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Siden sidst

Af: Christian Ferdinandsen

Det er adventstid og julen naermer sig med al det der harer sig til af glaede, hygge,
samveer og traditioner. Det er dog ogsa den tid pa aret hvor vi har mindst dagslys.
Det maerker mange med RP. Jeg synes i hvert fald det virker begraensende nar det
ikke er sa let at faerdes ude. Det bevirker at jeg nok er endnu mere indenfor end
andre omkring mig. Det giver mig sa en anledning til at fordybe mig lidt mere end i
de lyse arstider. Du har det maske pa samme made? Med dette nummer RP-Nyt
kan du om ikke fordybe dig sa laese lidt om to store begivenheder indenfor
forskning i jensygdomme som fandt sted i ar. Repraesentanter fra RP-Gruppens
bestyrelse deltog i juni i Retina International World Congress og Nordisk
Oftalmologisk Kongres. Den fgrstnaevnte er en kongres afholdt af en international
organisation med fokus pa arvelige nethinde sygdomme og den anden er en
kongres for nordiske gjenlaeger. Ved begge var der megen fokus pa de muligheder
der isezer er opstaet med genterapi og som har resulteret i den fgrste kommercielt
tilgaeengelige behandling som markedsfgres under navnet Luxturna. Du kan leese
om de to kongresser i bladet.

Nar vi ser fremad, starter det nye ar med RP-landsmgdet Igrdag den 28. januar.
Her vil der vaere mulighed for at hgre mere om hvad der sker pa forskningsomradet
nar Kristian Lisbjerg fra Rigshospitalet-Glostrup dykker ned i betydningen af at
betragte RP som en raekke forskellige sygdomme og ikke blot som en feelles
betegnelse for en diagnose baseret pa symptomer. Der vil ogsa vaere mulighed for
at hare Julie Andersen fortzelle om sin oplevelse af at blive behandlet med
Luxturna, og dermed veere en af de fgrste der er behandlet for RP.

Det sidste punkt pa programmet er en chokolade-smagning. Det er selvsagt
uformelt og kan give mulighed for at tale med og ma@de andre RPere. Madet med
andre RPere er netop ogsa en vigtig del af landsmadet. Du kan finde hele RP-
landsm@de programmet i bladet, samt beskrivelse af hvorledes du melder dig til.
Jeg haber at du maske har lyst til at deltage.

Jeg vil slutte med pa RP-Gruppens bestyrelses vegne at gnske alle RP-Nyts
lzesere glaedelig jul og godt nytar.
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Redaktionelt RP-pjecen 'at leve med RP'
RP-Nyt udgives og redigeres af
Dansk Blindesamfunds RP-
Gruppen. RP-Nyt udkommer pa
felgende medie: Trykt udgave,
indleest pa lyd, som e-mail og i
punktskrift. Billedtekst: RP pjecen ’

Det kan veere sveert at forklare hvad
Retinitis Pigmentosa betyder, bade
for dig selv og for dine omgivelser.

RP pjecen er et rigtig godt redskab.

_ RP pjecen beskriver og
Man kan bestille RP-Nyt ved at forklarer alle aspekter i at

posten, selvom man er registreret, paragrende, gjenlaeger, synscentraler
Sa kontalft medlemsservice hos osv. Alle kan bestille RP pjecen, den
har RP-Gruppen ogséa 2 andre Blindesamfund.
medier:

Bestil pa mail bestilling@blind.dk
RP webside: Som RP-Gruppen eller pa tif.: 38 14 88 44 og angiv
administrerer i feellesskab med hvor mange eksemplarer du gnsker.

Dansk Blindesamfunds webmaster.
Linket er: https://blind.dk/livet-med-
synshandicap/rp-gruppen

Facebook: Man finder RP-Gruppen
under: RP-Danmark

Materiale bragt i RP-Nyt kan bruges
i alle de nordiske RP foreninger.
Man skal huske at oplyse, hvor
artiklen er taget fra. Stet op omkring
bladet og kom med jeres input. Har
man artikler, leeserbreve, sjove
historier eller vil man dele ud af sine
egne erfaringer, sa send det til RP-
Nyts redaktion, pa rp-nyt@blind.dk
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Tilmelding til RP landsmeode den 28. januar 2023
Af RP-bestyrelsen

Sa er det igen tid til at tiimelde sig det arlige RP landsmgde. Landsmadet afholdes
lardag den 28. januar 2023 pa Fuglsangcentret i Fredericia. Se programmet pa
naeste side.

Hvem kan deltage pa RP landsmgdet

Det er for alle interesserede RP’ere, pargrende og andre som gnsker at statte op
om RP-Gruppen. Der er ingen krav om medlemskab af DBS eller andre
synsmaessige krav og det er gratis at deltage i RP landsmgdet som inkluderer
foredrag og frokost.

