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Recension av boken ”Sovsjuk — en
mammadoktor skriver om narkolepsi”

Christina Sandlund, distriktsskoterska och Doktor i medicinsk
vetenskap vid Karolinska Institutet.

Pia Dellson éir en likare och poet som beskriver sin lyrik som
”medicinsk poesi”. Denna sjilvbiografiska diktsamling (utgiven av
Natur och Kultur, 2015) ror sig i spinningsfiltet mellan att vara
forilder och att ha en vardprofession nér ett av familjens barn ut-
vecklar en kronisk sjukdom — narkolepsi.

Narkolepsi dr en neurologisk sjukdom som innefattar symtom relate-
rade till att hjérnan inte kan styra 6ver vakenhet och somn. Typiska
symtom &r extrem dagtrotthet, somnattacker dagtid, kataplexi 1 sam-
band med kénslor som glddje och ilska samt hallucinationer vid insom-
nade eller uppvaknande.

Vaccination med Pandemrix mot svininfluensan 2009-2010 bidrog till
en Okad risk for narkolepsi hos barn och unga vuxna. Jag var sjédlv en
av dem som vaccinerade bade barn och vuxna pd 16pande band och kan,
efter att ha ldst boken, inte lata bli att fundera pd om jag var med och
bidrog till denna skada hos nagot av barnen.

Pia Dellsons son var en av dem som utvecklade sjukdomen vid fem ars
alder. I boken Sovsjuk beskriver hon tiden fran ndr symtomen borjade
komma och nér han fatt sin diagnos. Skriven pa fri vers dr texten latt-
tillgdnglig, osentimental och berérande. Symtomen smyger sig pa.
Familjen behdver gd igenom fotoalbumet for att forstd hur det borjade
och noterar foton pa pojken sovandes i knasiga stéllningar, i miljoer dar
det inte dr rimligt att somna.
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”Sd gulligt
tinkte vi da

Sd blinda vi var
tanker vi nu” (Dellson, 2015)

Pias texter ger en inblick 1 sjukdomen narkolepsi och att vara fordlder
till ett barn med narkolepsi — strategier for att hantera vardagen, att leva
trots sjukdom, skuld &ver att ha varit den som ség till att barnet vacci-
nerades. Insikter som kan hjélpa oss 1 varden att méta barn med narko-
lepsi och deras foréldrar. Pia uttrycker en sorg Over att det &r just starka
kinslor som gliddje och upphetsning som ger kataplexi, vilket kan
utgora en risk for sonens sdkerhet i framtiden, ”Man kan drunkna om
man simmar” (Dellson, 2015).

Utgangspunkten i denna bok &r narkolepsi men jag tinker att mycket
av det Pia beskriver kan kéinnas igen av fordldrar till barn med andra
kroniska sjukdomar, vilket gér den intressant for en bredare ldsekrets.
For oss med vardyrken kan skonlitteratur ibland ge insikter som fakta-
texter saknar. Ett exempel dr hur synen pa somn kan fordndras for de
som lever med ndgon med narkolepsi, ”Att se somnen som en dterhdmt-
ning och inte en forbannelse”, skriver Dellson om sonens sdmnattacker.
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