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Utryghed breder sig hos
glaukompatienter

I alle de ar Dansk Glaukom Forening
har eksisteret, har vi gang pa gang
ved vores arrangementer gjort vores
medlemmer og deres pargrende
opmaerksom pa, hvor vigtigt det er,
at man som patient, nar fgrst gjen-
sygdommen er konstateret, sgrger
for at passe sine kontrolbesgg hos
gjenlaegen, OG at man selvfglgelig
ogsa husker at fa dryppet gjnene
hver dag.

Noget andet, som bade vi i bestyrel-
sen og de gjenlaeger, der i arenes Igb
har deltaget i vores mgder, altid har

sagt er:

Nar I har faet konstateret glaukom i
familien, bgr I rade jeres bgrn til at
blive tjekket regelmaessigt. Det er
vigtigt at opdage glaukom i tide, sa
en eventuel behandling kan pabe-
gyndes, inden der sker skader pa
synsnerven.

Det, vi i gjeblikket desvaerre hgrer
fra pargrende, der maske har veeret
"heldige” at fa en tid til et kontrolbe-
sgg, er, at der kan ga op til fem ar,
for de kan fa en ny tid til kontrol.
Det er da ikke en holdbar situation
for mennesker, hvis mor, far eller
maske endda flere familiemedlem-
mer er alvorligt ramt af glaukom.

Denne lumske gjensygdom kan for-
arsage mange skader over sa lang
en periode.

Kan vi virkelig i dagens Danmark
veere det bekendt?

Vi ved, der er mange livstruende
sygdomme, vores sundhedsvaesen
skal tage sig af, men medfgrer en
gjensygdom ikke ogsa en forringelse
af vores livskvalitet?



Hvis en glaukompatient far sin livs-
lange "fglgesvend” opdaget i tide,
bliver det i det lange lgb nok billigere
for vores samfund.

For i sidste ende er det hele jo et
spgrgsmal om penge.

Hvis regionerne kunne fa tildelt flere
ydernumre, sa belastningen for de
nuvaerende gjenlaeger kunne lettes
lidt, ja, sa var vi da naet langt.

M3ske var der ogsa opgaver, sasom
trykmaling, synsfeltundersggelser
m.v., som kunne udfgres af andre
uddannede sundhedsfaglige perso-
ner. Hvis alt sa stabilt ud, behgvede
man jo ikke inddrage gjenlaegen.
Det skulle sa kun ske, hvor det var
pakraevet med mere dybtgaende
undersggelser, og mange gjenpa-
tienter kunne derved fa en mere tryg
hverdag.

Kun normaltseende mennesker
taenker ikke over, hvor bange
man kan vaere, ndr synet svigter.

Linda Leifing Nielsen




@jendraber - en fglgesvend
for resten af livet

Som glaukompatient er vi jo alle
bekendt med, at gjendraber er
noget, vi pa et eller andet tidspunkt
kommer til at stifte bekendtskab
med.

Vi ved fra forskningen i denne gjen-
sygdom, at den kan vaere arvelig,
og derfor bliver familiemedlemmer
til glaukompatienter ofte anbefalet
at ga til regelmaessig kontrol hos en
gjenlaege.

Heldigvis er det jo ikke alle, der
arver sygdommen, men der er des-
vaerre ogsa familier, der bliver hardt
ramt.

Hvis der hos en patient opdages et
forhgjet tryk i gjet, vil den fgrste
behandling formentlig besta i, at
patienten far ordineret gjendraber,
som skal bruges et givent antal
gange dagligt for at nedsaette tryk-
ket i gjet.

Vi har fra mange nydiagnostiserede
patienter hgrt, at de ikke far til-
straekkelig information om, hvordan
man bedst kan dryppe gjnene. Det
kan fx veere et problem, at der enten
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lgber for meget ved siden af, eller at
draben maske slet ikke rammer gjet.

Det kan ogsa vaere svaert, hvis man

i forvejen ikke er godt seende selv
at skulle dryppe foran et spejl, men
maske kan et familiemedlem hjzelpe,
eller man kan fa hjaelp fra hjemme-
plejen, hvis man bor alene.

