacilno pove-
zana niti z oceno kakovosti spanja otroka (»p=0,622) niti starSev
(p=0,492). Diagnoza kromosomopatije ali presnovnega obolenja
ni bila statisti¢no znaéilno povezana niti z oceno kakovosti spanja
otroka (p=0,814) niti starSev (p=0,456). Diagnoza stanja po drugi
mozganski okvari ni bila statisticno znacilno povezana niti z
oceno kakovosti spanja otroka (p=0,518) niti starSev (p=0,870). Z
nizjo oceno kakovosti spanja otroka (d=0,38; p=0,010) in starSev
(d=0,30; p=0,492) je bila statisti¢no znacilno povezana diagnoza
celostnega razvojnega zaostanka (Tabela 4).

Povezava med gibalnimi sposobnostmi otroka in oceno kakovosti
spanja otrok in starsev

Slabse sposobnosti gibanja otroka so bile statisticno znacilno
povezane z nizjo oceno otrokovega spanja (d=0,26; p=0,023;
Tabela 5), ne pa tudi starSev (p=0,566).

Povezava med starostjo otroka in oceno kakovosti spanja otrok
in starsev

Starostna skupina otroka ni bila statisti¢no znacilno povezana niti
z oceno kakovosti spanja otroka (p=0,401) niti starSev (p=0,399).
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Tabela 4. Ocene kakovosti spanja otroka in starsa glede na celosten razvojni zaostanek.
Table 4. Ratings of child's and parent's sleep quality in relation to global developmental delay.

Ocena kakovosti spanja
otroka (n=118) / Rating of
quality of child’s sleep

Ocena kakovosti spanja starsa (n=122)/
Rating of quality of parent’s sleep

_ . ) dokaj dokaj zelo zelo dokaj dokaj zelo
Stevilo (delez vrstice)/ zelo dobro/
. dobro/ slabo/ slabo/ dobro/ dobro/ slabo/ slabo/
Number (proportion of row) very good ) i ) .
fairly good  fairly bad very bad very good fairly good fairly poor  very poor

ne/ 54 31 13 5 28 57 18 3
< sllpiter R no (52 %) (30 %) (13 %) (5 %) (26 %) (54 %) (17 %) (3 %)
zaostanek/

da/ 4 4 3 4 2 7 B 2

Developmental delay

yes (27 %) (27 %) (20 %) (27 %) (13 %) (44 %) (31 %) (13 %)

Opomba: Osencene so odstopajoce celice.
Note: Outlying cells are shaded.

Tabela 5. Ocene kakovosti spanja otroka in starsa glede na gibalne sposobnosti otroka.
Table 5. Ratings of child's and parent's sleep quality in relation to child's motor abilities.

Ocena kakovosti spanja otroka (n=118) /
Rating of quality of child’s sleep

Stevilo (delez vrstice)/ zelo dobro/ dokaj dobro/ dokaj slabo/ zelo slabo/
Number (proportion of row) very good fairly good fairly poor very poor
Gibalne sposobnosti  hodeg (z oporo/ brez)/ 40 25 9 2
otroka/ Movement  walking (with/ without support) (53 %) (33 %) (12 %) (3 %)

abilities of child
na vozicku (vecinoma/ stalnao)/ 10 8 5 5

on wheelchair (mostly/ permanently) (36 %) (29 %) (18 %) (18 %)

Opomba: Osencene so odstopajoce celice.
Note: Outlying cells are shaded.

Tabela 6. Skladnost ocen kakovosti spanja otroka in starsa.
Table 6. Agreement between ratings of child's and parent's sleep quality.

119 Ocena kakovosti spanja starsa /
n=
Rating of quality of parent’s sleep

- . . zelo dobro/ dokaj dobro/ dokaj slabo/  zelo slabo/
Stevilo (delez tabele]/ Number (proportion of table)

very good fairly good fairly poor very poor
20 34 4 d
zelo dobro/ very good
(17 %) (29 %) (3 %) (1 %)
8 17 10 0
dobro/ good
Ocena kakovosti otrokovega spanja/ (7 %) (14 %) (8 %) (0 %)
Rating of quality of child’s sleep 1 10 3 o
zadovoljivo/ satisfying
(1 %) (8 %) (3%) (2 %)
slabo/ poor 0 2 5 2
(O %] (2 %) (4 %) (2 %)

Opomba: Osencene so celice, kjer se oceni skladata.
Note: Cells where ratings agree are shaded.




