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Hvad indeholder denne pjece?

Denne pjece er tenkt som en hjalp til mennesker, der

har faet konstateret gjensygdommen Retinitis Pigmentosa

(RP). Den henvender sig ogsa til familiemedlemmer og
venner samt fagfolk, der i forbindelse med deres arbejde
mgder RP-ramte: @jenlaeger, sygeplejersker, social-
radgivere mv.

At fa stillet diagnosen RP kan skabe stor angst for frem-
tiden. Bliver jeg helt blind? Kan jeg beholde mit job?
Bliver jeg afhangig af andres hjelp? Selvom der ikke
findes entydige svar, er der rad at give - og rad at hente.
Det forlgb man star overfor, ndr man bliver gradvis mere
og mere synsh@mmet er ikke altid let at handtere. Men
det afggrende er at forsta, hvad man har at forholde sig
til, forsta at RP er en tilstand, som forandrer sig l@bende.

Denne pjece bygger dels pa lagers viden om gjensyg-
dommen, dels pa RP-ramtes erfaringer med lidelsen.

Pjecen forklarer, hvad RP er. Den beskriver
typiske problemer fra den RP-ramtes
hverdag og giver konkrete rad til at
handtere dem. Desuden henviser

den til gjenlaeger, konsulenter og

andre instanser, som kan hjzlpe

med yderligere rad og bistand. O
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Hvad er Retinitis
Pigmentosa?

RP er en fzllesbetegnelse for en gruppe arvelige gjensyg-
domme, som har det tilfzlles, at de bevirker et gradvist
svigt af nethinden. De kan vaere vanskelige at beskrive,
fordi de optraeder i mange varianter og udvikler sig med
forskellig hastighed hos forskellige personer og de mange
varianter af RP gg@r det vanskeligt at identificere og be-
skrive et typisk tilfelde. De fleste er kendetegnet ved at
nethinden henfalder (degenererer), og funktionen derfor
gradvist aftager.

Der findes ogsa medfadte
former, hvor nethinden alle-
rede fra fgdslen er darligt
fungerende (Lebers kongenitte
amaurose), og hos nogle af
disse vil tilstanden vare
stationer.

RP opdages typisk i barne-
alderen eller i de unge ar

og er en af de hyppigste
arsager til synsnedsattelse
blandt unge voksne. I Danmark
er der knap 2000, som lider af
RP, og hvert ar kommer cirka
50 nye tilfzelde til.
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Forskerne har interesseret sig for denne gjenlidelse i
mange ar. I dag er man derfor i stand til at fastsld, at
anlegget til RP er medfgdt og skyldes a&ndringer i et
eller flere arveanlaeg. Det betyder, at man som regel
arver sygdomsanlagget fra sine forzldre, og selv kan
give det videre til sine efterkommere.

Men man kan ogsa have anlag for RP, selvom ingen i
ens narmeste familie har gjensygdommen. Det er endnu
ikke lykkedes forskere at finde en made at helbrede RP.

Navnet Retinitis Pigmentosa er egentlig en misvisende
betegnelse, der betyder "pigmenteret betazndelse" eller
"fglge af betandelse i nethinden" (retina). Tidligere
antog man, at synsnedsattelsen var en falge af en sddan
betendelse. Men faktisk er der ikke tale om betzndelse
men derimod en degenerering af nethinden.

Djets synsceller gar tabt

Nethinden bestar af et tyndt lag synsceller, som dakker
naesten hele det indre gje. Alt, hvad vi ser, bliver op-
fanget af nethinden og sendt videre til hjernen. Der er

to slags synsceller: tappe og stave. Tappene er synsceller,
der gor det muligt at skelne detaljer og genkende farver.
Stavene er synsceller, der fungerer ved svag belysning
(mgrkesyn).
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Ved RP mister man typisk gradvist flere og flere
synsceller pa grund af arveendringer (mutationer) i

et arveanlag (gen), der har betydning for funktionen
af synscellerne. Tappene og stavene gar tabt. Samtidig
sker der en nedbrydning i laget af pigmentceller, og
brunlige pigmentpletter dannes i selve nethinden.

Her ses en normal
nethinde med intakte
tappe og stave.

Foto: Lene Mikkelsen

Foto af nethinde der er
nedbrudt pa grund af
Retinitis Pigmentosa.

Foto: Lene Mikkelsen
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Hvordan udvikler
Retinitis Pigmentosa sig?

Retinitis Pigmentosa er en sakaldt progredierende gjen-
sygdom. Det vil sige, at synscellerne gradvist mister deres
funktion og nedbrydes, hvorpa synet svaekkes. I nogle
medfgdte tilfaelde er tilstanden dog stationzr, og i visse
andre tilfzlde kan udviklingen stoppe nasten helt op,
for sa pludselig at begynde igen. Ved 30-arsalderen vil
tre ud af fire RP-patienter have market synsforandringer.

RP udvikler sig ofte symmetrisk. Den rammer altsa begge
gjne ens. Dette gzlder dog ikke, hvis der som en fglge af
sygdommen opstar andre problemer, for eksempel gra steer.