Det, alle skal ggre fgrst, er at VASKE
HANDERNE GRUNDIGT. God hand-
hygiejne er altid godt.

1. Drabeflasken ma ikke bergre
gjet, gjenvipperne eller
gjenlaget.

2. Spidsen af drabeflasken ma ikke
bergres med handerne.

3. Saet heetten pa drabeflasken
umiddelbart efter drypning.

4. Luk gjet og hold pegefingeren
trykket ind i gjenkrogen ind
mod naeseryggen i ¥2 - 1 minut.
Sa undgar man, at medicinen
lgber gennem tarekanalen ned i
naesen til munden og videre ud i
kroppen.

5. Til sidst. VASK HENDERNE
GRUNDIGT.




Man kan spgrge, om der kan dryp-
pes for meget ind i gjet?

Nej, for ifglge gjenlaegerne optages
der kun 1/5 af gjendraberne.

Hvis man skal have flere slags gjen-
draber pa samme tidspunkt, skal
der ga ca. 5 minutter mellem hver
drypning.

Det er meget vigtigt, at man, nar
ens gjenlaege har sagt, hvor mange
gange , der skal dryppes hver dag,
ogsa husker det.

Det dur nemlig ikke blot at dryppe
en gang imellem, nar man lige
husker det.

Hvordan opbevares gjendraber?
Det er altid en god idé at spgrge pa
apoteket, hvordan gjendraberne skal
opbevares, da nogle skal opbevares i
kgleskab, mens andre kan sta i stue-
temperatur.

@jendraber med eller uden
konserveringsmiddel

I dag findes der et utal af forskellige
slags gjendraber. Nogle er original-
produkter, dvs. de bestar af den
sammensaetning, som oprindeligt
blev godkendt og patenteret.

Nar sa et patent er udlgbet, kommer
de sakaldte kopipraeparater pa mar-
kedet.

Det er produkter, hvor det virk-
somme stof er det samme som i
originalproduktet, men hvor til-
saetningsstofferne kan vaere meget
forskellige. Dette medfgrer risiko for,
at nogle patienter ikke sa godt taler
disse stoffer.

Hvis man pa en eller anden made
foler ubehag, nar man har faet et
kopipraeparat, skal man kontakte sin
gjenleege igen.

Der findes sa mange forskellige pro-
dukter, og vi mennesker reagerer jo
forskelligt, sa det kan ogsa vaere en
labyrint for gjenlaegerne at finde det
rigtige produkt i fgrste omgang.

Der er ogsa forskel pa, om man kan
tale draber med eller uden konser-
vering.
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En meget vigtig ting for patienten
er:

LAS INDLAGSSEDLEN ved
draberne.

Indeholder draberne fx BETA-
BLOKKERE, skal man maske lige
kontakte sin lzege, hvis man fx lider
af darligt hjerte.

Meget ubehag og mange bivirknin-
ger kan maske undgas, hvis patien-
ten selv er opmaerksom.

@jenlaegen eller din egen prakti-
serende lzege kan jo ikke maerke,
hvordan netop DU har det.

Der findes mange gode praeparater i
dag, som heldigvis kan hjaelpe rigtig
mange mennesker med glaukom, og
med tiden bliver den lille flaske eller
pipette en helt naturlig fglgesvend.

Linda Leifing Nielsen




Kan Citicoline bidrage
til et bedre synsfelt?

Jeg vil gerne dele min patient-histo-
rie med jer. Den rummer en forsigtig
optimisme.

Jeg har siden december 2019 dagligt
taget to x 250mg Citicoline piller.
Det er en tilfgjelse til min Timosan
drabe og en Gingko Biloba pille.
Grafen nedenfor viser min udvikling

i synsfeltstabet (malt pa MD-vaerdi-
en), siden jeg i 2015 fik konstateret
glaukom i mit hgjre gje. Den viser et
begreenset synsfeltstab pa 5%, da
glaukom blev opdaget og en forelg-
big stabilisering omkring 7-8%, da
der kom styr over draberne (kombi-
neret med 2 x laser).

