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En uacceptabel
lang ventetid

til diagnose og
behandling har gjort
vad AMD-patient
Henrik Tauber
Lassen socialt blind
pa det venstre gje,
hvilket vil sige, at
han kun kan se i det
perifere synsfelt.

'Ventetiden
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AMD. Tre bogstaver, der eendrede 77-arige Henrik Tauber Lassens liv
for evigt. @jensygdommen er den hyppigste arsag til svaer synsnedsaet-
telse herhjemme. | veerste fald kan den gere dig socialt blind, hvis ikke
den opdages i tide. Det gjorde Henriks ikke.

AF Ditte M. Hansen, @jenforeningen Froto Lars Holm

ER ER DAKKET OP pa kakkel-

bordet i den lille stue i Lange-
baek pa Sydsjeelland. 77-arige
Henrik Tauber Lassen stiller
sin stok ved stolen, inden han
seetter sig ned.

"Den er rar at have, nar
man har problemer med balancen,” siger han og
peger sa pa kaffekanden.

"Ja, du ma altsa selv hzelde op. Jeg kan ikke
se, hvor meget der kommer i. | gar spildte jeg en
halv liter kakao ud over det hele.”
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| den anden ende af stuen lyder et bump, da en
kat springer op pa det massive skrivebord. Bag
det star ringbind pa raekke fyldt med slaegts-
forskning. Pa veeggen haenger et stort stamtrae.

"Vi har et, der er tre gange sa stort. Det har
veeret vores store passion i mange ar. Specielt
efter vi begge gik pa pension. Sa kunne vi sidde
fra klokken otte om morgenen til 23 om aftenen,”
siger han med henvisning til sin kone, der denne
formiddag er til gymnastik pa Mgn. Han tilfgjer:

"Men det sker ikke mere. Det hele er ligesom
blevet sat pa stand by."



Et anderledes pensionistliv

Henrik lider af gjensygdommen vad AMD. AMD
er en forkortelse for Aldersrelateret Makula
Degeneration eller mere populzert 'aldersplet-
ter pa nethinden'. Sygdommen pavirker synet

i forskellige grader fra lette til meget sveere
synsnedsaettelser og optraeder i to former: Tor
AMD og vad AMD. Hvert ar far cirka 2.300 kon-
stateret vad AMD herhjemme. Arligt bliver cirka
325 socialt blinde med en synsstyrke pa min-
dre end 0,1 pa det bedste gje. Langt flere bliver
staerkt svagsynede. Vad AMD kan nemlig fare til
varige synstab, hvis ikke den bliver opdaget og
behandlet inden for fa uger til f4 maneder. Det
skete ikke i Henriks tilfaelde. | 2019 mistede han
synet pa venstre gje. Det hgjre gje gar han til
behandling med hver fjerde uge, ligesom cirka
14.000 andre danskere, der lider af vad AMD.

"Det er jo ikke blevet til det pensionistliv,
som jeg havde set frem til,” siger Henrik. Han
sidder og kniber sit venstre gje sammen bag
et par orange briller, som han har uden pa sine
egne briller. De hjeelper mod lysfalsomhed.

"Det er en dum vane, jeg har faet. Men sa
ser jeg skarpt pa det hgjre gje. Problemet er
bare, at jeg gar og spaender og far hovedpine af
det. Og sa er den dag ligesom gdelagt.”

Det er dog langt fra det eneste problem,
som Henrik oplever pa grund af sin gjensyg-
dom. Han har stikkende smerter i begge gjne og
tareflad i det hgjre. Laegen siger, at der ikke er
noget at gore ved det.

"Det gar jo heller ikke, at folk gar og tror,
at jeg blinker til dem - slet ikke i de her tider,"
smagriner han. Han prgver at tage det med hu-
mor. Men det er sveert.

"Jeg er i hvert fald ikke sa god til det i gje-
blikket," siger han.

Gjenlaegen var pa ferie

Der er heller ikke noget at grine af, nar det
kommer til Henriks sygdomsforlgb. Den kor-

te historie er, at der ikke i tide bliver reageret
pa hans symptomer og igangsat en behand-
ling. Den lange historie starter hos gjenlaegen i
april 2019, hvor Henrik bliver undersggt og far
konstateret, at han har en bule pa nethinden og
gra steer pa begge gjne, som han efterfglgende
bliver opereret for.