Befordring
Transport til og fra Fuglsangcentret er for egen regning.

Forslag

Forslag der gnskes behandlet pa landsmgdet, skal veere bestyrelsen i haende
senest fredag den 6. januar 2023 og kan sendes til mailadressen rp-
gruppen@blind.dk

Tilmelding

Skal ske pa rp-tilmelding@blind.dk senest den 6. januar 2023. Skriv venligst navne
pa deltagere, fadselsar (ikke cpr.nr), by, mailadresse og om man er medlem af
DBS. Hvis man er medlem af DBS gnskes medlemsnr. oplyst. | forhold til frokosten
er det vigtig at du oplyser om der skal tages hensyn til dizet og intolerance. Oplys
ogsa gerne om du har fgrerhund med.

Afbud
Hvis man ikke kan deltage alligevel, er det vigtigt at afmelde sig, da RP-Gruppen
bliver faktureret for alle tilmeldte, ogsa for dem der udebliver.
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Arsberetning
RP-bestyrelsens arsberetning sendes til alle tiimeldte via deres e-mail medio januar
2023 og arsberetning vil ogsa blive lagt pa RP-Gruppens hjiemmeside.

Indskrivning/registrering

Det er muligt at indskrive/registrere sig for landsmadet starter. Dette sker ved
indgangen til salen.

Forplejning efter landsmodet

@nsker man at spise i restauranten pa Fuglsangcentret efter landsmadet, er dette
for egen regning. Husk at give Fuglsangcentret besked.
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Program for RP landsmgdet den 28. januar 2023

Afholdes pa Fuglsangcentret
Sendermarksvej 150

7000 Fredericia

TIf. 76 20 21 00

Formand for RP-Gruppen tlIf. 23 40 92 22.

9.00 Dgrene abnes. Der er kaffe og morgenbrad.

10:00 — 10:15  Abning, velkomst og navneoprab af landsmade deltagere.

10:15-11:45  Opleeg ved gjenlaege Kristian Lisbjerg "Retinitis pigmentosa:
Fra 1 til 100 diagnoser”. Se praesentation af oplaegget i
bladet.

12:00 — 13:30 Frokost.

13:30 — 13:45  Beretning fra Dansk Blindesamfunds Forretningsudvalg
(FU) ved Sofie Monggaard Christensen.

13:45-14:30 Selve Landsmgadet afvikles:

1) Valg af dirigent.

2) Valg af stemmeteellere.

3) Oprab af deltagere. Alle med RP er stemmeberettiget.

4) RP bestyrelsens arsberetning ved Christian
Ferdinandsen.

5) Indkommende forslag.

6) Valg til bestyrelsen.

7) Valg af suppleanter.

8) Eventuelt.



14:30 — 14:40
14:40 — 15:30
15:30 — 16:30
Ca. 16:30
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Bente Ullits Eckmann er pa valg og gnsker at genopstille.
Christian Ferdinandsen er pa valg og gnsker at genopstille.
Bent Petersen er pa valg og gnsker ikke at genopstille.

Pause.

Oplaeg ved Julie Andersen: "Min oplevelse med Luxturna
behandling”.

Luxturna er den fgrste kommercielle behandling til RP.
Luxturna kan gives til personer med mutationer i RPE65
genet. Danmark er et af de fgrste lande til at behandle med
Luxturna og Julie Andersen er en af de personer som har
modtaget denne behandling. Julie vil fortaelle om sin
oplevelse med Luxturna behandling.

Chokoladesmagning.

Rikke Kring fra Krings chokolade i Middelfart forteeller og
viser os denne fantastiske frugt, og hvad den kan blive til.
Der er naturligvis ogsa mulighed for at smage pa chokolade.

Farvel og tak for i dag.
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Om gjenlageindlaqgget til RP-
landsmgdet med titlen
’Retinitis pigmentosa: Fra 1 til

100 diagnoser”

Tekst: Kristian Lisbjerg, @jenlaege ved
Rigshospitalet - Glostrup

Retinitis pigmentosa er traditionelt set
en klinisk diagnose der er stillet ud fra
symptomer og undersggelser hos en
Jjenleege. Med de seneste ars
gennembrud og udvikling inden for
genetik og behandling er fokus flyttet
til, i hgj grad ogsa, at involvere den
enkelte persons genetik. Det betyder at
der nu kendes til ca. 100 varianter af
RP som egentlig skal betragtes som
sin egen selvsteendige diagnose — i
hvert fald i forskningsgjemed. Generne
og de aendringer der matte forarsage
RP, er en vigtig brik i sygdommens
udvikling, forstaelse af sygdommen og
ikke mindst for den fremtidige
behandling.

| mit foredrag vil jeg omtale vigtigheden
af klinisk grundforskning i de enkelte
typer af RP samt forteelle om projekter
omhandlende bade beskrivende
forskning og behandlingsforsag. Jeg vil
forteelle om de forskellige
behandlingstyper der er under udvikling
og hvordan disse forskellige typer
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virker pa RP og jeg vil bergre aktuelle
fors@g og deres udfordringer.