RP kan i visse tilfelde medfgre blindhed. For nogle kan
det ske i lgbet af fa ar, for andre gradvist over artier.
Men selvom man far konstateret lidelsen allerede i barn-
dommen, kan man vare heldig at bevare stort set det
samme syn resten af livet.

Symptomer pa RP

De fleste, som har faet konstateret RP i teenage- eller
voksenarene, oplever, at det efterhanden bliver svarere
at faerdes, nar det er magrkt. Natteblindhed er et af de
forste tegn pa RP.

En del mister - endog meget tidligt i forlebet - evnen til

at skelne farver. Efter et stykke tid kan der optrade blinde
pletter i synsfeltet. Det mest almindelige er, at pletterne
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breder sig udad, sa orienteringssynet efterhanden for-
svinder. Den RP-ramte vil stadig kunne se mere eller
mindre klart i et smalt felt midt i synsfeltet, men det
bliver vanskeligt at finde omkring, fordi man overser
selv store forhindringer som mgbler og vejskilte. I de
tilfeelde, hvor synsfeltet indsnaevres til under 10 grader,
taler man om kikkertsyn eller tunnelsyn.

Hos nogle udvikler lidelsen sig modsat, saledes at de lang-
somt mister centralsynet (lesesynet), mens orienterings-
synet bevares helt eller delvist. S er det ikke noget pro-
blem at ferdes, men det kan vaere umuligt for eksempel
at laese eller genkende ansigter.

Med RP fglger ofte udtalt lysoverfalsomhed, der kan vare
meget generende. I skarpt dagslys bliver man blandet
eller oplever sine omgivelser i en flimrende tage. Det kan
ogsa vare svart at omstille sig mellem lys og skygge.
Endelig kan det vaere sveert at skelne farver, der ligger
tet pa hinanden.

De fleste personer med RP vil fgr eller siden udvikle gra steer.

RP kan vare sveert at opdage

RP opdages sjeldent ved en almindelig synstest af den
slags, optikeren foretager. Ved denne type synstest er det
nemlig normalt kun centralsynet, der undersgges, og cen-
tralsynet er ofte upavirket langt hen i forlgbet.

Undersggelse hos gjenlaege vil derimod normalt afslare,
om der er tegn pa RP.
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Hvis der er mistanke om RP, bliver man henvist til specielle
undersggelser, for eksempel ERG (ElektroRetinoGram,
elektronisk nethindeundersggelse). Her males nethindens
elektriske impulser, og dermed kan man afslgre de net-
hindeforandringer, som er tegn pa RP i et tidligt stadium.

KIKKERTSYN

Ved et normalt syn har man en synsvinkel pd cirka
160 grader. Hvis synsfeltet er indskraenket til under
10 grader, taler man om kikkertsyn eller tunnelsyn.

Ndr synsfeltet er sd lille, foles det nogenlunde som
at se igennem paproret fra en kokkenrulle.

En person med kikkertsyn kan virke meget klodset
pd sine omgivelser. Han eller hun overser selv store
forhindringer, falder over mabler, gdr ind i vejskilte,
veelter glas pd bordet.

Alligevel kan vedkommende mdske laese avis eller
trdde en ndl, fordi centralsynet er intakt.

Normalsyn

Kikkertsyn

11
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Hvordan arves
Retinitis Pigmentosa?

@jensygdommen kan udvikle sig meget forskelligt
afhengigt af, hvilken arvegang den RP-ramte tilhgrer.
I dag kender man til tre klassiske arvegange samt

et antal sjeldnere arvetyper, herunder mitokondriel
arvegang.

Den recessive arvegang

Man kan arve RP i de tilfelde, hvor begge forzeldre
har en recessiv (dvs. vigende) arvezndring i et gen
for gjensygdommen. Ingen af foraldrene har selv RP,
men der er 25 procents risiko for, at bgrnene far RP.
Bdde sgnner og dgtre kan arve gjensygdommen, men
barnebgrnene vil normalt ikke blive ramt. RP optrader
derfor typisk kun i en generation hvor flere sgskende
kan vaere ramt. Dette er den hyppigste form for
arvegang.

Den dominante arvegang

Denne arvegang er kendetegnet ved, at den ene af
foreldrene har en arvezndring i et dominant gen

for RP. Denne forzlder vil nasten altid selv have
gjensygdommen, og den kan ramme bade dgtre og
sgnner. Ud af en sgskendeflok vil gennemsnitligt 50
procent arve gjensygdommen, og de kan sa igen give
den videre til deres efterkommere. Dominant RP vil
typisk optrade flere generationer i trak.
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Den kgns- eller X-bundne arvegang
Arvegang hvor det &ndrede gen befinder sig
pa X-kromosomet (k@nskromosomet). Hvis
en kvinde har arvezndringer i et sadant
gen, er hun barer og kan ogsa have RP i
mild grad.