Hvad er AMD?

AMD er en forkortelse for gjensygdommen
Aldersrelateret Makula Degeneration — popu-
leert kaldet 'alderspletter pa nethinden’. AMD er
den hyppigste arsag til sveer synsnedseettelse i
den vestlige verden, hvor sygdommen betegnes
som en folkesygdom blandt den sldste del af
befolkningen. Omkring 10 pct. over 75 ar lider
af AMD.

AMD pavirker synet i forskellig grad fra lette til
meget svaere synsnedsaettelser. Sygdommen
optreeder i to former: Ter AMD og vad AMD.
Sidstneevnte kan fgre til betydelig synsnedsaet-
telse inden for fa uger til maneder, fra forste
symptom viser sig. Op imod 85-90 pct. af dem,
der udvikler AMD, ender med at fa ter AMD, der
endnu ikke kan behandles. En kraftig vitamin-
cocktail kan betydeligt seenke sandsynligheden
for, at sygdommen udvikler sig til vad AMD.

Arsagen til AMD er ukendt, men det er doku-
menteret, at en fremskreden alder gger risiko-
en for at fa sygdommen.

AMD

| Asersplatter pd rathingen

o © Lzes mere i @jenforeningens
eI brochure '"AMD’ (se side 30).

e

& Biendoreringen

"Allerede dengang sagde jeg til gjenlaegen, at
det var som om, at de lige linjer bugtede sig
i mit synsfelt. Og jeg spurgte til, om bulen pa
nethinden kunne forklare det. Det fik jeg dog
ikke svar pa, ligesom jeg heller ikke fik nogen
information om tegn pa ter AMD, selvom jeg
efterfolgende har faet at vide, at skannings-
billederne viste det."

| dag ved Henrik, at formforvraengninger
og udfald i synsfeltet er symptomer pa AMD. |
manederne efter gra steer-operationen oplever
Henrik synsforstyrrelser. En dag da han sidder i
sin kontorstol og kigger pa et billede over sofa-
en, oplever han, at billedet er slaret.

"Da jeg holder en hand op foran det hgj-
re pje, far jeg et chok, for med venstre gje kan
jeg kun se en gra plamage.” Henrik reagerer
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prompte og ringer til pjenlaegen, der er pa ferie.
Han far dog hul igennem, da han har hendes
privatnummer fra gra steer-operationen. @jen-
leegen afviser, at det er eftersteer, som Henrik
selv mistaenker. Han kan fa en tid, nar klinikken
abner igen, eller kontakte en anden gjenlaege.

"Nar hun nu ikke ligefrem siger, at jeg skal
ga til en anden lzege, sa taenker jeg, at det
sikkert godt kan vente,” fortaeller han om sit
reesonnement, som han i dag godt kan se, var
forkert.

Sektorovergange forsinker

| slutningen af august 2019 far Henrik en tid hos
gjenlaegen. Til synsprgven bliver han bekraeftet

i, at synet pa venstre gje er blevet darligt, og da

han sparger gjenlaegen, hvad der er galt, svarer

hun, at det ikke er til at vide.

"Som gjenleege ma man da kende til symp-
tomerne eller kunne se, at der er blgdninger i
gjnene, som der er ved vad AMD. Men det siger
hun ikke noget om. Hun siger bare, at jeg skal
undersgges naermere pa hospitalet.”

Indkaldelsen kommer ikke, og Henrik nar
at rykke gjenlaegen to gange for til sidst at fa
at vide, at henvisningen er gaet tabt i farste
omgang. Godt en maned efter kommer han til
undersggelse pa hospitalet. Her hgrer han for-
ste gang ordet AMD, da laegen sparger, om han
kender til sygdommen.

75 Henriks behandlingsforlgb

"Jeg teenker: 'Hvad fanden er det her? Hvorfor
har min gjenlzege ikke fortalt mig noget?!?""
siger Henrik og slar armene ud til siden med
abne handflader. Da lsegen fortaeller ham, at
hans syn pa venstre gje er blevet vaesentligt
darligere, siden han var til gjenlaegen, og faktisk
sa darligt, at det ikke lzengere kan reddes, sid-
der han lammet i hospitalsstolen.

