Lenes syn forsvinder gradvist:

BØRNENE ER MIT LYS

Lene lider af tunnelsyn. En sygdom, som langsomt æder hendes syn og tvinger hende til at acceptere, at hun en dag med stor sandsynlighed ikke mere vil kunne se sine to små elskede børn. 
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På en god dag, tænker Lene Hansen slet ikke over, hvad hendes sygdom betyder. Så klarer hun dagens forhindringer som svagsynet uden problemer, og glædes af de mange detaljer hun trods alt stadig kan se med sit meget indskrænkede synsfelt. 

Men en dårlig dag er fuld af bekymringer, og på sådan en dag kan Lene ikke lade være med at plage sig selv med de sorteste tanker. 

- Så tænker jeg hele tiden på, hvad der skal ske den dag, jeg ikke længere kan se mine børn. Hvordan det vil gå dem. Om de har arvet min sygdom, og om hvor frygtelig en sorg det vil være ikke at kunne være der for dem, når de for eksempel kommer hjem fra skole og siger: Se! Mor. Jeg kan jo ikke se de tegninger, de laver til mig, hjælpe dem med deres lektier, eller lære dem at cykle, når jeg en dag helt mister synet, sukker Lene.

Den dag vil komme, Men Lene vælger at håbe på, at lige præcis hun får lov at beholde en lille bitte sprække syn. Bare nok til at hun kan blive ved med at se sin elskede lille familie. Sin mand 38årige Allan Filtenborg Runge Hansen, der arbejder som processoperatør og deres to børn Benjamin, der i dag er 2 år og lillesøster Sarah på seks måneder. Det trøster Lene at ikke to tilfælde af sygdommen Retinitis Pigmentosa (RP) kaldet tunnelsyn er ens, men hun er også godt klar over at selvom sygdommen udvikler sig forskelligt hos alle patienter, så slutter den ens for dem alle. De bliver blinde, og Lene ved godt, at den skæbne også venter hende. Men måske vil hendes syn forsvinde så langsomt, at hun kan nå at få sine børns opvækst med, og måske kan hun også få lov til at se sine børnebørn, hvis hun en dag skulle blive så heldig at blive bedstemor. Det er Lenes drøm, og den holder hende ovenpå, når hendes skæbne synes alt for ond.

Troede en pille ville hjælpe

Lene var midt i sin kontor-uddannelse da hun som 27årig gik til øjenlæge, fordi hun led af natteblindhed. Han undersøgte hende og var med det samme overbevist om, at Lene led af RP, og det på trods af, at sygdommen er så sjælden, at en øjenlæge som regel kun oplever et tilfælde i løbet af sin karriere. Lægen sendte Lene videre til Statens Øjenklinik, og der sagde lægerne uden omsvøb til hende

Den er god nok. Du har RP, og du vil blive blind en dag.

Det var et kæmpe chok, og tiden derefter husker Lene dårligt. Men hun husker, hvordan hun kom hele følelsesregistret igennem, var vred, blev ked af det og græd, var bange og frustreret og fuldstændig overvældet af den dårlige nyhed. Hun som havde troet, at hun blot var natteblind, og at lægerne ville give hende en pille, som hun skulle tage hver dag, og så hjalp det. Men nu skulle hun i stedet til at vænne sig til også at være blind om dagen. Og ganske rigtigt. Fra den dag er hendes syn blevet værre og værre.

- Heldigvis er udviklingen så langsomt, at jeg ikke ligger mærke til det, men mit synsfelt er blevet meget mindre end for tre år siden, siger min øjenlæge. I dag er mit syn, som hvis du tog et stykke pap og prikkede to huller i det med en knappenål, satte det foran næsen og forsøgte at kigge ud igennem de to huller. Jeg kan altså godt se, men min synsfelt er meget lille, og rundt om det er bare ingenting. Ligesom andre jo ikke kan se bagud. Det er ikke fordi det er sløret eller sort, der er bare ingenting. Kun den smule jeg kan se lige frem for mig. Derfor må jeg scanne alting, bevæge hovedet fra side til side, for at danne mig et bedre indtryk og se lidt mere, siger Lene

Fordi hun ser så dårligt, hader hun nye steder og vil helst bare blive hjemme. Her sørger hun for, at alting har sin plads i familiens lejlighed i Allerød, så hun ikke skal bruge for meget energi på at gå og lede efter noget. Men børnene kan hun jo ikke sådan holde styr på. Det sker ikke så sjældent at hun mister dem af syne, og så må hun lytte sig frem. Det er heldigvis ikke så svært med en tumling som Benjamin i huset. Han larmer som regel nok til, at hans mor kan høre, hvor han er. Men lille Sarah er netop begyndt at trille, og så må Lene kigge ned og scanne hele gulvet, for at finde sin datter.

Bekymret for børnene

Om Lene kan se sine børn, og finde dem igen, når de kommer ud af hendes synsfelt er bekymringer, som hun langsomt har lært at leve med. En meget værre bekymring, synes Lene, er uvisheden om de mon har arvet deres mors sygdom. RP kan være arvelig, men Lene og Allan undersøgte risikoen grundigt, inden de besluttede at få børn sammen, og den viste sig at være meget lille.

Vi blev hurtigt enige om, at den forsvindende lille sandsynlighed på under 5 procent ikke skulle stå i vejen for vores fælles brændende ønske om at blive forældre. Lene er den eneste i sin familie med sygdommen, og vi må trøste os med, at hvis en af børnene også udvikler tunnelsyn, så er det jo godt, at vi har en ekspert i familien, siger Lenes mand Allan.

Indtil videre er der heldigvis ikke noget, der tyder på, at hverken Benjamin eller Sarah lider af sygdommen, og det betyder rigtig meget for Lene. Hendes børn er det dyrebareste hun har, og selvom hun måske ikke kan se så meget af dem, så nyder hun den smule hun kan se, og sætter stor pris på de alle de små ting hun og børnene oplever sammen. Som når hendes øjne fanger et smil, eller hun kan høre at de er glade.

Fototekster:

1. Lene elsker at betragte sine børn Benjamin på to år og Sarah på 6 måneder, og hun bruger timer på at kigge indtrængende på dem i håbet om, at hun kan indprente hver eneste lille detalje. For tænk nu, om hun ikke kan se i morgen.

2. Lene har stor glæde af sine lydbøger og den særlige maskine, som hun hører dem med. Hun har altid læst meget, men i dag skal teksten være meget stor, for at hun kan læse den, og så er det nemmere med en lydbog.

3. Make-up har Lene opgivet at bruge. Hun kan nemlig ikke se begge sine øjne eller kinder på en gang, og så er det alt for svært at sminke begge sider af ansigtet ens. 

4. Mange mennesker ved ikke, at Lenes badge ”Manden med den hvide stok” er det internationale symbol for blinde og svagsynede, som erstattede det gule armbind med de tre prikker i 1998. 

5. Allan skulle i forbindelse med et kursus i ledsagerteknik prøve at opleve verden som Lene ser den. Han blev udstyret med et par specielle briller med meget små huller i, og han husker tydeligt, hvor hårdt det var bare at finde nøglehullet i en dør.