Hvis hun far bgrn, er der 50 procents
risiko for, at sgnnerne far RP og 50 procents
risiko for, at dgtrene bliver baerere. M&nd
med RP kan ikke videregive gjensygdom-
men til deres sgnner. Derimod vil deres
dotre altid arve anlegget som

barere.

I cirka halvdelen af alle RP-tilfzelde
har den RP-ramte ingen slegtninge
med RP. Disse tilfeelde er ogsa arve-
lige i den forstand, at de skyldes for-
andringer i et arveanlaeg (mutationer).

Nar RP saledes optrader for farste
gang i en familie, kan der vare tale om
enhver af de beskrevne arvegange, men
i de fleste tilfelde vil det veere den
recessive arvegang.

SRl
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Generne bestemmer vores nedarvede egenskaber.
Generne befinder sig i kroppens celler sammenkaedet
1 tynde strenge, som kaldes kromosomer. Mennesket
har 46 kromosomer, som parvis er ens — de 23 arver
vi fra vores far, de andre 23 fra vores mor. Et af
kromosomparrene er kenskromosomer.

Recessive og dominante gener

Mange egenskaber, som fx gjenfarve, bestemmes af
et enkelt genpar. Det gen, der koder for bld ajenfarve
(b) er recessivt, dvs. vigende. Genet for
brun gjenfarve (B) er dominerende. Hvis
et barn arver et (b) fra sin mor og et (B)
fra sin far, vil det fd brune gjne. For at fd
bld gjne skal barnet have (b)(b), dvs. det
skal arve et (b) fra begge foreldre.
Hvis to brungjede foraldre fdr et bld-
gjet barn, er det, fordi begge foreldre
har (B) (b), og begge giver (b) videre
til barnet.

Baerere
Personer med et enkelt recessivt sygdomsanlaeg er
beerere af sygdommen. De har ikke selv sygdommen,
men kan give den videre til deres born.
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Retinitis Pigmentosa
0g hgrenedsattelse

Syn og hgrelse er menneskets vigtigste fjernsanser. Nar
den ene sans er nedsat, vil man forsgge at kompensere
ved at bruge den anden sans i stgrre udstraekning. En
hgrehae@mmet person vil forsgge at kompensere for sit
hgretab ved at udnytte sit syn i kommunikationen med
andre, til for eksempel mundaflesning og aflaesning af
samtalepartnerens kropssprog. Pa samme vis vil en syns-
haemmet person stgtte sig til sin harelse, nar vedkom-
mende for eksempel faerdes i trafikken. Hvis man har et
sveert kombineret syns- og hgretab, har man ikke samme
mulighed for at kompensere for sine sansetab. Der vil
derfor uundgdeligt opsta nogle andre udfordringer i dag-
ligdagen, ndr man har bade RP og en hgrenedsattelse.

RP kan optraede sammen med hgrenedsaettelse eller dgv-
hed. Der kan vare tale om Usher syndrom. Det skal dog
understreges, at et menneske som har RP og en hgre-
nedsattelse ikke ngdvendigvis har Usher syndrom. Sidst-
navnte er en arvelig sygdom, der er kendetegnet ved, at
RP optraeder sammen med et hgretab, der kan variere fra
moderat hgrenedsattelse til egentlig devhed. Hgretabet
er sensorineuralt, dvs. det skyldes en forandring i den del
af det indre gre, der kaldes sneglen (cochlea). Usher syn-
drom opdeles i tre typer: Usher I, Usher II og Usher III.

Usher syndrom type 1
Personer med Usher I er fgdt dgve og vokser oftest op

15
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med tegnsprog som deres fgrste sprog, med mindre de
som hovedparten af bgrn og unge i dag, tidligt i livet far
indopereret et Cochlear Implant (CI) og vil vokse op med
talesprog. Personer med Usher I har desuden et balance-
problem, som skyldes at balanceorganet i det indre gre
ikke fungerer normalt.

Usher syndrom type II

Personer med Usher II kan have en moderat til alvorlig
herenedsattelse. De fleste har talesprog som det primare
sprog og understatter deres hgrerest med et hgreapparat.
Personer med Usher II har ikke balanceproblemer.

Usher syndrom type III

Personer med Usher III er fgdt med nogenlunde normal
hgrelse, men far senere en fremadskridende hgrenedsat-
telse. Desuden er balanceproblemer variabelt til stede ved
Usher III. Det begyndende hagretab kan ofte konstateres
ved en hgreundersggelse allerede i smabgrnsalderen. Us-
her IIT kan fgre til dgvhed allerede i en ung voksenalder.