"Det var helt uforstdeligt. Jeg kan jo se lidt
ud til siderne pa mit venstre gje, sa jeg havde
hele tiden taenkt, at det da matte kunne ope-
reres. Men mit centrale syn er tabt,” fortzeller
han om episoden, hvor han finder ud af, at han
er blevet socialt blind pa det venstre gje, og han
kun har sit perifere syn tilbage.

"Da leegen fortaeller mig, at det hgjre gje
ogsa er steerkt angrebet, men nok kan behand-
les, bliver jeg vred.”

Henrik henvises til en ny undersggelse med
henblik pa behandling pa et andet sygehus.

"Og da indkaldelse til behandling farst er
fire uger senere, bliver jeg virkelig vred!”

Tid er en afgerende faktor

| frustration kontakter Henrik @jenforeningen og
melder sig ind pa stedet. Her bliver han fgrste
gang klar over, at tid er en afggrende faktor,
hvis ikke ogsa han skal miste synet pa det hgjre
gje. Med Henriks tilladelse kontakter @jen-
foreningen hospitalet. Samme dag lander der

2019

1. april

Undersogelse hos
ojenlaege med gjen-
skanning (OTC), der
viser gra steer, tor AMD
og en bule pa venstre
oje. Synet er 0,7 pa
hgjre gje og 0,3 pa ven-
stre gje. Ifglge Henrik
oplyser lzegen ikke om
tor AMD.
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8.+29. april

Ukompliceret gra
steer-operation
pa begge gjne.

3. maj

Kontrol efter operation.
Synet er 0,8 pa hgjre gje
og 1,0 pa venstre gje.

Juli/august

Begynder at se

en gra plamage

for venstre gje.
Mistaenker efter-
steer og taler med
ojenlaege, der er pa
ferie. Far forst en
tid til undersggelse
20. august.

20. august

Undersggelse hos gjenlzege, der kon-
staterer en uforklarlig haevelse i det
venstre gje og sender en henvisning til
hospitalet for naermere undersggelse.
Synet pa venstre oje er nu 0,2.

28. august

Rykker gjenlaegen for henvisning,
da hospitalet ikke har indkaldt til
undersggelse.




Pa skrivebordet hjzelper
luplampen med bade
lys og forstgrrelse,

sa Henrik kan have
haenderne fri, nar han
skal ngrkle, laese eller
se ting teet pa.

= g aaEEREREEREE
e

—

'—
—

en ny indkaldelse i h

ans e-Boks med behand-

lingsdato fa dage efter. Ifalge @jenforeningens
formand, gjenleege og dr.med. Carsten Edmund,
burde Henriks gjenleege ved undersggelsen i
august have vidst, at det drejede sig om en ag-
gressiv form for vad AMD, da hans synsstyrke

for to uger. Alligevel gar der fire uger, for han
kommer til undersggelse pa hospitalet, og knap
syv uger, fgr han far sin fgrste behandling.

"Jeg er sikker pa, at jeg ogsa havde mistet
synet pa hgjre gje, hvis jeg var madt op til den
tid, som jeg fik i farste omgang,” fortaeller Hen-

pa venstre pje pa kun fa maneder er faldet fra
1,0 til 0,2, hvilket kraever en behandling inden

rik, der siden oktober 2019 er gaet til behand-
ling pa hospitalet hver fjerde uge.

2020
!

3. september

Rykker igen for
henvisning.

4. september

Henvisning til hospi-
talet gar igennem, og
der indkaldes til en
undersggelse.

I
17. september

Undersggelse pa hospitalets
ojenafdeling. Synet er 0,9 pa

hgjre oje og 0,05 pa venstre gje,
og gjenskanning (OCT) viser en
aggressiv form for vad AMD. Synet
pa venstre gje kan ikke reddes.
Alligevel far Henrik forst en tid til
en ny undersggelse med henblik
pa behandling pa et andet hospital
22. oktober — 61 dage efter henvis-
ning fra gjenlaegen.

19. september

Melder sig ind i @jenfor-
eningen. @jenforeningen
kontakter hospitalets
ojenafdeling, der rykker
behandlingen vaesentligt
frem og forkorter Henriks
ventetid.

