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Lys for enden af tunnelen

Tunnelsyn: Han er ferm med en stor skarp kniv - og så hilser han ikke, når du vinker. Mød Tommy Poulsen, der lider af en sjælden øjensygdom


Billedtekst: Selv om Tommy Poulsen ser meget dårligt, så er det ikke de skarpe knive i køkkenet, som han er nervøs for. 

Forestil dig, at du kan se nummeret på bussen og afgangstiderne på busstanderen, men ikke finde busdøren. Forestil dig, at du kan læse en avis, men falder over alt der ligger på fortovet. Forestil dig, at du bare går forbi folk du kender på gaden, fordi du har kikkertsyn og ikke kan se dem. Forestil dig, at du slet ikke kan se noget, når det bliver mørkt.

Sådan er hverdagen for mange af de godt 2000 danskere, som lider af den sjældne øjenlidelse RP (Retinitis Pigmentosa) - og der kommer ca. 50 nye tilfælde hvert år. RP er en fællesbetegnelse for en række øjensygdomme, der påvirker nethinden. Lidelsen opdages typisk i de yngre år og er en af de hyppigste årsager til synsnedsættelse blandt unge voksne. I mange tilfælde ender det med at man mister synet.

39-årige Tommy Poulsen fra Glostrup blev ramt af RP i 2001.

-Jeg har set dårligt siden jeg var lille. Jeg har altid haft briller og problemer med at færdes i mørke, siger Tommy Poulsen.

Alligevel fik han først konstateret RP, da han var i trediverne.

-En dag stødte jeg hovedet sammen med en kollega, da vi skulle flytte en palle på arbejdet. Mine briller gik i stykker under sammenstødet. Jeg fik derfor nye briller, men jeg så meget dårligt med dem på. Jeg gik til optikeren og klagede, men de sagde at brillerne var fine nok, fortæller Tommy Poulsen og fortsætter:

-Så kom jeg på Statens Øjenklinik og de sagde: "Du har RP". Jeg var kun 32 år gammel. Det var et hårdt slag. Hele min verden forsvandt. De stak mig bare en pjece om RP, som jeg så kunne gå hjem og læse i.

Efterfølgende kontaktede Tommy Dansk Blindesamfunds RP-gruppe og fik en god snak med formanden. Herefter blev han sendt på et RP-kursus, hvor han mødte andre med RP og som så meget værre end ham, men som alligevel klarede sig godt.

-Jeg var i tvivl om, hvorvidt jeg skulle fortælle min arbejdsgiver at jeg havde fået RP, så derfor gjorde jeg det ikke til at starte med, indrømmer Tommy.

-Men jeg besluttede mig alligevel for at være ærlig og sagde det til min chef. 

Tommy Poulsen har arbejdet som kok på Scandic Hotel i Glostrup i 14 år. De sidste fem år har han arbejdet under en fleksjob-ordning.

-Min arbejdsgiver har været enestående. Der er bl.a. kommet ekstra lys i køkkenet, så jeg kan se, hvad jeg laver, fortæller Tommy og tilføjer:

-Jeg kan ikke lave småtingsarbejde eller pynte tallerkener, men jeg ka' sagtens ordne grøntsager og kød. Der er mange ting jeg stadig ka' lave.

Tommy Poulsens største bekymring er dog ikke at skære sig fingeren, men derimod at virke arrogant, når han ikke kan se kollegerne vinke til ham og derfor ikke vinker tilbage til dem.

Film i mørket

Tommy Poulsen havde ingen kæreste, da han fik konstateret RP i 2001, men for fire år siden mødte han Connie. 

-Hun var utrolig forståelig overfor mit RP, fortæller han og tilføjer:

-Jeg var selv ude og handle forleden, hvor jeg købte en flot blå trøje. Da jeg kom hjem fortalte min kæreste mig, at den ikke var blå... men lilla. Det grinte vi meget af.

Når Connie og Tommy er ude og handle, så går han bag indkøbsvognen, mens Connie går og styrer vognen ved siden af.

-På den måde sørger hun for at jeg ikke kører ind i folk, forklarer han.

Tommy prøver at leve et normalt liv, selvom han er svagtseende.

-Jeg tænker ikke over, at jeg måske ender med at blive blind. Der er så mange go'e ting i livet, siger han.

Tommy og Connie har valgt at tage i teatret og biografen, selvom det nemt bliver for mørkt i biffen for Tommys øjne. 

-Jeg falder ofte i søvn i biografen, fordi der bliver for mørkt til at jeg kan følge med i filmen, indrømmer Tommy.

Tommy var med til Danmarkspremieren på den første synstolket biograffilm. Det var en historisk begivenhed, da 150 blinde og stærkt svagsynede biografgængere, så Thomas Vinterbergs nyeste film "En mand kommer hjem" i Cinemateket i København - i selskab med instruktøren selv og Dansk Blindesamfunds protektor grevinde Alexandra.

Tommy og de andre biografgæster fik udleveret headset med filmlyden, samt et ekstra lydspor.

-Hold da op! Det var ligesom at være i biografen. Man får f.eks. at vide, at bilen er grøn, marken gul og at damen ser almindelig ud. Det hjælper utrolig meget og man får en langt større oplevelse ud af det, fortæller Tommy, der glæder sig til at synstolkning også kommer på tv og dvd. I øvrigt startede DR på synstolkning i forbindelse med dramaserien "Sommer".

Døde punkter i synet

Tommy går til kontrol hver tredje måned. Hans syn ændrer sig hele tiden. RP er som sclerose, hvor man enten går gradvist ned eller hvor det pludseligt bare stopper. Andre bliver måske blinde på 14 dage.

-Den ene dag kan jeg læse tekst-tv - ugen efter kan jeg måske ik'. Nogen gange skal jeg tættere på skærmen, og andre gange skal jeg bruge lup for at se noget, fortæller Tommy og tilføjer:

-Jeg har gode dage, hvor jeg ser rimelig godt og andre dage er alt sløret og flimrende.

Tommy lever et liv med zoom-tekst på computerskærmen og neongule svagsynstaster med store tal og bogstaver. Han har også en CCTV - en elektronisk lup - som kan forstørre tingene endnu mere op.

-Der er døde punkter i mit syn. Jeg er meget centralsynet, siger Tommy og fortsætter:

-Jeg har det man kalder kikkert- eller tunnelsyn. Der er 15 grader tilbage af mit syn og jeg ser ikke i siderne og nedad - og lidt opad. Det er derfor at jeg nemt kan falde over en støvsuger, går ind i folk eller jokker dem over tæerne.

Tommy arbejder frivilligt for RP-gruppen, hvor han bl.a. laver medlemsbladet fire gange om året, samt informationskampagner, der skal oplyse danskerne om RP.

-Jeg vil sætte mere fokus på RP. I dag er det kun speciallæger der kender lidelsen. Jeg håber, at folk får øjnene op for vores sjældne sygdom, så de kan blive mere forståelige overfor det.
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