PORTRATTET

Banbrytande arbete

om barnepilepsi

En &kta pionjar och eldsjal. Under tva decennier har Eva
Dehlin, Sveriges forsta epilepsisjukskéterska, kampat for att
rada bot pa okunskapen kring diagnosen epilepsi. Ifjol fick
hon och kollegorna i barnepilepsiteamet vid Sk&nes univer-
sitetssjukhus motta Foreningen Margarethahemmets pris

for sitt banbrytande arbete.

Text ERIK SKOGH Foto CHRISTIAAN DIRKSEN

et finns inga lediga ytor i epilepsi-

sjukskoterskan Eva Dehlins arbets-

rum. Overallt triings pappersho-

gar med bocker och kompendier.
Staplad information som ska formedlas. Se-
dan 1989, di barnepilepsiteamet vid Skanes
universitetssjukhus i Lund bildades, har Eva
Dehlin arbetat for att sprida kunskap om och
minska fordomarna kring den mangfacetterade
diagnosen epilepsi.

- Det dr ett informationsarbete som varar
for evigt och det galler att aldrig ge sig, forklarar
hon entusiastiskt.

Epilepsi ar den tredje vanligaste barnsjukdo-
men, efter astma och diabetes. Varje ar insjuknar
cirka 1 000 barn. Sjukdomen vicker fortfarande
obehag och oro hos omgivningen. Man ser obe-
rikneliga anfall, medvetsloshet och valdsamma
kramper framfor sig. Det ir en bild som Eva
Dehlin kampar for att nyansera. Kramper ir bara
ettav manga méjliga symptom, och epilepsi hos
barn rymmer ett so-tal diagnoser.

Epilepsi orsakas av onormalt hog aktivitet i
hjarnans nervceller. Symptomen hénger sam-
man med i vilken del av hjarnan den tillfilliga
storningen upptrider. De kan dirfor vara ritt
sviridentifierade. Allmént illamaende och upp-
levelsen av sur saliv utgdr tva exempel.

— Vi hade precis en tjej som i flera ar haft
synfenomen som liknade solrosor, berittar Eva
Dehlin.

STANDIGT DETEKTIVARBETE

Barn med epilepsi valsar ofta runt i vardked-
jan. Det giller att lyssna firdigt och inte avfirda
udda symptom fér fort, framhaller hon. Eva

Dehlin betraktar inte sig sjilv som fullird,
utan ser det standiga detektivarbetet som en
stimulerande utmaning. Aven om vérden blivit
battre pa att skilja ut epilepsi fran andra neu-
rologiska diagnoser, och limnat skrénor om
avbitna tungor med mera bakom sig, finns det
alltid kunskapsluckor att fylla. Eva Dehlin ger
dérfor utbildning av assistenter, kollegor och
studenter hog prioritetisittarbete. Cirka 10-15
storre undervisningsinsatser hinner hon med
pa ett ar. En annan central malgrupp ér lirare
med elever som har epilepsi. Under ett ar gor
Eva Dehlin ungefir 35 skolbesok, fran férskola
till gymnasium.

~ Det giiller att vara tillginglig dir barnet
befinner sig - alltsa i hemmet och skolan, siger
hon.

Den allra viktigaste malgruppen ér patien-
ternasjilva och deras foraldrar. Diagnosen slar
ofta ner som en bomb i familjen och vicker en
uppsjo av fragor som inte hinns med under ett
ordinarie likarbesok.

En orsak till bildandet av barnepilepsitea-
met (lakare, psykolog och sjukskéterska) var
insikten om att den medicinska behandlingen
behovde kompletteras med ett starkt psykoso-
cialt stod. Genom Eva Dehlin skulle patienterna
favad de hade saknat - en tillgiinglig, initierad
och kontinuerlig killa till kunskap. Men exakt
hur detta stod skulle formedlas var inte givet
nar hon 1989 anstilldes som landets forsta epi-
lepsisjukskoterska.

TELEFONRADGIVNING
Med tiden har hon format tjinsten utifrin pa-
tienternas behov. Telefonradgivningen bérjade

exempelvis lite trevande. Men efter tre ar form-
ligen exploderade den, nir vetskapen om att
det fanns en epilepsisjukskoterska i regionen
spridit sig. I dag upptar telefonradgivningen
drygt halvaarbetsdagen. Manga fragor kan hon
l6sa direkt. Fran halvakuta medicindrenden till
lugnande besked om att datorforetagens var-
ningstexter ir alldeles for generella.