Spergsmal til la2agen om dit RP

syn
Tekst: RP bestyrelsen

Efter at have veeret fravaerende i en
periode, kan vi nu med gleede
informere om at vi genoptager
rubrikken, hvor | kan spgrge laegen om
RP syn. Som tidligere er det Mette
Bertelsen der vil besvare jeres
spgrgsmal.

Mette er specialleege i arvelige
sygdomme og har i mange ar arbejdet
seerligt med arvelige gjensygdomme.
Hun er ansat som afdelingsleege pa
Kennedy Centret, Rigshospitalet og har
herudover gang i mange
forskningsprojekter hvor det starste
fokus er pa retinitis pigmentosa og
andre relaterede arvelige
nethindesygdomme.

For at Mette kan na at besvare de
spargsmal der matte komme, sa er der
deadline den 15. februar til RP-Nyt nr.
1 2023. Send spgrgsmalene til RP-
Nyts mailadresse:
rp-qruppen@blind.dk.




RP-Nyt

Nr. 3 - November 2022 - 36. rgang

R

Denne udgaves spgrgsmal:

Hvorledes er det med udsigterne til at
forebygge RP eller endda kurere RP,
nu da man har vist, at det med
Luxturna er muligt at standse
progressionen i synstabet for personer
med RPEG57?

Jienlege Mette Bertelsen svarer:
Tak for dette vigtige spgrgsmal, som
dog ogsa er meget sveert at give et
praecist svar pa.

Igennem de sidste 10-15 ar er der sket
en enorm udvikling i forstaelsen af
arvemassen og muligheder for at blive
klogere pa arvelige gjensygdomme
med genetiske analyser. Der er ogsa
sket en keempe udvikling i nye
behandlinger og seerligt indenfor
genterapi, hvor vi nu star med den
forste godkendte genterapi nogensinde
(Luxturna) til behandling af en arvelig
gjensygdom. Ved genterapi leveres en
normal kopi af det gen, der ikke
fungerer i gjet, ved hjeelp af en seerlig
virus, som indsprgjtes under nethinden.
Og dette gares for at fa
nethindecellerne til at fungere igen.

Arvelige nethindesygdomme og retinitis
pigmentosa kan skyldes aendringer i
flere hundrede forskellige gener, og
RPEGS5 er bare et af dem. Den nye

genterapi-behandling med Luxturna
virker kun for de personer, hvor
arsagen ligger lige netop i RPE65-
genet, hvilket kun er en lille del af de
personer i Danmark med arvelig
nethindesygdom. Der er dog en del
medicinalvirksomheder og
forskergrupper rundt omkring i verden,
der er i gang med at afprgve og udvikle
genterapi-behandling til andre typer af
arvelige nethindesygdomme end lige
RPEG65. Vi haber derfor pa at der
kommer flere behandlinger pa banen,
der kan na bredere ud. Men da der
stadig er tale om forsag er det umuligt
at forudsige preecist hvor lang tid det vil
tage.

Genterapi-behandling kan kun virke
hvis man kender den arvelige arsag og
ogsa kun hvis der stadig er
fotoreceptor-celler tilbage i nethinden.
Vi holder derfor ogsa @gje med andre
behandlingsformer, som der ogsa
forskes i. Blandt andet er der
behandlingsforsag i gang med
stamceller, som er en slags helt
umodne celler, der endnu ikke har en
specifik funktion. Man kan lige nu fa
disse stamceller til at omdanne sig til
nethindeceller og ogsa fa dem til at
overleve inde i nethinden. Det er en



udfordring at fa dem til at virke helt
ligesom normale nethindeceller.

Der bliver forsket i endnu flere typer af
behandlinger til retinitis pigmentosa og
andre arvelige nethindesygdomme,
end dem jeg lige naevner her. Vi haber
pa at udviklingen fortsaetter og at der
snart kommer endnu flere muligheder
for behandling.

P Retina

Hvad er Retina International

(RD)?

Af: John Filtenborg

Retina er engelsk og betyder nethinde.
Sa langt sa godt. Men hvad ger R,
siden vi i RP-Gruppen under Dansk
Blindesamfund gerne vil veere
medlem?

| juni maned var der pa Island Retina
International World Congress (RIWC),
hvor nogle fra RP-Gruppens bestyrelse
deltog. Inden jeg tog afsted, vidste jeg
ikke sa meget om hvad RI var for en
stgrrelse. Siden har jeg mgdt en masse
mennesker og hert dem forteelle om RI
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og om det arbejde som RI gar. Min
primaere kilde i det nedstaende
kommer dog fra RI’s egen hjemmeside
www.retina-international.org/about-us .
Det nedenstaende er forkortet og frit
oversat fra hjemmesiden.