Dgvblindhed

Ved en alvorlig kombineret syns- og hgrenedsattelse bruger
man begrebet dgvblind. De ferreste med dgvblindhed er
helt dgve og blinde. Hovedparten af de mennesker, som
lever med dgvblindhed har syns- og/eller hgrerester, som
de kan bruge i varierende grad. Dog vil kombinationen af
sansetabene gensidigt reducerer mulighederne for at ud-
nytte eventuelle syns- og harerester. Personer med Usher
syndrom og andre kombinationer af RP og hgrenedsaet-
telse/dgvhed kan saledes pa et tidspunkt falde ind under
definitionen pa devblindhed - ogsa selvom de stadig har
bade en syns- og en harerest.
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Forskning

Patienter med RP folges af forskerne pa Kennedy Centret,
der har en sarlig forpligtelse til at udfgre forskning med
blindhedsforebyggende sigte. Denne forskning beskaeftiger
sig is@er med forekomsten af synshandicap og sjeldne
gjenlidelser i befolkningen med sarlig vaegt pa udforsk-
ningen af de arvelige gjensygdomme.

Der er i de seneste mange ar
fundet en lang raekke arveanlag
(gener), som er koblet til RP,
og sygdommen optrader derfor
i mange forskellige varianter.
Der er pa nuvaerende tidspunkt
fundet over 60 forskellige ge-
ner, men da man stadig kun
kan finde den arvemaessige ar-
sag hos omkring halvdelen af
dem der bliver undersggt, ma
der stadig findes en del gener
vi ikke kender endnu. Uanset
hvilken variant og hvilket arve-
menster, der er tale om, med-
fgrer sygdommen tab af de lys-
opfattende celler i nethinden.

Der bliver forsket intenst i genterapi, hvor det sygdoms-
ramte gen erstattes af en rask kopi. Det foregar ved at
der bliver indsprgjtet et korrigeret genmateriale ind til
nethindens celler, men pa nuvarende tidspunkt kun i et

17
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mindre omrade i udkanten af nethinden. Det lader til,

at det i nogle tilfelde fgrer til en bedring af synsevnen
netop i det omrdade hvor indsprgjtningen er foretaget,

og dette kan males som et lille vindue i det ydre synsfelt
der forbedres. For personen der er behandlet kan det
opleves som en forbedring af evnen til at orientere sig.
Behandlingen har vaeret afprgvet i mange dyreforsgg og
man er nu ogsa begyndt at behandle mennesker i for-
spgene. Dog er der fortsat kun forsgg med nogle enkelte
af de over 60 gener der kendes for RP.

Man har i dyreforsgg forsggt at leegge stamceller ind

i nethinden. Stamceller kan udvikle sig til forskellige
typer af celler, heriblandt lysopfattende celler. Det er
en kompliceret proces at fa stamcellerne til at udvikle
sig til den rigtige celletype og forbinde sig til de om-
kringliggende celler i nethinden, men hvis det lykkedes
er der en chance for at forbedre synet. Det er for nyligt
ogsa lykkedes forskere at transplantere ferdigudviklede
nethindeceller i dyreforsgg.

En anden mulighed er at udvikle medicin, som forhindrer
celledad. Celledad er ofte koblet til bestemte protein-
stoffer, der bevirker, at cellen skrum-
per og derefter gar til grunde. Hvis
g man i forbindelse med RP kunne
nedbryde disse proteiner eller
beskytte cellerne mod effekten
af dem, ville det kunne
nedsaette/bremse syg-
dommens udvikling.
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Ligesom tilfaeldet er med stamcelleteknologien, er vi
stadig pa et indledende stadie, og en egentlig helbredelse
er ikke lige om hjgrnet. Men en udskydelse af synstabet
eller en vis forbedring af synet vil ogsa have stor
betydning.

Endelig ggres der forsgg med sdkaldte indopererede
nethindeproteser til personer der er blinde pa grund af
RP. Protesen er en slags micro-chip, der via et kamera
kan scanne et billede af omverdenen, og sende elektriske
signaler videre til hjernen via elektroder. Indtil videre har
forspgsdeltagerne kunne lere at skelne stgrre objekter,
sa som tallerkner, knive, gafler og bevagelige genstande
i grdlige nuancer efter indoperationen af mikrochippen.

I dag er det ikke muligt at behandle RP. Men internatio-
nalt foregar der en meget intensiv forskning i sygdom-
men. Selvom der foregdr mange spandende behandlings-
forsgg, er det stadig ngdvendigt at vabne sig med kritisk
sans og talmodighed, da der pa de fleste omrader endnu
er lang vej til alment tilgengelige godkendte og vel-
dokumenterede behandlinger.

Stgrstedelen af de behandlingsforsgg der er i gang, er
fortsat rettet mod mindre undergrupper af RP, sa som
involvering af helt specifikke arveandringer, og i mange
tilfelde kender man endnu ikke til langtidseffekterne.

Indtil en behandlingsform er en realitet, ma RP-ramte og
deres pargrende leve med de udfordringer, der ligger i at
have en fremadskridende og uhelbredelig @jensygdom.

19
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Praktiske rad 1 hverdagen

At leve med Retinitis Pigmentosa medfgrer besvaerlig-
heder i hverdagen. Her er nogle praktiske rad - bade til
den RP-ramte og de pargrende.

Omgivelsernes syn pa den RP-ramte

Det er ikke usadvanligt, at en person med Retinitis Pig-

mentosa det ene gjeblik laeser avis uden briller eller lup og
det naeste gjeblik falder over en cykel. Det kan vaere svart
for omgivelserne at forstd, hvordan den RP-ramtes syn er.

