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Nar etableret sygepleje ikke virker

MIG: Nar "modsat sygepleje" ikke anerkendes som et legitimt ekspertiseomrade, risikerer
bade sygeplejersker og pararende at blive efterladt alene i meget kraevende

situationer. lllustrationsfoto: Mostphotos
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Patienter med sveer ME krzever pleje, der giar ud over, hvad en sygeplejerske er uddannet til.
Dette er et debatindlceg. Indholdet udtrykker skribentens holdning og meninger.
I en nyligt udgivet artikel i Sykepleien beskriver Grethe Reinhardtsen, ny generalsekretaer for ME-

foreningen, hvordan plejen af mennesker med svaer ME ofte kraever det modsatte af, hvad mange
sygeplejersker er uddannet til.

Dette er et udtryk for et reelt kompetencegab 1 hindteringen af en patientgruppe, hvor etableret
sygeplejepraksis ikke fungerer i mange situationer.

Dette perspektiv blev yderligere belyst i en kommentar delt i kommentarfeltet pa Sykepleien, hvor
sygeplejerske og kandidat i klinisk sygepleje Therese Johansen Ingila bruger udtrykket "modsat
sygepleje". Baseret pé interviews med sygeplejersker rundt om i landet beskriver hun, hvordan det
at pleje en person med svaer ME kan opfattes som kravende, netop fordi centrale principper i
sygeplejefaget skal tilsidesattes. Hvor man normalt burde stimulere, aktivere og fremme
selvhjulpenhed, skal man i stedet reducere belastningen, afskaerme og gere mindre.

Kan veere vanskelig at fortolke

For sundhedspersonale kan sver ME ogsa veare vanskelig at fortolke i nogle situationer. Ekstrem
sensorisk overfalsomhed kan forarsage sterke fysiologiske reaktioner, sdsom kollaps, ufrivillige
bevagelser, stonen, raben eller tilsyneladende desorientering.
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Uden tilstreekkelig viden kan sddanne udtryk misfortolkes som psykotiske eller primeert psykiatriske
symptomer. I virkeligheden handler det ofte om en overbelastet fysiologi, hvor selv minimale
indtryk udleser sterke reaktioner. Nar dette ikke anerkendes, er der risiko for, at patienten udsattes
for foranstaltninger, der eger belastningen og forverrer tilstanden.

Paragrende er ansvarlige for primeer pleje

Denne situation er kreevende, ikke kun for sygeplejersker, men ogsa for parerende. I tilfelde af
alvorlig sygdom er det ofte parerende, der str for storstedelen af plejen over tid, is@r nar patienten
har begraenset tolerance over for kontakt med sundhedsvesenet. Plejen kan vere stille, ensom og
uden tydelige tegn pd fremgang. Mange pérerende beskriver, at de har méttet leere at afsta fra at
rore, tale og opmuntre, fordi dette ogséd kan udlese en forvarring af symptomerne.

Ikke at blive taget alvorligt

I nogle tilfelde opstér der kreevende interaktionssituationer mellem pérerende og
sundhedspersonale. Foraldre eller andre pdrerende, der gennem lang erfaring har tilegnet sig
detaljeret viden om, hvad patienten kan og ikke kan téle, kan opleve, at de bliver nedt til at keempe
for at fa denne viden taget alvorligt.

Nér sundhedspersonale mangler erfaring med sver ME, kan parerendes forseg pa at beskytte
patienten blive fortolket som overbeskyttelse eller overdreven bekymring. Dette kan bidrage til en
ond cirkel, hvor tilliden svaekkes, samarbejdet bliver vanskeligere, og byrden eges for alle
involverede.

I sddanne situationer bliver anerkendelse af parerendes erfaringsbaserede viden og
sundhedspersonalets ansvar for at forebygge skade et centralt spergsmél om patientsikkerhed. Nar
dette ansvar ikke er klart professionelt forankret eller understottet af en fzlles forstielse, befinder
sygeplejersken sig ofte alene 1 spendet mellem parerendes oplevelser, sine egne professionelle
vurderinger og organisatoriske forventninger.

Opfattes ikke som professionelt funderet

For sygeplejersker udfordrer dette bade professionelle idealer og menneskelige behov for
interaktion og respons. Nér dialog, gjenkontakt og gensidig kommunikation fejler, og nér
forbedring ikke kan males i sma, synlige skridt, rapporterer mange folelser af utilstreekkelighed og
magteslashed. Pleje kan opleves som ikke at veere fagligt forankret, ikke fordi det er forkert, men
fordi det kraenker det, man er uddannet til at gore.

Ikke desto mindre er denne form for pleje nedvendig.

Kan fare til forveerring

Klinisk erfaring og patienters egne rapporter viser, at udtalt sensorisk overfelsomhed og
aktivitetsinduceret symptomforvaerring, ogsa kaldet post-anstrengelsesmessig utilpashed (PEM),
kan fore til betydelig forverring, hvis dette ikke anerkendes og tages i betragtning. For
sygeplejersker indebarer dette et serligt professionelt ansvar for at vurdere den samlede belastning
og tilpasse foranstaltninger 1 overensstemmelse hermed. Foranstaltninger som eget stimulering,
gradvis aktivering, eksponering for lys eller "frisk luft", som det ofte anvendes hos andre
patientgrupper, kan vaere skadelige 1 denne sammenhang.



At reducere stress, beskytte og respektere patientens fysiologiske tolerancegranser er derfor ikke
passivitet, men en aktiv, professionelt begrundet sygeplejetilgang i overensstemmelse med de
grundleggende principper om ikke at forarsage skade.

Udfordringen er, at denne praksis ikke er systematisk forankret i uddannelse, vejledning og
organisatoriske rammer. Nir "modsat sygepleje" ikke anerkendes som et legitimt ekspertiseomréde,
risikerer bdde sygeplejersker og parerende at blive efterladt alene i meget kreevende situationer.
Dette kan bidrage til udbraendthed, usikker praksis og reduceret patientsikkerhed.

Dette peger pa et behov for tydeligere professionel stotte. Pleje af sveer ME er ressourcekraevende
og langsommelig og giver ofte fa eller ingen synlige resultater over tid. I mange tilfeelde er det
bedste, der kan opnés, stabilisering og forebyggelse af yderligere forverring. Det er netop derfor, at
denne form for pleje kraever viden, stotte og anerkendelse. Det er nedvendigt at give denne praksis
en klar plads i den professionelle udvikling og uddannelse, bade for patienterne og for dem, der
yder pleje over tid.
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