RI’s mission er at skabe forskning og
sikre en universel adgang til
diagnosticering, behandling og omsorg
for folk som er pavirket af sygdomme
der nedbryder nethinden.

RI’s vision er at bevare og genskabe
synet gennem nyskabelse i nethinde
forskning.

RI's vaerdier. Rl er en global
medlemsorganisation som er patient
styret. Rl gnsker at skabe fagligt
funderet uddannelsesplatforme og
effektiv deltagelse, der kan skabe et
stgrre udbytte gennem udvikling. Med
et staerk netveerk i organisationen, er
deres mal at fremme nethinde
forskning gennem engagement og
uddannelse, og ved at udvikle robuste
evidens baserede undersggelser, som
kan skabe positive forandringer.

Rl er en global paraplyorganisation.
Deres arbejde er fokuseret pa at stotte
og fremme medlemmernes aktiviteter.
RI's arbejde star pa tre sgijler. Disse tre
sgjler er:
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e Uddanne
e Deltagelse
¢ |nnovere — skabe noget nyt

Pa hjemmesiden er hver enkel sgjle
beskrevet. Under innovere skriver de
blandt andet: ” RI’s centrale
forskningsfokus er at generere data og
beviser, der skitserer den
sociogkonomiske byrde af
nethindedystrofier (nethindedystrofier
er sygdomme der nedbryder
nethinden), og at bruge den information
fra den virkelige verden til Rl og dets
medlemmer for at vokse som
informerede fortalere, der kan
fremhaeve behovet for stgrre adgang til
genetisk testning og diagnostisk
screening, en mere passende klinisk
forsggsproces og i sidste ende global
og lige adgang til behandling af
nethindedystrofier.

RI arbejder pa at skabe de bedste
muligheder for at alle med
nethindefunktionsnedsaettelse kan fa
den bedste behandling. Og det arbejde
som Retina International laver finder vi
i RP-Gruppens bestyrelse vigtigt, sa
derfor vil vi gerne veere med til at stgtte
op og veere en del af det.

Retina International verdens
kongres oq Nordisk Gjenlage

konference
Tekst: Bente Ullits Eckmann

Welcome to the 21st Retina
International World Congress. Here is
some practical information before you
arrive.

Ja, sadan lagd et af de sidste mails jeg
modtog, inden afgang. Min hund, Pippi
blev hentet (af min gaven) mandag
eftermiddag, sa skulle hun ikke stresse
over, at jeg havde travlt med at pakke.

Men maske skal jeg starte lzengere
tilbage. | al den tid jeg har veeret aktiv |
RP-Gruppen, har Dansk
Blindesamfund veeret interessemedlem
i Retina International (RI), men det har
desveerre i de seneste ar veeret sat pa
pause. RP-Gruppen repreaesenteret af
Dansk Blindesamfund har nu i de
sidste mange ar sggt om medlemskab
af RIl. Hovedbestyrelsen har sagt Ja og
Forretningsudvalget har sagt Ja, sa
mon ikke snart det falder pa plads. RP
gruppen har for fgrste gang i mange ar
faet invitation til Generalforsamling i
samme forening. Dvs., det skulle som
sa meget andet have veeret for 2 ar
siden. Da sagde jeg nej tak, for da
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havde Jargen og jeg salvbryllup.
Retina International World Congres
(RIWC) blev udsat pa grund af Corona,
og den bevilling, som vi havde sagt for
at kunne deltage, var heldigvis ikke
forsvundet, sa vi var 4, der tog afsted
den efter pinse tirsdag 7. juni kl. 14.10
fra Kastrup.

Vi tog afsted dagen fgr konferencen
abnede, for det var aftalt med de gvrige
nordiske RP-grupper, at der onsdag
eftermiddag skulle afholdes nordisk RP
made i den Islandske
Blindeorganisations hus.

Vi havde ventet pa at fa accept af
bevillingen og var derfor blevet tiimeldt
lidt sent, af samme arsag var der ingen
ledige hotelveerelser i naerheden af
konferencestedet (Harpa), men det var
lykkedes os at leje en lejlighed med 3
soveveerelser, 1 bad/toilet og et
kokken/stue. Det bedste af det hele var
at lejligheden la kun 5 min gang fra
Harpa, hvor konferencen fandt sted.
Det viste sig at veere en win win, for nar
man bor pa et hotel, gar alle hver til sit.
Nu kunne vi om aftenen sidde og
planlaegge naeste dags aktiviteter og
hvilke foredrag i programmet vi
gnskede at overveere.
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De kvikke maend fandt hurtigt et
supermarked, hvor vi kunne kgbe
morgenmad (skyr, mysli, maelk, brgd
og ost). Det var sa heldigt, at der var
en expressomaskine i lejligheden med
masser af kapsler!