Efter den fgrste overskuelige panik
med bekymringen for at blive blind

(i starten var mistanken glaukom i
begge gjne) og en lang proces over
mere end 2 ar med at finde nogle
draber, som jeg kunne tale, ind-
tradte der en utilfredshed med de til-
geengelige vaerktgijer, vi rader over til
at handtere glaukom. Vi har en syg-
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MD er forkortelsen for Mean Defect
(middelveerdi for defekten).

dom, som er sveer at finde, og sa er
vi kun naet dertil, at vi har forskel-
lige indirekte behandlinger omkring
det at nedsaette trykket i gjet. Vi kan
ikke standse sygdommen, og vi kan
ikke kurere sygdommen.

Jeg begyndte derfor at sgge efter
fremtidige Igsninger eller bidrag til
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en Igsning. Lgsninger som endnu
ikke havde evidens, men hvor det
trods alt kunne bekraeftes, at der
ikke kunne pavises negative effekter.
Undervejs havde glaukomforenin-
gens gode netveerk allerede intro-
duceret mig til Gingko Biloba. Jeg
havde ogsa kig pa CBD-olie, men der
gar nok nogle ar, fgr der er tilstreek-
kelig indsigt i, om det kan bidrage.
Dernaest fandt jeg CoQun draber. Jeg
tog draberne med til en konsultation
hos John Thygesen for at fa hans
mening, inden en mulig opstart med
disse. Det var en meget spaendende
konsultation, fordi John Thygesen
netop havde veeret til en konference,
hvor CoQun og Citicoline blev disku-
teret. Jeg startede derefter pa begge
dele, men matte stoppe med CoQun
efter nogle maneder, da draberne
blev for besvaerlige at fa fat i. Pilen
pa grafen viser, hvornar jeg startede
med Citicoline. Det fascinerende har
vaeret at opleve en forbedret syns-
feltsmaling de seneste tre gange.

Nu er jeg spaendt pa, hvad malingen
viser ved min naeste synsfeltsprgve.

Kim Haaning, 49 dr, medlem af
bestyrelsen.

Artiklen er godkendt af gjenlaege
John Thygesen

Praktisk at vide
om Citicoline:

1.

Kgbes pa nettet. Det er
bedst at undga keb fra USA
og UK, sa det ikke giver
toldproblemer. Indtil videre
har det bedste bud vaeret
3 x 60 kapsler (250 mqg) til
DKK 524,- inkl. levering.
Det har dog veeret fra UK.
Fik en levering fra UK i
februar uden at det gav
toldproblemer.

Det kan vaere en god idé at
starte langsomt op og tage
halv dosis de fgrste dage.
Jeg oplevede, at det gav
hovedpine at ga direkte til
to tabletter.



Samarbejde imellem

Dansk Glaukom Forenlng

og NedsatSyn

Vi har i den seneste Covid

- periode haft svaert ved at
gennemfgre vores saedvanlige
mgdeaktiviteter. Andre forenin-
ger var selvfglgelig i samme
situation, og det fik nogle af os
til at tale sammen om, hvad vi
kunne ggre.

Det oplagte var selvfglgelig

at blive digitale og ga pa net-
tet, sddan som hele samfundet
matte ggre det i den periode.

Vi og de fleste af vores medlem-
mer havde begraensede kompe-
tencer pa det digitale omrade,
men vi fandt ud af, at foreningen
NedsatSyn la inde med god
viden om at arbejde digitalt, og
der var man heldigvis meget
abne over for at hjaelpe os med
at etablere et samarbejde.

Det er siden blevet til en hand-
fuld webbaserede mgder for
begge foreningers medlemmer,

og pa disse mgder har det netop
veeret det at arbejde digitalt

for synshandikappede, der har
veeret emnet.

Vi oplevede, at medlemmerne
var glade for disse webmgder,
men det er ikke en erstatning
for de fysiske mgder.

Begge foreninger fandt sam-
arbejdet udbytterigt, og vi vil
derfor ogsa i fremtiden lave
feelles aktiviteter, nar det ellers
er relevant. Det vil typisk veere
om generelle emner som hjael-
pemidler og ny teknik.

Vi vil her benytte lejligheden til
at takke NedsatSyn for den fine
og abne holdning til samarbej-

det.