De fgrste mange ar med gjensygdommen kan omgivelserne
ikke ngdvendigvis se, at der er tale om et synshandicap.
Den RP-ramte bliver maske blot betragtet som klodset
eller uopmaerksom.

Da det ofte er et problem at genkende ansigter pa af-
stand, kan den RP-ramte endda blive opfattet som uhgflig
eller afvisende. Her hjalper kun én ting: At man taler
abent om de begransninger, gjensygdommen medfgrer.

Briller, lys og lamper

Nar man har et synshandicap som fglge af RP,
er man steerkt afhangig af lyset - dets
styrke, kvalitet og placering.

En del RP-ramte bruger filterbriller med farvet

glas (som regel gul, orange eller rgd). Det farvede glas
gger kontrasten, sa for eksempel trapper og kantsten
traeder tydeligere frem.
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Med hensyn til elektrisk lys - bade i hjemmet og pa
arbejdspladsen - er det en god idé at overveje,
hvilken form for belysning man klarer sig bedst
ved, og hvilken placering lyskilden bgr have. Her
er der store individuelle forskelle blandt RP-ramte.

Trafik og ferden

Der er stor forskel pa, hvordan RP-ramte klarer sig
udendgrs. Det afhanger isar af, om det er centralsynet
(leesesynet) eller orienteringssynet (synet ud til siderne
samt nedad og opad), der er angrebet. De, der har mistet
centralsynet, men bevaret orienteringssynet, vil i reglen

kunne faerdes sikkert pa gader og veje.
El=I=IQ,
‘?" \_J

De vil derimod vaere ude af stand til
at se bus- og husnumre eller laese af-
) . °
=== =.. gangstiderne pa en kegreplansstander.

De, der har mistet orienteringssynet og eventuelt faet
kikkertsyn, har andre problemer: Her kan trapper, kant-
sten, blomsterkasser og valtede cykler - alt som er
placeret under gjenhgjde - volde problemer.

Biler og cykler

Et spgrgsmal, som mange RP-ramte ma stille sig sely,
er: "Skal jeg stoppe med at kare bil og cykel?" Det er
et vigtigt spergsmal, fordi kersel med nedsat syn @ger
risikoen for ulykker. Hvis synet kun forringes gradvist, er
det fristende at udskyde beslutningen igen og igen.

Det bedste er at rddfere sig med sin gjenlaege

og i @vrigt drafte spgrgsmalet med venner
og familie.
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Tej og udseende
For mange er det vigtigt at se pan ud i tejet, selv om
man har et synshandicap. Man skal ikke have mistet
ret meget af sit syn, far man overser pletter pa
tojet, og det kan vaere ubehageligt, hvis man
forst opdager det efter flere timer. En lgsning
kan vare jevnligt at bede andre om hjzlp til
at kontrollere tgjet for pletter. En anden lgsning
er at vaske tgjet ofte.

For mange er det ogsa vigtigt at finde mader at sikre
sig, at ens udseende er i orden. Det kan genskabe noget
af den selvtillid, man maske har mistet, da synet be-
gyndte at svigte.

Fester og sammenkomster .

Ved fester og sammenkomster kan en person .oo'

med RP hurtigt komme til at fale sig uden- e

for: Folk taler i munden pa hinanden, musik- %
r

ken larmer, og der er hyggebelysning i lokalet.

Det kan vare vanskeligt at skelne, hvornar nogen

henvender sig til én, og det kan vaere svart at finde

frem til den, man gerne vil tale med. Det er ofte netop
ved festlige lejligheder, at RP-ramte for alvor erkender,
hvor darligt de ser.

I forbindelse med en middag, kan der ogsa opsta pro-
blemer. Bordet er daekket med mange slags glas og
service, t@ndte stearinlys samt skale og fade med mad,
som er placeret alle vegne. Det er svart at fa overblik, og
det kan vaere ngdvendigt at bede om assistance. Selv nar
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maden er pa tallerkenen, kan den vare vanskelig Q
at handtere, bl.a. pa grund af for lidt lys, og igen
kan man blive ngdt til at bede om hjalp.

I sadanne situationer kan det vaere en god idé at bruge
en kuvertlampe. Den oplyser kun et afgraenset omrade
og generer derfor ikke andre.

Familie og venner
De fleste i den RP-ramtes omgivelser har vanskeligt ved
at satte sig ind i, hvad synsnedsattelsen indebzrer.

De bliver for eksempel usikre, ndr den RP-ramte det ene
gjeblik kan sidde og pusle med sma ting og det naeste
gjeblik falder over stgvsugeren.

Det er vigtigt at vaere aben over for ens familie
og nare venner og fortalle, at man har et syns-
problem, og hvad synsproblemet gar ud pa, sa
der ikke opstar flere misforstaelser end hgjst
ngdvendigt. Ligeledes er det vigtigt at for-

telle, hvad man gerne vil have hjalp til og
eventuelt aftale, hvordan de skal reagere,
hvis de opdager pletter pa tgjet eller tgj,

der ikke passer sammen.

