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Lymfekraeftpatient med langt og komplekst forlgb. Pargrende til mor med brystkraeft og bedstemor
med metastaseret blaerekreeft.

Rutineret foredragsholder.
Taler engelsk fuldstendig flydende.

Jeg har sat mig ind i litteraturen om patientkommunikation samt observeret omkring 100 laege-
patientsamtaler. Jeg kan holde foredrag, facilitere workshops og tilretteleegge kompetenceudvikling
om dette.

Cand.merc., lean uddannelse, har vaeret konsulent i sundhedssektoren siden 2006.
Nuvaerende situation: Selvsteendig konsulent & skribent.

Ledelse af frivillige i Rgrvig Sejlklub samt frivillig patientstgtte /bisidder til individuelle
kreeftpatienter.

Kort beskrivelse af mit sygdomsforlgb:

— 11998 fik jeg konstateret T-celle lymfoblast lymfom, som er yderst aggressivt. Jeg var 31 ar og
vidste intet om sundhedsvesenet. Jeg kom igennem kemoterapi og straleterapi, men i 2000 fik
jeg tilbagefald. Da var 5-ars overlevelsen under 10 %, og min eneste chance var en allogen
knoglemarvstransplantation. [ dag er jeg fuldsteendig rask.

— Jeg er dybt taknemmelig for min behandling og en stor beundrer af vores sundhedsvaesen, men
jeg var udsat for en reekke UTH'er, som var farlige og havde store konsekvenser for mig.

— Jeg fik sepsis 9 gange. Den ene gang opdagede jeg i tide, at jeg var ved at fd en anden patients
medicin i mit IV drop. Det kunne have veeret fatalt. En anden sepsis kunne have veeret forebygget,
men jeg fik ikke laegen i tale i tide. Jeg forhindrede flere gange fejlmedicinering, bl.a. ogsa da jeg
havde faet udleveret 2 esker EPO-kanyler i 5-dobbelt styrke til at tage derhjemme.

— Ved mit tilbagefald af lymfoblast lymfom opdagede jeg selv, at jeg var blevet underbehandlet i
hele mit fgrste forlgb med sygdommen. Korrekt behandling fgrste gang kunne maske have
forhindret tilbagefald.

— Som pargrende bemeerker jeg gang pa gang, hvor vanskeligt det er for sundhedspersonalet reelt
at inddrage patienterne i behandlingsbeslutninger. Jeg forstar det godt, men har ogsa bud p3,
hvordan det kan ggres bedre.

Hvilke situationer har haft szerlig betydning for min historie:

— Kommunikationen med laegerne har veeret meget vigtig for mig. Jeg har mange eksempler p3, at
laegerne har veeret fantastisk gode at tale med. Og jeg har desveerre ogsa eksempler pa, hvordan
kommunikationen kan ga helt skaevt og fgre til meget angst og ensomhedsfglelse.

Hvad er de vigtigste leeringspunkter fra min historie?:
— God kommunikation er ikke bare "rart”, men helt centralt for et sikkert forlgb.

—  Selv tilsyneladende staerke patienter kan vaere meget sarbare, og det betyder meget at fa en kort
samtale i gjenhgjde, selv om personalet maske fgler, at de ikke ved nok om patienten eller er
nervgse for at fa spgrgsmal, de ikke kan svare pa.

— Patienter, som researcher meget, kan faktisk bidrage til bedre kliniske outcomes, men man ma
finde en made at handtere de ivrige "googlere”, sé der er plads og rum til en konstruktiv dialog
om patientens ideer, uden at det tager tid fra en presset driftssituation i ambulatorier m.v.

— Patienter kan sagtens forst3, at laeger ikke kan vide alt, og at der kan forekomme fejl. Men det er
vigtigt for tilliden, at der er dbenhed om, hvad man ved og ikke ved. Og at eventuelle fejl
erkendes, og at patienten kan have tillid til, at der ggres noget for at forhindre gentagelser.

Patientambassadgrerne bidrager med borgerperspektivet pa patientsikkerhed i sundhedsveesenet.
Patientambassadgrer indgér ogsa i arbejdet med Patientsikkerhedsprisen, som bliver uddelt arligt.

Jeg gnsker at bidrage ved at:

Fortelle min historie pa video
Forteelle min historie med opleeg
Indgé i arbejdsgrupper

Indga i konkrete projekter



" Indgaidebatter

Jeg interesserer mig saerligt for disse emner:

" Laege-patientkommunikation. Har faglig ekspertise pa dette omrade.
" Sygeplejerskernes vigtige rolle ift. patientens tryghed og kliniske outcomes.
" Patientinddragelse i organisatoriske forbedringer. Har ekspertise pa omradet.

" Flow og driftssikkerhed - under hensyn til at patienter nogle gange har brug for, at man "stopper op’
og tager en grundig dialog, nar der opstar usikkerhed eller komplikationer.

" Kindness og compassion i en presset hverdag.

)

Erfaringer som

patient- " Jeg har holdt over 300 foredrag som patientambassadgr med forskellige indfaldsvinkler. Mine
ambassadegr erfaringer er mange, og mit forlgb var komplekst, sa jeg kan udvaelge nedslag i min historie, der
passer til forskellige leeringsformal og malgrupper.
" Jeg har holdt keynote foredrag og ledet workshops pa internationale konferencer; ISQUA og
International Forum. IAEA, WHO, Simnovate, International Symposium on Dance Therapy.
" Jegeren erfaren underviser og deltager fast pa patientkommunikationskurserne for KBU laeger i
Region H og Region Sjalland.
Fremtidsvisioner " Hvilke gnsker har jeg til sundhedsvaesenet?

— At patienter og pargrende systematisk betragtes som en "del af teamet” for vellykkede forlgb.

— At hjemmebehandling via "skeermbesgg” m.v. bliver mere udbredt, men at det ikke bliver en
erstatning for det fysiske mgde med sundhedsvaesenet, nar det er bedst for patienten.

— At patienterne far mulighed for at bidrage til kvalitetssikring af journalerne.
— Atsygeplejersker i hgjere grad anerkendes for deres vigtige faglige rolle.
— At treening i medpatientkommunikation bliver en integreret del af den lgbende efteruddannelse
for alle "frontlinje” personaler.
" Hvad synes jeg, der skal til for at opna stgrre patientsikkerhed i sundhedsvaesenet?

— Det er komplekst. Men transparens om udfordringerne og tveerfaglige indsatser, som inkluderer
patienter og pargrendes perspektiver, er et godt sted at starte.
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