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Forandring pa vej,
men ikke hurtigt nok

LOUISE GUDBERGSEN, ReMedical.Me /foto: privateje

For nogle ar siden tog jeg en beslutning, som har
@ndret hele mit arbejdsliv. Efter otte ar som praktise-
rende lege pakkede jeg mit kontor sammen, lukkede
deren til praksis og dbnede en ny til noget helt andet.
Jeg vidste ikke praecist, hvor vejen ville fare hen, men
jeg vidste, at jeg matte gore
noget. Jeg havde madt for
mange mennesker med ME, der
faldt mellem alle stole og kom
tilbage igen og igen uden reelt
at fa hjeelp.

| kom med hab og despera-
tion i blikket, og jeg falte mig
kaldet til at matte prove at for-
std sygdommen bedre. Derfor
valgte jeg at dedikere min tid
til at bygge Remedical.Me op. Overtage stafetten fra
Jesper Mehlsen og dermed at kaempe for et sted, hvor
patienter med ME bliver mgdt med viden, nysgerrig-
hed og respekt, og hvor sygdommens kompleksitet
tages alvorligt.

Louise Gudbergsen

Undervisning af lager om ME

De sidste ar har vaeret intense. Jeg har laest sa meget
biomedicinsk forskning, jeg kunne komme i naerhe-
den af, sparret med kolleger i ind- og udland og madt
hundredvis af patienter, som hver isaer har laert mig
noget nyt.

Vidensafdaekningen i Sundhedsstyrelsen blev des-
veerre ikke det tydelige nybrud, mange havde habet pa.
Rapporterne beskrev mere, hvordan tingene er, end
hvordan de burde blive, og de gav ikke konkrete svar
pa, hvad der skal ske nu. Men jeg tror ikke, at historien
slutter dér. For internationalt rykker den biomedicinske
ME-forskning hurtigt, nye studier er i gang og flere klini-
ske forsgg pa vej, og den viden vil far eller siden presse
sig pa og gere det ngdvendigt at taenke diagnostik og
behandling anderledes - ogsa i Danmark.

Alligevel oplever jeg hver dag, hvor store udfordrin-
gerne stadig er. Ude i almen praksis, pa hospitalerne
og i kommunerne mangler der bade viden, redskaber
og trygge rammer at arbejde indenfor. Mange laeger
faler sig usikre, og jeg forstar dem sadan set godt.
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I slutningen af februar underviste jeg en gruppe af
10 praktiserende lzeger om ME. De var engagerede,
spargende og &rlige. Flere beskrev den samme fglelse,
jeg selv husker tydeligt fra min tid i praksis: frygten for
at overse anden sygdom, for at bega fejl og for at sta
alene i et felt, hvor retningslinjerne enten mangler eller
er helt utilstraekkelige.

Vi talte ogsa om de forsvarsmekanismer, der traeder
i kraft, ndr man som lzege bliver magteslgs. Hvor let det
kan veere at traekke sig lidt, skubbe problemet videre
eller fokusere pa det, man kender bedre - i stedet for at
blive staende i det uvisse sammen med patienten. At de
talte sa abent om det, gjorde mig faktisk habefuld. For
farste skridt mod forandring er netop at turde sige hajt,
at man ikke ved nok endnu og gerne vil lere mere.

Samtidig bevaeger forskningen sig hurtigt. Internatio-
nalt ser vi nye indsigter i immunologiske, metaboliske
og neurologiske mekanismer ved ME og Covid-senfgl-
ger, og flere lande er allerede begyndt at omsaette den
viden til nye kliniske anbefalinger og mere biomedicinsk
forankrede tilgange. Det giver energi at maerke, at
noget er ved at rykke - ogsa selv om det endnu ikke for
alvor kan maerkes i hverdagen for alle jer, der lever med
sygdommen.

Den omsorg, vi skylder ME-patienter

Min drem er, at alt det arbejde, der pagar lige nu -
forskningen, patienternes vedholdende stemmer og
de kliniske erfaringer - kan bruges til at bygge bro. Bro
mellem almen praksis, hospitalerne og de specialisere-
de tilbud. Bro mellem de officielle dokumenter og det,
der faktisk sker i mgdet mellem patient og behandler.
Og bro mellem den viden, vi allerede har, og den om-
sorg, vi som system skylder jer.

For mig handler det i sidste ende ikke kun om rappor-
ter og retningslinjer, men om mennesker. Om jer, der
hver dag forsgger at holde fast i livet pa trods af udmat-
telse, smerter og ofte manglende forstaelse. | fortjener
et sundhedsvaesen, der tgr vaere nysgerrigt, som tager
jeres sygdom alvorligt, og som ikke giver op, bare fordi
svarene ikke ligger lige for.

Jeg tror, vi star et sted nu, hvor forandring faktisk er
mulig. Den kommer ikke af sig selv, og den kommer
ikke hurtigt nok - men den er pa vej. Og jeg vil blive ved
med at arbejde for, at viden, empati og samarbejde far
lov til at ga hand i hand i behandlingen af ME.