Man ma huske, at den RP-ramtes
familie ogsa er pdvirket af den nye
/ situation.

23
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Erhvervsarbejde

Mange arbejder, selvom de rammes af RP
Instituttet for Blinde og Svagsynede har en Erhvervs-
service, der gratis undersgger, hvad der skal til for at
beholde sit job eller fa et nyt. Man far en gjenlegelig
og optisk udredning ved Kennedy Centret og en grundig
samtale med en socialradgiver. Derudover afprgver man
forskellige synskompenserende hjelpemidler med en
ergoterapeut og IKT-konsulent (IT-lgsninger til handi-
cappede). Hvis der skal indkgbes sarlige hjelpemidler,
er det ikke arbejdsgiveren, der skal betale.

Senere kan man fa coaching af Instituttets arbejds-
markedskonsulent eller hjelp til virksomhedspraktik,
kontakt til arbejdsgiver m.v. Den sociale lovgivning giver
desuden mulighed for at sege om revalidering, fleksjob
og lignende. Endelig findes kompensationsordninger
bl.a. personlig assistance.

Alle kan ringe til Instituttets socialradgiver og fa rad,
vejledning og information. Se telefonnummer sidst i
pjecen. Fa mere viden pa www.ibos.dk

Andre ordninger som er nyttige at vide noget om, nar
man har en funktionsnedszttelse er.

Personlig assistance

Der kan ydes personlig assistance til ledige, l[enmodtagere
og selvstandigt erhvervsdrivende, der pa grund af en varig
og betydelig fysisk eller psykisk funktionsnedsattelse har
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behov for sarlig personlig bistand. Den personlige
assistance bistar med at lgse opgaver, men det er altid
pa en made, sa det ikke er et spgrgsmal om at overtage
arbejdsopgaver. Bevillingsindehaveren skal vare den,
der lgser arbejdsopgaven men med bistand af sin
personlige assistance.

Befordring til og fra arbejde:
Ligningslovens § 9 D
Godtger den skattepligtige,
at vedkommende som fglge
af varigt nedsat funktions-
evne eller kronisk sygdom har
serlige udgifter til befordring
mellem hjem og arbejdsplads,
finder reglerne i § 9 C ikke
anvendelse (almindelige
befordringsregler).

Den skattepligtige kan i stedet
fradrage normal befordrings-
udgift i det omfang, den over-
stiger 2.000 kr., samt den del
af den faktiske befordrings- y
udgift, der overstiger normal Y foro: AR
befordringsudgift i det pa-

geldende tilfelde. Normal befordringsudgift opgares,

hvor offentlig befordring kan anvendes, som udgiften til

billigste offentlige befordringsmiddel og ellers som ud-

giften ved brug af eget befordringsmiddel efter kilometer-
takster, der fastsaettes af Skatteradet.

25
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Isbryderordningen
Isbryderordningen er en lgntilskudsordning for ny-
uddannede personer med handicap.

Formdlet med ordningen er at give nyuddannede per-
soner med handicap, som endnu ikke har haft mulighed
for at arbejde inden for deres fag, en mulighed for at
fa erhvervserfaring inden for faget.

Mentorordning

En mentor er en medarbejder pa en virksomhed, en med-
arbejder pa en uddannelsesinstitution eller en ekstern
konsulent. Den eksterne konsulent kan ogsa vare en
medarbejder fra jobcentret.

Jobcenteret kan yde stgtte til en mentorordning ved alle
former for beskaftigelsesfremmende aktiviteter: nar en
person skal ansattes eller
fastholdes i job, herunder
fleksjob, eller ndr en person
skal fastholdes i tilbud eller
et kontaktforlgb i jobcentret.

ooooooooooo

L | Den lediges behov er af-
garende for, om der kan
bevilges en mentor. Mentor-
funktionen skal vare af-
gerende for det beskaftigel-
sesfremmende formal, far
der kan bevilges statte.

Foto: Jeppe Carlsen

488 36 si A5 brochure - At leve med RP 2013.indd 26 26-08-2013 18:35:01



Der er hjelp at hente

Nar man har faet stillet diagnosen Retinitis Pigmentosa,
kan det vaere godt at tale med nogen om sine oplevelser
med gjensygdommen og om de tanker, man ggr sig om
fremtiden.

Dansk Blindesamfunds RP-gruppe har et landsdaekkende
netvaerk af kontaktpersoner, der star til radighed, hvis man
har brug for nogen at snakke med. Kontaktpersonerne har
alle selv Retinitis Pigmentosa. Kontaktoplysninger kan
findes pa RP-gruppens hjemmeside.

Der er ogsa mulighed for at
deltage i RP-gruppens lands-
mgde, som afholdes en gang
om dret. Desuden udgiver
RP-gruppen et blad, RP-Nyt,
som alle kan abonnere pa.