Povezava med kakovostjo spanja otrok in starsev

Subjektivna ocena kakovosti otrokovega spanja je bila statistic-
no znacilno povezana tako s subjektivno oceno spanja starSev
(ro=0,41; p<0,001; Tabela 6) kot z dosezkom na vprasalniku
PSQI (r0=0,29; p=0,001). Povezavi sta po pri¢akovanju pozitivni;
povezava med subjektivnima ocenama je srednje visoka, s PSQI
pa nizka.

RAZPRAVA

Namen nase raziskave je bil opredeliti kakovost spanja otrok s
prirojenimi ali pridobljenimi motnjami v razvoju (PPMROZ) in
njihovih starSev ali skrbnikov v domacem okolju ter opredeliti
dejavnike, ki vplivajo nanjo. Ugotovitve so skladne s Stevilnimi
podatki iz literature in dodatno osvetljujejo kompleksnost spanja
v tej populaciji.

Med 125 vklju€enimi otroki je prevladovala diagnoza cerebralne
paralize (CP), sledili sta stanje po drugi mozganski okvari in
celostni razvojni zaostanek. Priblizno polovica otrok je zmogla
samostojno hojo, ostali so imeli ve¢ tezav pri gibanju. Tudi v nasi
raziskavi smo potrdili, da je bila teZja gibalna oviranost statisticno
znacilno povezana z nizjo kakovostjo otrokovega spanja, kar
potrjuje dosedanja opazanja, da so otroci s CP, ki ne zmorejo hoje,
ponoci pogosteje budni, pogosteje obcutijo nelagodje in bolecine
v postelji kot otrocih s CP, ki zmorejo hoditi (5).

V nasi raziskavi je protiepilepticna zdravila prejemala Cetrtina
otrok, do no¢nih epilepti¢nih napadov pa je prihajalo pri 5 % otrok.
V skladu z dosedanjimi raziskavami (7) tudi nasi podatki kazejo
na slabso kakovost spanja pri otrocih z epilepsijo, Ceprav je bil
delez tistih, pri katerih je bil epilepti¢ni napad reden no¢ni motilec,
majhen. Zanimivo bi bilo dodatno raziskati vpliv protiepilepticnih
zdravil na uspavanje in kakovost spanja.

Po priporocilih CDC (angl. Centers for Disease Control and Pre-
vention) naj bi novorojencki in dojencki (0—3 mesece) spali 14—17
ur na dan, dojencki (4—12 mesecev) 12—16 ur (vkljucno z dremezi),
malcki (1-2 leti) 11-14 ur, predsolski otroci (3—5 let) 10—13 ur,
osnovnosolski otroci (6—12 let) 9—12 ur, mladostniki (13-18
let) pa 810 ur na dan. Otroci v nasi raziskavi so te normative v
povprecju dosegli, vendar ne vsi posamezniki. Novorojenckov in
malckov je bilo v nasem vzorcu za veljavno primerjavo z zdravo
populacijo premalo (skupaj pet).

Povprecni ¢as uspavanja (20 minut) in ¢as no¢ne budnosti (14
minut) se razlikujeta od podatkov za zdrave otroke, kjer je uspa-
vanje krajse (10-20 minut), nocna budnost pa redkejsa (med 0 in
10 minut) (19). Nasi rezultati torej potrjujejo domnevo, da imajo
otroci s PPMROZ pogostejse in bolj kompleksne motnje spanja
kot njihovi vrstniki.

Po subjektivni oceni starSev kar 21 % otrok v domacem oklju
spi le zadovoljivo ali slabo. To kaze na prisotnost pomembnih
motenj kakovosti spanja, kot so tezave pri uspavanju in odpor
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do uspavanja, no¢na prebujanja in spanje v postelji s starsi (kar
28 % redno). Podatki kazejo na pomanjkanje samoregulacije ter
senzorno preobéutljivost, kar so znagilnosti otrok s PPMROZ.
Zaskrbljujoci so tudi podatki o no¢nih bole€inah, ki so jih v nasi
raziskavi navajali star$i Cetrtine otrok (26 %). V raziskavi Hulst
in sod. (5) so no¢ne bolecine, ki vplivajo na spanec, opazali celo
pri 47 % otrok s CP, pogosteje pri nehodecih otrocih in tistih z
vi§jo stopnjo GMFCS (5).