Den fgrste morgen gik vi ud og spiste
brunch, dog ikke som vi far i Danmark,
Vi kabte kaffe og en sandwich, og da
maendene ikke var meette kgbte de
ogsa en skal grad.

Efter indkgbene, tog vi tilbage til
lejligheden, som vi forlod kort efter for
at drage til Islands Blindehus. Her blev
vi modtaget af blandt andet deres
formand Sigpér (det islandske p
udtales naesten som th pa engelsk) og
tidligere formand og nu aktiv i Retina
International styrelsen Kristin. Vi gik sa
op og holdt mgde (dette referat kan
lzeses andetsteds her i bladet). Pa det
tidspunkt fik vi besag - det var selveste
Christina Fasser, som jeg har hgrt sa
meget om, sa meget fantastisk om, at
jeg nermest troede, hun var en engel,
og det er hun. Jeg blev naturligvis
meget glad og beeeret, da hun hilste pa
mig, harte mit navn og sagde, "dig har
jeg hgrt om, det er dig med kvinderne —
men jeg kan altsa bedst lide mand”.
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Efter madet, hvor vi fik stor ros fra
bade den svenske og den norske
delegation over, at der i Danmark var
blevet sagt ja til behandling af personer
med RPEG5. Man havde i disse lande
oprindelig sagt nej, da sa Danmark
gendrede sit standpunkt, havde man
ogsa gjort det her, og det mente de
skyldtes Danmarks standpunkt.

Herefter var der feelles middag, som
var meget hyggeligt.

Neeste formiddag gik vi til Harpa for at
blive registreret. Jeg havde i forvejen
faet nummeret 103

Foruden RI generalforsamlingen, sa
var der ogsa Nordisk
Jjenleegekongres, som vi naturligvis
ogsa havde adgang til.

Bade NOK (Nordisk gjenlaegekongres)
og RIWC (Retina International World
congress) havde feelles
abningsceremoni torsdag kl. 17:30-
19:00 i den store hal i Eldborg i Harpa.
Efterfalgende var der snacks i Foyer
fra 19:00-20:00.

Der var installeret NaviLens, som
kunne vise gaesterne til den hal man
gnskede, elevatorer, toiletter, udgang
mv.

Men der var sa mange sgde hjeelpere,
som stillede sig til radighed, nar de sa
en hvid stok.

Vi rejste jo uden ledsagere, sa det var
bestemt ogsa ngdvendigt.

Det haendte da ogsa, at vi blev inde i
lokalet under et kedeligt foredrag, fordi
vi ikke var kommet ud i tide, og sa ville
vi ikke forstyrre.

Vi havde oprindelig planlagt nogle
foredrag vi ville hgre, men mange
gange var det ikke muligt at na fra det
ene til det andet, uden at komme for
sent, og det gjorde man ikke. Vi havde
nok kunnet komme hurtigere frem, hvis
vi havde haft ledsager med.

Vi havde faet oplyst at vejret var koldt,
fugtigt og bleesende, sa jeg havde bade
tarkleede, vinterstavler og handsker
med — det jeg savnede mest, var et par
sandaler, for vejret var stort set som i
Danmark

De havde ogsa anbefalet os at
medbringe badetgj, for de islandske
pools er leekre og der er mange af
dem, men vi kom desveerre ikke i
neerheden af nogen hot pots.



Nvheder fra gjenlaagerne
Af: Christian Ferdinandsen

Ved Retina International verdens
kongres og Nordisk gjenlaege kongres i
Reykjavik handlede en interessant del
af kongressen sig om genterapi. Det er
et omrade hvor der for tiden sker
meget.

Line Kessel fra Rigshospitalet i
Glostrup fortalte om Luxturna
behandlingerne i Danmark. 12
personer med RPEGS var blevet
behandlet. Der havde veeret en uge
imellem behandlinger af de to gjne. Her
var det bemaerkelsesveerdigt, at der
rapporteredes en sadan oplevet
forbedring af synet pa det behandlede
gje, at det endnu ubehandlede gje
naesten ikke blev brugt. Alle
behandlinger var gaet godt, ligesom
perioden efterfalgende. Multilumens
mobility-test fra far behandling og efter
behandling bekraeftede dette. De
behandlede betegnede det som
livseendrende at fa Luxturna
behandling.