3. oktober

Hgjre oje bliver forste

December 2020

Behandlingsforlgbet af
hgjre gje er stadig i gang.
Henrik er socialt blind pa
venstre gje og har nedsat
syn, stikkende smerter
og tareflad i hgjre gje.

gang behandlet for vad

AMD med anti-VEGF.
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Behandling er ikke en helbredelse
| ugen op til behandlingen skal Henrik helst
ikke have andre aftaler.

"Jeg forbereder mig mentalt ved at lukke
det ude. Jeg gar ture med min kone i handen
eller sidder ved computeren og prever at for-
dybe mig, sa tankerne ikke kredser om syg-
dommen. Nogle gange mediterer jeg ogsa for
at fa ro,” siger han.

Det tager en halv dag pa hospitalet hver
gang, han skal afsted. Her far han lavet en
udvidet synsprgve pa begge gjne. Det ven-
stre gje kan lige knap se det store bogstav i
det perifere synsfelt, hvis han drejer hovedet
rigtigt. Der bliver lavet en gjenskanning (OCT)
inden en snak med leegen
om, hvordan det gar. Sa
kommer indsprgjtnin-
gen. For at behandle vad
AMD sprgijtes et stof
(anti-VEGF) direkte ind i
gjets glaslegeme for at
haamme udviklingen af
nye blodarer i nethinden,
som er dem, der forvreen-
ger synet ved vad AMD.
Henrik tager de orange
briller af og hiver op i sit
ojenlag.

"Man far sadan en
klemme p4, der holder
pjet abent. Det er lidt
ubehageligt. Og sa prikker de lidt til gjet for at
se, om bedavelsen virker."

Selve stikket er ikke sa slemt. For Henrik
har det veerste veeret tiden efter behandlin-
gen, hvor han har set darligt, og gjet har gjort
ondt og er lgbet i vand.

"Det har da gjort, at jeg teenker meget
over, at jeg ogsa kan miste synet pa det
hgjre gje. Behandlingen er jo heller ikke en
helbredelse.”

AMD

Lzeser nyheder i overskrifter

Det er ikke kun tiden op til og selve behandlin-
gerne, der pavirker Henriks liv. Livet med vad
AMD har sine begraensninger. Renoveringen af
det lille rgde hus i Langebaek gar ikke sa hur-
tigt som planlagt. Vinduerne er blevet skiftet
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0%

af alle 60 til
70-arige har
forstadier til

i etaper. Taget treenger til at blive repareret og
malet, men Henrik tgr ikke leengere kravle derop.
"Jeg kan godt blive svimmel, nar jeg skal
fokusere skarpt, og sa er det ikke rart at haenge

deroppe.”

Han understreger, at hans s@n og svigersgn
er sgde til at hjaelpe, men "de har jo ogsa de-
res.” Det stgrste tab ligger dog i sleegtsforsk-
ningen. Det er vanskeligt at leese kirkebgger pa
computeren og arbejde i de computerprogram-
mer, som forskningen krzever. Hans kone er
ikke sa glad for det med computer. Og selvom
Henrik har programmer til at forstgrre skriften
pa computeren og en lampe med lys og lup i,
sa mister han hurtigt koncentrationen og bli-
ver traet. Af samme arsag
leeser han ofte ogsa kun
nyheder i overskrifter.

"Jeg har for ar tilbage
veeret med til at stifte en
forening for sleegtsforsk-
ning, men lige nu er jeg
ikke aktiv, hvilket jeg ellers
gerne ville veere igen. Der
er faktisk mange ting, som
jeg gerne vil ..." siger han
og traekker vejret helt ned
i maven. Udandingen ferer
ikke en ny saetning med
sig. Henrik er ellers det,
som man vil kalde for 'en
afslutter’. Som gammel
militeermand er han vant til at keempe og fuld-
fare sine missioner. Men pa denne efterarsdag i
Langebaek bliver seetningen ikke afsluttet.

Et liv med begransninger
Det kradser pa ruden ud mod den grgnne have
med de mange muldvarpeskud. Henrik rejser
sig op og gar hen til havedgren for at lukke end-
nu en kat ind.