\

Hjalpemidler

Der findes mange praktiske
hjelpemidler, som kan ggre
hverdagen lettere for personer
med et synshandicap.

2%

Ny,

Mange har glaede af lupper med og uden lys, kikkerter

og kikkertbriller, computere med forstgrrelsesprogrammer
og syntetisk tale, forstgrrelsesskaerme til TV og CCTV (et
system, hvor en tekst lgges pa en laeseplade og forstarres
op pa en skarm). Samt ikke mindst mobilitystokken, som

27
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er uundvarlig for de fleste.
Hvis man gnsker at ansgge
om hjzlpemidler og er med-
lem af Dansk Blindesamfund,
bgr man kontakte sin lokale
konsulent. Dansk Blindesam-
funds konsulenter kan hjzlpe
med at udforme ansggningen,
da mulighederne varierer fra
kommune til kommune.

..,

Hjzelp fra det offentlige

Alle borgere i Danmark har adgang til lokal synsrad-
givning. Pa centre rundt omkring i landet kan man
blandt andet fa rdd og vejledning om hjalpemidler og
undervisning i synskompenserende teknikker (mobility).
Den narmeste synsradgivning findes ved at kontakte
kommunen eller Dansk Blindesamfund. Radgivning,
hjelpemidler og undervisning er gratis.

Dansk Blindesamfunds konsulentordning

Dansk Blindesamfund har en landsdaekkende konsulent-
ordning, der hjelper alle synshandicappede - blandt
andet RP-ramte.

Konsulenterne, der selv er blinde eller svagsynede, tager
pa besgg i hjemmet og yder radgivning og vejledning.
Alle nyblinde medlemmer bliver tilbudt et hjemmebesag,
og en af konsulenternes vasentligste opgaver er at for-
spge at give disse mennesker mod pa at tackle den nye
vanskelige situation.
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Konsulenterne orienterer ogsa om hjelpemidler, der kan
gore hverdagen lettere for blinde og svagsynede, og de
hjeelper med at ansgge kommunen om de relevante bevil-
linger. Desuden behandler konsulenterne sager om fleks-
job, skanejob, fartidspension, flytning til plejehjem med
mere og bistar ofte medlemmerne i ankesager. Konsulent-
ordningen, der tzller omkring 50 konsulenter, samarbejder
med de lokale synsradgivninger, og man behgver ikke

at vaere medlem af Dansk Blindesamfund for at benytte
ordningen. Hvis man ikke er medlem, er man dog ngdt
til selv at henvende sig.

Dgvblindekonsulentordningen
Dgvblindekonsulentordningen pa CFD er et landsdaek-
kende tilbud til personer med en svar kombineret hgre-
og synsnedsattelse. CFD's 13 dgvblindekonsulenter yder
specialradgivning til voksne med erhvervet dgvblindhed
(devblindblevne), det vil sige personer, som ikke er fadt
devblinde. Radgivningen tilpasses den enkelte borgers
behov for kommunikation.

Herudover yder konsulenterne radgivning til blandt
andet sagsbehandlere og pargrende. Personer med dgv-
blindhed har ret til en kontaktperson jf. Serviceloven

§ 98, der kan vare med til at bryde borgerens isolation
og bidrage til, at han eller hun kan leve sa normalt som
muligt. Dgvblindekonsulenterne hjalper blandt andet
med ansggning om kontaktpersonordning.

Ved yderligere informationer om konsulentordningen kan man
kontakte CFD. Se kontaktoplysninger sidst i denne pjece.

29
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Vigtigheden af at mgde forstaelse

For mange personer med et syns- og eventuelt hgretab
er det en sarlig udfordring igen og igen at skulle forklare
andre om sin situation. Det kan nemlig bade for familie-
medlemmer, venner, kolleger osv. vaere svart at forsta,
hvad det egentlig indebarer at leve med nedsat sansetab.
Saledes kan man i flere sammenhange fole sig "alene"
med sin situation, dels fordi det er sveert at forklare om
sit syns og eventuelle hgretab, dels fordi man har svart
ved over for sine nermeste abent at skulle fortzelle om
sin situation. Det kan derfor vaere af stor betydning at
m@de en professionel, der kender til de livsvilkar man
lever med og som kan vare med til at statte og radgive

i forhold til forskellige problematikker bade i privatlivet
og i arbejdslivet.

Kurser for RP-ramte og pargrende

RP-gruppen under Dansk Blindesamfund afholder bade
kurser for RP-ramte og kurser, der er specielt rettet mod
pargrende. Formalet med kurserne er at gere deltagerne
bevidste om, hvordan man lever med Retinitis
Pigmentosa.

Kurserne fokuserer blandt andet pa erhvervsmuligheder,
kompenserende teknikker i dagligdagen samt sociale og
psykologiske aspekter af synstabet.

De afholdes pa Dansk Blindesamfunds kursuscenter,
Fuglsangcentret i Fredericia. Information om kurserne
kan fas ved henvendelse til kursusafdelingen eller pa
Dansk Blindesamfunds Hovedkontor.
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Blind eller svagsynet?