Et indlaeg omtalte oligonukleotider,
hvilket er en streng af biologisk
materiale som er identisk med en del af
DNA og RNA og som kan fremstilles
syntetisk. Det er muligt, at der inden for
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dette omrade kan ligge

behandlingslasninger ved brug af disse
oligonukleotider. Der arbejdes med at
fremstille strenge som kan bruges til at
erstatte den del af DNA som giver
anledning til for eksempel RP, ligesom
Luxturna behandling af RPE65. RPEGS
sidder pa ét sted og er en relativ kort
streng i DNA. Men for nogle RP
varianter kan der veere flere mutationer
forskellige steder i DNA og det
komplicerer selvsagt en mulig
behandling. Det vil for disse vaere mere
kompliceret end at behandle RPEGS5.
Der er tilsyneladende dog mutationer
som dog ogsa er mere simple og
muligvis vil det veere lettere at udvikle
behandlinger for disse.

En anden del af kongressen
omhandlede patienternes oplevelse af
nethinde-behandling, hvad enten det er
kommerciel tilgeengelig behandling
eller endnu pa forsagsstadie.

Ved et oplaeg blev naevnt et eksempel
med en patient som kun havde lidt
restsyn men som ved en behandling
havde faet en lille malbar forbedring af
sit syn, hvilket dog havde stor veerdi for
ham. Det gav anledning til spgrgsmalet
om hvorledes man maler forbedring
ved nethinde-behandling? Er det
skarpsynet? Eller er det mere
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kompliceret en det? Myndigheder
baserer sig pa objektive kriterier som er
malbare. Det vanskeliggar dog at en
oplevet god forbedring maske kun er
relativt lille nar den males. Pa den
baggrund er det vigtigt, at patienter og
patientorganisationer involverer sig
mere i sadanne komplekse
problemstillinger. Ellers er det muligt at
myndighederne ikke gnsker at stotte
udviklingen af og tilbyde behandlinger,
hvis disse ikke resulterer i maerkbar
malelig forbedring.

Et seerligt interessant opleeg kom fra
norske Camilla Jensen som beskrev
sin personlig oplevelse med genterapi.
Hun var blevet behandlet med Luxturna
i august 2021.

Hun fortalte, at hun hele livet har haft
sveert ved at komme overens med sin
RP diagnose. Hun har prgvet at
ignorere den.

Som 16-arig blev hun radet til ikke at fa
bgrn pa grund af sin RP. Men som 23-
arig mgdte hun sin mand og de har
sammen faet 2 bagrn. | dag arbejder
hun som ejendomsmaegler.

Da hun hgrte om Luxturna og om, at
man tilbgd behandling i Danmark blev
hun fortvivlet over, at man i Norge
afviste denne behandling. Flere norske

Nr. 3 - November 2022 - 36. rgang

RPEGS5’ere gik til medierne med deres
fortvivlelse. Om det var det, der var
udslagsgivende er ikke sikkert, men
den 26. april 2021 godkendte de
norske myndigheder Luxturna
behandling. Nu kom der sa andre
bekymringer og det var relateret til
operationen. Hun var dog ikke i tvivl
om, at hun gnskede behandlingen.
Camilla blev behandlet pa det fgrste
gje den 17. august og det andet gje
den 24. august. Den efterfglgende
medicinbehandling tog leengere tid end
forventet. Men hun vidste, at hun var
bedre stillet end andre alligevel.

Efter behandlingen oplevede hun farver
pa en anden made end tidligere.
Camilla havde set ting, hun ikke havde
set for. Nytarsaften spurgte hendes
sgn om hun kunne se himlens stjerner
og det kunne hun for fgrste gang.
Opfalgningsundersggelsen efter 3
maneder bekreeftede ogsa de gode
resultater. Camilla afsluttede med at
sige at hun er meget taknemmelig for
behandlingen.

Bentes klumme - ’Hvordan skal

det ga? Priserne stiger.”
Af: Bente Ullits Eckmann




Tag din gamle sweater pa! | gar harte
jeg pa en podcast om én, der var ved
at strikke en sweater (stor one size),
hvorpa, der skulle broderes 19* pa. Det
var beregnet til geester, smart ikke?
Jeg har da leenge haft futter til
geesterne, sa hvorfor ikke ogsa en
trgje. Ggr en dyd af nadvendigheden. |
Norge lavede man for et par ar siden
en reklame, hvor der blev filmet ind i et
markt kontor, hvor der sa blev sagt
"spar pa elpriserne, ansaet en blind!”

Braendstoffet: Der kan vi spare rigtig
mange penge, da de fleste med RP
ikke karer bil.