O tezavah z dihanjem so starSi porocali pri 6 % otrok. Kar pri
tretjini otrok se je sicer vsaj obCasno pojavljalo no¢no smrcanje,
pri 7 % otrok pa premori med dihanjem, kar kaze na motnje
dihanja v spanju, enega od pomembnih motilcev spanja pri otrocih
s PPMROZ. Podatka o tem ali so bili zaradi teh tezav napoteni
v nadaljnjo obravnavo, nimamo. Motnje dihanja med spanjem
(zlasti obstruktivna spalna apneja in hipoventilacija) so pri tej
skupini otrok pogoste predvsem zaradi zmanjSanega miSicnega
tonusa, deformacij prsnega kosa, spasticnosti in polozaja v spanju.
V sistemskem pregledu literature Beresford in sod. poudarjajo,
da so te motnje pogosto spregledane, vendar pomembno vplivajo
na kakovost spanja (13).

Pogosto spanje otrok v postelji s starsi (28 % redno, 45 % vsaj
obcasno) je opazna znacilnost v nasi raziskavi. Ti podatki so
visji v primerjavi z raziskavami v populaciji zdravih otrok, kjer
je npr. v §tudiji Newmana in sod. ugotovljeno, da priblizno 15%
do 20 % otrok redno spi s starsi, pri cemer je so-spanje pogostejse
v druzinah otrok z razvojnimi motnjami, zlasti pri tezavah z
uspavanjem in no¢nim prebujanjem (20). So-spanje je pogosto
nadomestna strategija starSev, ki zelijo hitreje uspavati otroka
ali prepreciti no¢na prebujanja, vendar le-ta dolgoro¢no lahko
prispeva k ohranjanju moten;j spanja tako pri otrocih kot pri starsih.

Starsi so v domacem okolju spali povprecno 6,7 ure na noc, kar je
manj od splosnih priporo¢il, ki za odrasle znaSajo 7-9 ur spanja
nano¢ (21). Vec kot polovica starSev je dosegla ve¢ kot 5 tock na
PSQI, kar kaze na klini¢no pomembne motnje spanja. To sovpada
z izsledki sistematic¢nih pregledov, kjer je dokumentirana visoka
raz§irjenost slabega spanca pri star§ih otrok z motnjami v razvoju
(6). Po pricakovanjih je bila slaba kakovost spanja starSev tudi
statisti¢no povezana z nizjo kakovostjo otrokovega spanca.

Ucinki neprespanosti pri otrocih s PPMROZ so bili v nasi raziskavi
izraziti in sovpadajo z ugotovitvami iz literature. Po slabo prespani
noci so star$i najpogosteje opazali telesno utrujenost, nemir,
agresivnost ter epizode dnevne zaspanosti pri otrocih. Taksni znaki
niso presenetljivi, saj kroni¢éno pomanjkanje kakovostnega spanja
pri otrocih vodi v Custveno disregulacijo, vedenjske tezave, slabso
koncentracijo ter zmanj$ano sposobnost ucenja in sodelovanja
(3, 9). Prisotnost teh znakov dodatno obremenjuje tako otroka
kot njegove starSe, saj se negativni vplivi slabega spanja pogosto
razsirijo na celotno druzinsko dinamiko.

Glavni omejitvi raziskave sta vprasljiva reprezentativnost vzor-
ca (samo hospitalizirani otroci v enem izmed rehabilitacijskih
centrov) in uporaba samoocenjevalnih vprasalnikov, ki so lahko
podvrzeni subjektivnim pristranskostim. Poleg tega je bil vpra-




Salnik SNAKE preveden, a v naSem okolju Se ni bila preverjena
njegova veljavnost. Na splosno je preverjen za otroke od prvega
leta dalje, v nasi raziskavi pa je bilo pet otrok pred dopolnjenih
prvim letom starosti.

ZAKLJUCEK

Z raziskavo smo zeleli izboljsati prepoznavnost te problematike v
nasem okolju in nacrtovati ukrepe za izboljSanje kakovosti spanja
otrok s PPMROZ in njihovih druzin. Potrebne so dodatne analize,
ki bodo vkljuéevale objektivno ocenjevanje spanja ter ucinke
neprespanosti, kot so motnje pozornosti, spomina, vedenja in
Custvovanja pri otrocih ter psihi¢ne in fizi¢ne bolezni pri starsih,
ki trpijo zaradi motenega spanja. Potrebno se je usmeriti tudi
v iskanje resitev za izboljSanje kakovosti spanja pri otrocih in
njihovih starsih ter za dodatno pomo¢ druzinam, ki trpijo zaradi
motenj spanja in s tem povezanimi zapleti. V prihodnosti bi
veljalo oblikovati enostaven vprasalnik, s pomocjo katerega bi
lahko ze zgodaj odkrili za kako hude motnje spanja gre, otroke
pa ¢im bolj zgodaj napotili na nadaljnje preiskave in ev. potrebno
ustrezno terapijo.
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