Henrik Worsge




Stambordsmgaderi 2021

Efter lang tid med restriktioner og
nedlukninger har vi igen forngjelsen
af at indbyde til stambordsmgder.

Det fgrste mgde foregar i Herning
den 8. september 2021 fra kl.
13.30-15.30, hvor tre ansatte fra
Midtjysk @jenklinik vil undervise i,
hvordan du drypper dine gjne pa den
bedste made.

Mandag den 13. september 2021
holder vi stambordsmgde i Alborg
kl. 16-18.

Denne gang er det gjenlaege Jan
Henrik Simonsen, der fortaeller om
diagnostik og behandling af glaukom
pa Alborg Universitetshospital.

Der bliver udsendt invitationer i
de pagaeldende omrader enten via
e-mail eller pr. brev.




Arsmgde den
9. oktober 2021

Hotel Nyborg Strand
Faglig viden om glaukom og general-
forsamling for foreningen.

Program for dagen

09.30-10.00: Ankomst, kaffebuffet
10.00-11.00: Fagligt indlaag om
forskning omkring
glaukom
11.00-11.15: Pause, kaffe og frugt
11.15-12.00: Fagligt indlaeg fortsat
12.00-13.00: Frokost
13.00-14.00: Mulighed for
spgrgsmal og
diskussion
14.00-14.15: Kaffe og frugt
14.15-15.00: Generalforsamling
(se nedenfor)
15.00-15.15:  Afslutning

Foreningen afholder alle udgifter til
fortaering i forbindelse med mgdet.

Dagsorden for
generalforsamlingen
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Valg af dirigent

Valg af referent
Bestyrelsens beretning
Fremlaeggelse af regnskab
Forslag fra bestyrelsen
Medlemsforslag
Fastseettelse af kontingent
Valg til bestyrelse. To-3rig
periode

Valg af revisor.

Eventuelt

Praktiske oplysninger:

Bemaerk, at mgdestedet er
a2ndret fra Comwell i Korsgr til
Hotel Nyborg Strand

Adressen er:

Nyborg Strand
@stergvej 5
5800 Nyborg




Afhentning fra tog

Hvis du kommer med tog og har
brug for afhentning, kan vi tilbyde
det.

Du bedes da skrive en mail til
post@glaukom.dk, hvor du skriver,
med hvilket tog du ankommer til
Nyborg Station, og hvad tid. Du
bedes ogsa skrive dit mobilnummer,
sa vores chauffgr kan kontakte dig
om mgdested ved stationen.

Tilsvarende vil vi tilbyde kgrsel til
Nyborg Station efter mgdet.

Vi glaeder os rigtig meget til en
spaendende og udbytterig dag, hvor
medlemmer og bestyrelse kan fa
hilst pa hinanden.

I gvrigt:

Alle medlemmer er velkomne til at
foresld og tage initiativ til aktiviteter
om glaukom. Man behgver slet ikke
veere bange for at blive tynget af
bestyrelsesarbejde.

Kom blot med nogle idéer, sa vil vi
finde de ngdvendige ressourcer til at
gennemfgre dem.

Mvh

Bestyrelsen




(@5 ) BLIKKET

Hver dag er en gave, nar du kan le
Hver dag er en gave, nar du kan se
Husk at nyde livet min ven

Husk @JEBLIKKET kommer aldrig
igen.

Linda Leifing Nielsen







Telefonradgivning

v/psykolog Ella Bennetzen

Telefon 23 28 61 38

Traeffes torsdage kl. 10.00-12.00

Glaukom
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Al henvendelse til:
Dansk Glaukom Forening for patienter og pargrende

P P DANMARK

GRON STER

Glaukom

John Thygesen,
overlaege

Vaida Havemose,

praktiserende gjenlaege

Indlaeg til medlems-
bladet sendes til
foreningens mail:
post@glaukom.dk

Kontaktinformation
Dansk Glaukom
Forening for patienter
og pargrende

Medicinske vejledere

Foreningens telefonnr.
24 61 31 81

Aben mandag og
onsdag
Kl 16.30 - 17.30

Vil du maile til
foreningen:
post@glaukom.dk

Foreningens
hjemmeside:
www.glaukom.dk

Du finder os tillige pa
Facebook
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