Der gar jo ogsa sport i at finde ud af,
hvornar man skal starte vaske- og
opvaskemaskinen. For de, der ikke har
fundet ud af det, sa har elselskaberne
gratis apps — det er jo nok ogsa det
eneste der er gratis - hvor man dag for
dag, uge for uge og maned for maned
kan afleese, hvor mange kilowatt man
har brugt. Man kan ogsa her dag for
dag se, hvornar elprisen er lavest (i
dag lgrdag den 15. oktober var det
mellem kl. 14 og 17. Sa forst vaskede
jeg, sa det forhabentligt kan na at blive
tgrt ude i luften, bagefter blev
opvaskemaskinen teendt.
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Til min fgdselsdag fornyelig fik jeg en
varmedunk. Jeg kan huske den fra min
barndom, men der blev den hurtigt
aflgst af varmepuder og taepper, men
nu gar vi tilbage igen. Jeg skulle lige
finde ud af at bruge den. Den fyldes
halvt med varmt vandhanevand og
lzegges ind i fodenden af sengen et par
timer for du gar i seng, sa kan bade
dyne og madras na at blive opvarmet.

Steerk krydret mad giver ogsa varme,
og jeg har heldigvis 15 chilier liggende i
vindueskarmen til brug i tgrret tilstand.

Gad vide om jeg skal seelge min
terrassevarmer og min el-ovn?

Sa var der det med madvarerne. Jeg
har nogle opskrifter, som er nemme og
billige, en kartoffel-omelet: Skeer ra
kartofler i skiver, rist dem i lidt neutral
olie f eks raps eller vindruekerneolie,
pisk 2-3 a&ag sammen og skeer en chili i
sma bitte stykker og bland i
g&ggemassen, som haeldes over
kartoflerne, nar de er mgre, rod rundt i
det med en palet indtil massen er
stivnet — husk salt og peber. Hvis man
gerne vil have lidt kad til, kan man riste
noget bacon sammen med kartoflerne.

Sa endnu en ret — denne med svampe.
Rens en bakke svampe, skeaer dem i
skiver, mens du ggr det, steges en
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bakke bacon i tern pa panden.
Baconen tages op og svampene
tilseettes sammen med en halv pakke
pikantkrydderost. Mens det simrer,
skeerer du et halvt spidskal i tynde
strimler og kommer det pa panden.
Hvis du synes, det er for tgrt, kan du
tilfgje lidt maelk.

Jeg serverer denne ret sammen med
fyldt pasta, voila.

God appetit

God vinter

Nar stress stjaeler synet
Kilde: @jeblikket

Stress kan fgre til varige synstab, og
seerligt maend er i risikogruppen. Men
hvad er stressgje, og hvordan haenger
stress og syn sammen? Det forteeller
afdelingslaege Anders Pryds her.

Alvorlig stress udger en trussel mod
helbredet, der blandt andet kan fgre il
synsforstyrrelser og synstab. | fagsprog
kaldes tilstanden central sergs
chorioretinopati, bedre kendt som
stressgje, og opstar ved, at der sker en
udsivning af vaeske i arehinden.

Stress pavirker mennesker meget
forskelligt, og symptomer opleves
individuelt. Det er derfor ikke givet, at
stress udlgser synsforstyrrelser, men
forhgjet niveau af stresshormonet
kortisol er en risikofaktor for stressgije.

Sygdommen rammer i overvejende
grad de 35-50-arige, og der er en
overrepraesentation af meend.

"Det er meget subjektivt, hvornar man
faler sig stresset, og hvordan man
handterer stressede situationer. | dag
er stress ogsa blevet lidt af et modeord,
der bruges i flaeng, sa derfor er det
sveert konkret at sige, hvordan stress
pavirker synet. Vi kender ikke den
preecise arsag til, hvorfor sygdommen
opstar, men vi ved, at alvorlig stress af
kroppen og behandling med
binyrebarkhormon kan veere en
udlgsende faktor”, siger Anders Pryds,
afdelingslaege ved Rigshospitalet
Glostrup med ph. d. i stressgije.

Slagret plet
De mest hyppige symptomer er slgret

syn eller formforvraengninger som for
eksempel lige linjer, der bugter, eller
bogstaver, der hopper.

”Ofte ser patienten en slgret grabrun
plet midt i synsfeltet, der kan opleves
som snavs pa brillen. Nar man farste
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gang oplever symptomer pa stressgije,
er der i de fleste tilfeelde kun
synsforstyrrelser pa det ene gje, men
det er ikke ualmindeligt, at der ved
ngjere undersggelse findes tegn pa
sygdomsaktivitet pa begge gjne”,
forklarer Anders Pryds.

Arsagen til stressgje skyldes en
udsivning fra blodkarrene i arehinden.
Veaesken treenger ind under den
foranliggende nethinde, som forarsager
en lokaliseret nethindelgsning med en
underliggende vaeskeansamling.

Forlgbet af stressgje er meget
forskelligt, men for de fleste vil
nethindelgsningen og
vaeskeansamlingen forsvinde af sig
selv i lgbet af tre til fire maneder, og
synet normaliseres. Men hos nogle fa
sker denne bedring ikke af sig selv.

