Et gje, der ikke kan blinke — En personlig beretning.
Personen gnsker at vaere anonym, men er redaktionen bekendt.

Min AN-operation fandt sted juli 1999 pa Rigshospitalet. Selve operationen gik godt, men en
falgevirkning blev en total lammelse af ansigtsnerven. Den er her , - ca. 2% ar efter, - regenereret
noget, men gjets blinkefunktion er ikke vendt helt tilbage. Som foranstaltning herfor bruger jeg en
bandagelinse, gjendraber, vadkammerbrille og engang imellem urglas.

Hvad stiller man op med et gje, der ikke kan blinke ? Manglende eller nedsat blinkefunktion og
maske nedsat tareproduktion kan f.eks. veere en falge af en AN-operation. Det var det i mit tilfaelde.
Det skulle ogsa vise sig at blive et langvarigt problem.

Pa sygehuset fik jeg ingen szrlig information om, hvad der var at ggre ved gjet. Jeg havde heller
ikke fantasi til at forestille mig, hvilke vanskeligheder der kunne opsta. Jeg fik viskase gjendraber
og 10 stk. "urglas" med mig hjem. Et par maneder efter fik jeg syet gjet ca. 1% cm. Sammen. Her
2% ar efter har jeg faet abnet gjet 1 cm.

Jeg matte dryppe gjet ofte, (indtil jeg fik bandagelinsen) havde ofte svie i det. Jeg forsggte med
andre gjendraber - Viscotears - men de slgrede synet. @jensalve var for klistret og besveerligt, og
hvad skulle jeg gere, nar jeg skulle udendgrs? Jeg forsggte at tape gjet sammen med "englehud",
men det generede meget og kunne alligevel ikke holde gjet sammen. Det var ogsa sin sag at ga
rundt med det andre steder end derhjemme. Der blev problemer med svie pga. cigaretrgg,
ventilation, stearinlys, ja, der skulle meget lidt til.

Det eneste, der virkeligt effektivt kunne gjet fugtigt, var urglassene. Jeg forhgrte mig pa apoteket.
Skulle jeg have kgbet dem der, kan jeg nu bagefter se, at det ville have kostet flere tusinde kroner.
Jeg vidste jo heller ikke, hvor lenge jeg skulle vaere ngdt til at bruge dem.

Jeg kunne fortzelle meget mere om mine besvarligheder omkring mit gje, men det vil blive for
omfattende. Sammenfattende kan jeg sige, at jeg hele vejen igennem har savnet vejledning om,
hvad jeg kunne gare ved et sadant gje. Jeg har faet den opfattelse, at de forskellige fagfolk ikke har
forstaet, hvor stort et problem et "tert gje" kan vere i dagligdagen. Diverse gjenbetaendelser skal
ogsa navnes i denne forbindelse!

Hvis jeg skal preve at forestille mig det ideelle forlgb for mit vedkommende - og det har jeg forsggt
flere gange - sa kan jeg se noget i retning af fglgende:

Sygehuset, hvor man er indlagt, skal - hvis det er relevant - give en grundig, mundtlig og skriftlig
information om problematikken omkring "tar gje". Vejledning om, hvad man kan gare pa kort og
pa leengere sigt afhangig af, om helbredelsen sker mere eller mindre fuldsteendigt. Om generne er
kortvarige eller permanente. En meget vigtig ting er at oplyse om AN-foreningens eksistens. Jeg
fandt helt tilfeeldigt dens adresse i et Hellse-blad, fundet i venteveerelset til en fysioterapi - 3
maneder efter operationen!

For mit vedkommende skulle jeg have haft kontakt til en gjenleege, der kunne vejlede mig videre
frem. Min gjenlage var for uvidende om disse ting.



@ijenlaegen kunne have op lyst mig om, at jeg kunne fa urglassene bevilliget gen nem det sygehus,
der havde henvist mig til operation pa Rigshospitalet. De er et led i efterbehandlingen og at
sammenligne med ex. sto miposer, - et behandligsredskab. Dette ndede jeg frem til efter selv at have
kontaktet en meget hjaelpsom socialradgiver pa Alborg Sygehus. Ingen i hverken amt eller kom-
mune kunne radgive kig om dette. Urglassene har jeg haft brug for dagligt i over 1% ar efter
operationen!

@jenlagen kunne ogsa have oplyst mig om at der er en instans i mit omréade, der hedder Al-borg
Synsinstitut. Her tager man sig af forskellige ting omkring synsproblemer og kan sammenlignes
med Statens @jenklinik i Hellerup. Det var her, de oplyste mig om eksistensen af instituttet i
Alborg.Her kunne de have givet mig en sakaldt bandagelinse kort tid efter operationen. Nu fik jeg
den farst 1% ar efter. Pa nuverende tidspunkt har jeg haft den i ca. 1 ar og har haft meget gavn af
den. @jenbetendelse har jeg helt undgéet i det ar.

@ijenlegen kunne have oplyst mig om vadkammerbrillen, som i mit tilfeelde ogsa er en ngdvendig
foranstaltning for at undga udterring og beskytte gjet, nar jeg er udendars. Nu fik jeg selv viden om
en sadan gennem en anden AN-patient

Via synsinstituttet fik jeg en sadan bevilliget og la vet via deres konsulent- optiker. Det skete ca. 2
ar efter operationen og kunne selvfalgelig veere sket meget for!

@jenlaegen kunne have oplyst mig om, at der er noget, der hedder en sakaldt "plug™ (engelsk). Den
er af et siliconemateriale og kan sattes i en af de 2 tarekanaler. Pa den made kan gjet bedre holde pa
tareveesken og man skal ikke dryppe det sa meget. Sadan star jeg nu for at skulle afprave og haber
den vil veere til yderligere hjelp for mig. Jeg fandt oplysningen om den via internettet via en person
fra USA. Vedkommende anbefalede den varmt!

Havde jeg fra begyndelsen vidst, hvor besveerligt det skulle blive, havde jeg nok opgivet pa forhand.
Det ville have vaeret meget bedre, om de pagealdende instanser havde vidst noget mere og kunne
have oplyst noget mere, end de i mit tilfeelde har gjort. Jeg skal tilfgje, at jeg selvfalgelig er glad
for, at jeg blev opereret i tide. Taknemmelig for, at leegerne er sa dygtige, som de er.

Som AN-opereret ma man nok erkende, at lidelsen tilhgrer en slags grazone, fordi der ikke er sa
mange tilfeelde i Danmark. Maske er der heller ikke nok samarbejde mellem sygehusene. Hvem har
det endelige ansvar for patientens hele behandlingsforlgb?

| dag arbejder jeg samme timetal pr uge som socialpaedagog som fer operationen. Jeg blev i gvrigt
opereret som 40 arig.

Jeg haber selvfalgelig, at andre kan drage nytte af noget af det, jeg her har fortalt.