Efter ett tag slopade Eva Dehlin de fasta te-
lefontiderna och haller numera telefonen ép-
pen med en rostbrevlada diir man kan limna
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P3 fritiden star den rorliga bilden i fokus for
cineasten Eva Dehlin. Pa arbetsrummet &r det
datorn, telefonen och det tryckta ordet som
star i centrum ndr kunskapspusslet kring den
mangfacetterade diagnosen epilepsi ska ldggas
och formedlas.

meddelande. P sd vis kan hon prioritera bland
samtalen. Virdnadshavarna upplever ocksa
hogre tillganglighet nér de inte behover passa
telefontider, dven om de inte blir uppringda
samma dag. Ofta inriktar sig samtalen mot att
avdramatisera sjukdomen utan att forringa den.
Forildrarna behover fa en vildigt tydlig bild av
vad de kan forvinta sig, hur diagnosen kommer
att utvecklas.

~ Det behéver repeteras, igen och igen, slar
Eva Dehlin fast.
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Med detta stod kan en stor del av patien-
terna skotas utan att de behover uppsoka na-
gon vardinrattning. Eva Dehlin ser ocksa det
psykosociala stodet som en slags utbildning av
familjerna, som hon girna vill gora till ambas-
sadorer for sjukdomen.

- Deblirisin tur kunskapsformedlare vilket
sprider ringar pa vattnet, podngterar hon.

Nagot som avlastar hennes arbete, men
framfor allt normaliserar relationen till diag-
nosen. Om en specialist ska rycka in vid varje

informationstillfille forstarks kanslan av att det
handlar om nagot mérkligt. Istillet kan budska-
pet om att epilepsi inte alls behover innebéra
ett allvarligt handikapp né ut pa ett effektivt
sitt. Allra bést dr det om barnet sjilv kan tala
dppet om sina mediciner och anfall, enligt Eva
Dehlin. Det stirker sjilvkinslan och minskar
stigmatiseringen.

HOJA STATUSEN FOR DIAGNOSEN

Att bryta ny mark och utveckla sin kunskap och
arbetsmetodik, finner hon givande. I teamet ar
Eva Dehlin den enda som pa heltid dgnar sig
it diagnosen. En position som inte uppnatts
utan strid.

- Ser jag tillbaka inser jag att jag snabbt
skulle ha kunnat bli upptagen av nagot annat.
Men redan efter nagra ar kindes det som att hir
fanns inte utrymme for nagot annat. Epilepsi dr
en diagnos som kriiver och har ritt till resurser.
Jag har nog varit ritt obstinat dir gentemot or-
ganisationen, konstaterar Eva Dehlin.

Under de forsta tio aren kinde hon sig stin-
digt ifragasatt, och nirmast gratfardig nar hon
fick frigan om vad hon egentligen sysslade
med. Inte forrin de senaste fem aren har den
kinslan vint pa allvar. Nu ir verksamheten
erkind och etablerad som en viktig funktion,
enligt pionjiren.

- Sjukvarden ir fortfarande slutenvardsin-
riktad. Ar man synlig pa en avdelning och gar
ombkring med en droppstillning eller ger en
injektion, da finns man. Annars finns man inte,
hivdar Eva Dehlin.

Hennes starka patos for patientgruppen har
hallit motivationen uppe. Epilepsi och andra
neurologiska sjukdomar befinner sig i stryk-
klass gentemot ménga andra diagnoser, anser
Eva Dehlin, vilket lett till att barn och ungdo-
mar med epilepsi inte far det stod och den upp-
mirksamhet som de fortjinar.

- Detharvariten utmaning att h6ja statusen
for diagnosen, men det tycker jag anda att jag
har gjort. Att slass for de svaga ligger vil lite
grann for mig, sidger hon.

I fjol fick barnepilepsiteamet ett kvitto pa
sin banbrytande insats nér de tilldelades For-
eningen Margarethahemmets arliga pris pa
100000 kronor. Priset ges till den Klinik eller
inréttning som pa bista sitt utvecklat varden
av barn med epilepsi.

— Det var en skon bekriiftelse, och den kom
just nu nir jag jobbat i 20 dr. Jag tolkade det som
en present, siger Eva Dehlin med ett skratt.

Prispengarna ska hon och kollegorna an-
vinda till vidareutbildning. &