"0g sa skal du vel have en lille godbid,” si-
ger han. Katten spankulerer tilfreds videre ind
i huset. Henrik saetter sig tilbage i den blagde
leenestol.

"Vi havde jo bes@gg af kommunens senior-
konsulent i sommer,” begynder han.

"Hun fortalte, at der er sddan en mande-
gruppe i forsamlingshuset, hvor de blandt andet



bygger modeller af kampvogne.
Det er jo lige mig!"” Hans ansigt ly-
ser for en kort stund op.

Henrik blev allerede i 1960
medlem af Hiemmevaernet, hvilket

AMD-rad

fortsatte efter 10 ar i Forsvaret. @ Tjek dit syn jeevnligt - ét gje ad

Han har undervist pa Hjemme- = gangen — og reagér pa forandringer.

veaernsskolen, hvor han var med til

at lave deres officersuddannelse Sperg altid gjenlaegen, hvornar hun/

og underviste som kursusleder. han forventer, at din henvisning er

Han ville gerne veere fortsat som fremme pa hospitalet, s& de kan

a!(tiv, hvis ikke det havde veeret for (% sende en indkaldelse. Hospitalet har

ejensygdommen. én uge til at reagere pa henvisningen.
"Jeg teenker meget pa, om det Reagér, hvis du ikke hgrer noget.

er muligt at komme tilbage som

aktiv i Hlemmeveernet. Det ville L . .

gore, at jeg kom Llidt mere ud. | gje- —h Bliv informeret om din behandlings-

blikket er jeg nok lidt indelukket.”

Den indelukkede side kender
hans kone alt til. Nar han har
anstrengt sig for meget, og hoved-
pinen og treetheden overmander
ham, bliver han frustreret over ikke
at kunne fortsaette, som han plejer.

"Sa reagerer jeg pa to mader:
Enten lukker jeg mig inde og vil
bare vaere for mig selv. Og det er synd for min
hustru, selvom hun forstar det. Eller ogsa bliver
jeg hidsig og begynder at snerre eller smackke
med dgren. Det er sveert for os begge. For vi
bliver jo kede af det.”

Den sveere tilgivelse

Selvom tilvaerelsen med Henriks egne ord er
"sat pa stand by”, sa har tankerne siden diagno-
sen sidste ar veeret pa overarbejde.

"For fa ar tilbage spekulerede jeg slet ikke
sa meget. Nu kan jeg godt ligge s@vnlgs om
natten. For hvordan kommer jeg videre med
mit liv? Kgrer jeg bare sur i det hele? Egentlig
kunne jeg godt finde pa at ga i krig pa hgjeste
niveau og keempe for den her sag. Det ville jeg
normalt gore. Men kraefterne er der ikke mere.
Og det piner mig.”

Henrik forteeller, at han har kert en sag ved
Patienterstatningen, men tabt den - det kan
hverken han eller @jenforeningen forsta.

"Jeg har meget lyst til at rejse sagen ved
domstolen, men gkonomi og ressourcer seetter
en stopper for det.”

plan pa hospitalet, sa du kan sikre dig,
at dine patientrettigheder overholdes.

Husk, at den bedste til at varetage
dine interesser er dig selv.

Han sidder med korslagte arme, ligesom Holger
Danske pa sin sorte T-shirt.

"Der er noget vrede i mig over det her. Det
kan jeg godt love dig for!"

Fuglene kvidrer lystigt udenfor. Vi hgrer dem
i stilheden fra stuen. Henrik tager flere gange
tillgb til at fa samtalen i gang igen. Men det
er sveert. Fglelserne har godt fat i den gamle
militaeermand.

"Alt det her har ogsa faet mig til at teenke
over mit liv,” siger han sa. Pa det seneste har
han teenkt meget over, hvorfor han er blevet,
som han er. Han vil gerne beskrive det for at
give det videre til sine bgrn. | den proces har
han iseer reflekteret over sit forhold til sine
foraeldre — eller mangel pa samme. Han forstar
i dag bedre deres valg og dermed manglende
naerveer.

"De er tilgivet nu,” siger han og kigger tomt
ud i luften.

Tilgivelsen for den lange ventetid, der stjal
hans syn, og det systemsvigt han oplevede,
lader dog stadig vente pa sig.
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