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Øjensygdom tager mit syn

Henriette Pejlby lider af en sjælden øjensygdom. Den 40-årige Holte-kvinde mister efter al sandsynlighed sit s yn inden for de næste fem år, og der er intet, lægerne kan gøre.

Af Lars Ramlow
                                                                

Holte: Græsset er ikke længere grønt
og andre menneskers smil erforsvundet.

40-årige Henriette Pejlby fra Holte lider
af den sjældne øjensygdom,
Retinitis Pigmentosa (RP).

Hun mærkede først til sygdommen for
Godt fem år siden ved 
årsskiftet 2002-2003.Her havde hun
svært ved at se vægen, når hun skulle
tænde for stearinlysene.

- I starten troede lægerne, at jeg led af synsnervebetændelse, som kan føre til sklerose. Men efter en række undersøgelser fandt de ud af, at jeg led af RP, som er en sygdom, hvor cellerne på nethinden gradvist dør, uden at man kan gøre det mindste ved det, fortæller Henriette Pejlby.

Siden hun først opdagede sygdommen og frem til i dag, har hun mistet evnen til at skelne både detaljer og farver.

- Jeg kan ikke se efterårets flotte farvepalette. Jeg kan ikke se, om dine øjne er åbnede eller lukkede. Jeg er meget lysfølsom, så når solen skinner, eller hvis det sner, så stopper min verden ved vindueskarmen. Udenfor vil alt blot virke hvidt.
 

Manden død
Det er ikke svært at forestille sig, hvor udfordrende Henriette Pejlby har det som alenemor med to hjemmeboende børn på henholdsvis 10 år og 13 år. Hendes mand døde i september 2005 af et hjertepumpe-svigt. Han blev kun 42 år gammel.

- Det er selvfølgelig hårdt at skulle klare sig selv, og jeg har da også dage, hvor det hele er noget møg. Men jeg har valgt at leve, i stedet for »bare« at overleve. Det nytter jo intet at være sur eller bitter. Jeg er kun 40 år, og jeg har livet foran mig. Det gælder om at få det bedste ud af det.

Henriette Pejlby skænker forsigtigt en kop kaffe uden at spilde en dråbe.

- Jeg har to børn. Jeg er forpligtet til at vise dem, at man ikke skal give op, selvom man møder modgang. Derfor er jeg meget opsat på at klare mig selv i så høj grad som muligt. Jeg vil ikke sygeliggøres. Jeg vil betragtes som ligeværdig af andre, og derfor betyder det alt for mig, at jeg kan blive ved med at arbejde. Det giver mig selvværd.

Oprindeligt er Henriette Pejlby uddannet reklamefotograf, og i mange år har hun arbejdet i den grafiske branche. Men det kan hun ikke længere. I øjeblikket arbejder hun på Mariehøjcentret i et 14 timers fleksjob inden for ældreområdet, men det er heller ikke et job, hun kan blive i, når synet forringes yderligere.

- Jeg har allerede spurgt, hvad jeg så kan lave. Jeg håber, at der er plads til mig og brug for mig. Det er alt for tidligt for mig at gå på pension.
 Stram økonomi
Efter tabet af sin mand, og efter sygdommen har taget fart, er hendes økonomi blevet væsentligt strammere.

- Jeg skal nok klare mig, men det er hårdt psykisk, når børnene kommer hjem og fortæller, hvordan kammeraterne har fået den ene flotte gave efter den anden, eller at de har været ude på eksotiske rejser. Sådan havde vi det også tidligere i vores lille kernefamilie, men der er ikke råd til den slags længere. Men det må endelig ikke lyde som om, jeg klager. Min sygdom har gjort, at jeg har fået nye værdier i livet. De materielle ting betyder mindre.
I dag er det de menneskelige værdier, jeg lægger vægt på. Uden at lyde hellig eller frelst, så synes jeg selv, at jeg er blevet et niveau dybere. Jeg er blevet mere tolerant.

Men der er en ting, der »irriterer« hende en smule. 

- Folk skal lære at slappe af, når de er sammen med mig. Nogle mennesker går næsten i panik, hvis de kommer til at sige »Vi ses«. Jeg bliver altså ikke ked af det.

Henriette Pejlby bryder ud i en mild latter.
- Jamen, jeg er en positiv person. Og derfor skal folk heller ikke tro, at jeg er »hende den sure«, hvis jeg ikke hilser. Det kan bare være, at jeg ikke kan se dem den dag. Jeg ved godt, at det kan virke vildt mærkeligt. Men jeg er så lysfølsom, at det er meget forskelligt, hvor meget mine øjne opfatter fra dag til dag. Derfor skal folk bare komme over og sige hej.

Den 40-årige Holte-kvinde fortsætter:

- I starten var jeg meget utryg ved at bevæge mig ud i verden uden at kunne se ordentligt. Men nu er jeg ved at lære at være blind. Det er noget af en omvæltning. Alle mine øvrige sanser er blevet skærpet. Jeg lytter, dufter og mærker nu mine omgivelser. Det er en helt ny og spændende måde at se verden på. Livet stopper ikke, bare fordi mit syn forsvinder, understreger Henriette Pejlby..
Henriette Pejlby har blandt andet fået et såkaldt CCTV stillet til rådighed. Det er en maskine, der projekterer en tekst eller et billede op på en skærm. På grund af sin lysfølsomhed skal Henriette Pejlby dog først gøre billedet "negativt", så den hvide baggrund bliver sort, mens den sorte tekst bliver hvid. Først herefter kan hun læse. Foto: Lars Ramlow