I Danmark benytter man en gjenlaegelig klassifikation af
synsnedsattelser svarende til stgrrelsen af det resterende
syn (synsstyrken). Der er fire kategorier:

A 6/18 -> 6/60 Svagsynethed
B 6/60->1/60 Social blindhed
C 1/60 -> lyssans m. projektion Praktisk blindhed

D lyssans u. projektion -> Ingen lyssans Total blindhed

En synsrest pa 6/60

betyder, at dét, som N C K Z o
—_————— Gra -

en normaltseende raensen for social blindhed
kan se pa 60 meters
afstand, ferst ses pa R H D K
seks meters afstand af D

en person med denne
synsrest. For synshandi-

Svagsyn

cap, der overvejende
bestdr i synsfeltsind- Halvering DKSNV
. af syns- ZS OKN
skraenkning, foretages styrken w KD NR Korekortkrav
SRZKD
en omregning til de PR —————— Normalsyn

navnte kategorier. N
Efter tre gange halvering af syns-
styrken har man ndet graensen for
optagelse i Dansk Blindesamfund.

Kriteriet for medlemskab af Dansk Blindesamfund er, at man
tilhgrer kategori B, C eller D. Mennesker med en sa alvorlig
synsnedsattelse betegnes socialt blinde eller blinde.
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RP-gruppen,
en sammenslutning
af RP-ramte

RP-gruppen under Dansk Blindesamfund blev oprettet
i 1985. Dens formadl er at sikre mere information og
kendskab til gjensygdommen Retinitis Pigmentosa.

Gruppen skal ogsa udarbejde forslag til information,
der henvender sig til personer med RP samt deres
pargrende.

Har man faet konstateret RP enten pa Kennedy

Centret eller via en gjenafdeling pa et hospital, er
man automatisk berettiget til at ggre brug af RP-
gruppens tilbud.
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RP-gruppens hjemmeside

En del af formidlingen med at informere om RP og
skabe forstdelse for RP ramtes vilkar sker pa RP-
gruppens hjemmeside, www.rp-gruppen.dk, hvor man
kan finde mange oplysninger om Retinitis Pigmentosa.

RP-gruppens informationshlad, RP-Nyt
RP-gruppen udgiver ogsa et gratis informationsblad,
som hedder RP-Nyt. Det udkommer 4 gange om dret og
man kan abonnerer pa det ved at kontakte Dansk
Blindesamfund.
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Blanket til RP-registret

Har du Retinitis Pigmentosa, og har du ikke udfyldt
denne blanket fgr, sa udfyld denne side og send den til:

Dansk RP-register, Kennedy Centret
Gl. Landevej 7, 2600 Glostrup

Du kan ogsa sende en e-mail til:
rh-kennedy-RPregisteret@regionh.dk

DNA-banken pa Kennedy Centret (tidligere Statens @jen-
klinik) bliver brugt til at opbevare DNA fra en blodprgve.
Dette materiale anvendes i samarbejde med forskere fra
hele verden til forskning i RP-generne.

Ved at tilmelde dig RP-registeret hjalper du dig
selv og andre, som har Retinitis Pigmentosa.

Ja, jeg er villig til at stotte Ja, jeg er villig til at be-
den danske Retinitis Pigmentosa-  svare spgrgsmal om min sygdom
forskning og vil gerne optages i og dens eventuelle arvelighed.
registret.

Navn:
Adresse:

Postnr.: og by:

Telefon: Mobil:

E-mail:

CPR-nr.: Underskrift:
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Adresseliste

Dansk Blindesamfund
Blekinge Boulevard 2
2630 Taastrup

Telefon 38 14 88 44
E-mail: info@blind.dk
Web adr.: www.blind.dk

RP-gruppen

Kontakt Dansk Blindesamfund,
der kan henvise til nuvaerende
formand for RP-gruppen.

E-mail: rp-gruppen@blind.dk
Web adr.: www.rp-gruppen.dk

Kennedy Centret

- Nationalt forsknings-

og radgivningscenter for
genetiske sygdomme, der kan
medfore mental retardering
eller synshandicap

GLl. Landevej 7

2600 Glostrup

Telefon 43 26 01 00

E-mail: RH-kennedy@regionh.dk

Web adr.: www.kennedy.dk
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IBOS

- Instituttet for
blinde og svagsynede
Rymarksvej 1

2900 Hellerup

Telefon 39 45 25 45
E-mail: ibos@ibos.dk
Web adr.: www.ibos.dk

CFD (tidligere Center for Dgve)
Oktobervej 22A
2730 Herlev

Telefon 44 39 11 00
E-mail: cfd@cfd.dk
Web adr.: www.cfd.dk
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Ferdselsmaerket

Manden med den hvide stok blev i 1984 af Verdens-
blindeunionen godkendt som det internationale symbol
for blinde og svagsynede.

I Danmark blev market lanceret den 15. oktober 1998
og har siden varet det officielle faerdselsmarke for
blinde og svagsynede i Danmark.

frutangdesign.dk
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