"I nogle tilfeelde kan et nyt blodkar
udvikle sig pa nethinden, hvilket kan
efterlade arvaev, som kan veere
forbundet med svaer synsnedsaettelse.
| de tilfeelde tilbydes patienten en eller
flere indsprgjtninger i gjet, som
haemmer vaeksten af blodkar”, siger
Anders Pryds.

Men for hovedparten af patienter med
stressgje observerer gjenlaegen i fgrste
omgang patienten uden at ivaerksaette
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behandling. For nogle kan det veaere
afggrende med en samtale om, hvad
der kan udlgse gjensygdommen.

Kan stressgje behandles?
Behandling tilbydes, hvis sygdommen
medfarer vaesentlige gener, har staet
pa i leengere tid, eller hvis nethinden
viser tegn pa beskadigelse.
Vedvarende vaeeskeansamling bag
nethinden kan nemlig fare til varigt
synstab. | tilfeelde som disse behandles
patienten med varm eller kold
laserbehandling, som haemmer
udsivningen af vaeske i arehinden.

"Ingen af de anvendte behandlinger er
underbygget af store kliniske studier,
men anvendelsen af kold
laserbehandling er baseret pa omkring
15 ars klinisk erfaring, og den er
gennemgaende god. De fleste
patienter far forbedret eller stabiliseret
deres synsstyrke uden vaesentlige
konsekvenser eller risici. Derfor er det
en afvejning med den enkelte patient,
hvornar behandlingen tilbydes
afhaengigt af, hvor meget sygdommen
pavirker synet, patientens egen
indstilling til behandling og hvor lang
tid, sygdommen har staet pa. Ofte har
tilstanden staet pa i laengere tid, end
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patienten er klar over, da man ofte
kompenserer med det raske gje”,
forklarer Anders Pryds, som anbefaler,
at man straks opsgger en gjenlaege,
hvis man oplever symptomer pa
stressgje.

"Slgret syn og forvraengninger kan
forveksles med andre gjensygdomme
af mere eller mindre alvorlig karakter
og bgar derfor altid undersages af en
gjenleege, der kan stille en korrekt
diagnose”, fastslar Anders Pryds.

Det er uhyqgeligt at miste synet
Kilde: Gjeblikket

SF’s gruppeformand Jacob Mark
mistede store dele af synet pa grund af
stress, men nu er den unge politiker pa

vej tilbage.

Det er godt et halvt ar siden, at Jacob
Mark kom med den chokerende
meddelelse pa Facebook: Han var ved
at miste synet.

"Jeg har desveerre faet en sygdom i
begge @jne, der ger, at jeg har mistet
store dele af mit syn — seerligt pa det
ene gje er det rigtig slemt”, skrev 30-
arige Jacob Mark pa sin Facebook-
side.

Arsagen er formentlig stressrelateret
og skyldes ifalge politikeren en
langvarig overbelastning af kroppen og
sindet. Jjenlaegerne er dog
fortrgstningsfulde og mener, at synet
kan stabiliseres, hvis han traekker
stikket og tager en pause, lgd det i
opslaget. Derfor har han taget
konsekvensen og skruet ned for sine
aktiviteter og sygemeldt sig fra
Folketinget.

"Hvis jeg far stressen ud af kroppen, sa
kan det veere at synet kommer tilbage.
Men hvis ikke, sa risikerer jeg at miste
synet permanent”, skrev han.

Privat er Jacob Mark forlovet med
Holbaeks borgmester, Christina
Krzyrosiak Hansen (S).
Jjensygdommen pavirkede hans syn
sa meget, at han havde problemer med
at se hende pa den anden side af
spisebordet, og der reagerede han
naturligvis pa.

"Det er uhyggeligt at miste sit syn. Det
er uhyggeligt at have et godt syn, og
pludselig kan jeg ikke se Christina hen
over middagsbordet, nar det er markt
udenfor. Og det er uhyggeligt nar
optikeren siger; det her har ikke noget
med briller at ggre. Dit syn er bare
veek”, fortalte Jacob Mark.



For et par maneder siden kom der dog
godt nyt fra Jacob Mark, der skrev pa
Facebook, at han muligvis kan vende
tilbage til dansk politik til sommer. Men
forst skal han opereres i hgjre gje.

"Jeg har det sadan, at selvom jeg
maske skal have laserbehandling for at
fa gjnene helt gode igen, sa har jeg det
meget bedre. Og hvis alt gar vel, sa
haber jeg pa at veere tilbage i dansk
politik til sommer. Jeg savner det. Jeg
savner mine kollegaer. Jeg savner at
gore en forskel”, skrev han i et opslag
pa Facebook.

Har du RP og samtidig

problemer med at hore?
Af: Ole E. Mortensen og Anette Rud
Jorgensen, CFD Radgivning

Mange mennesker med retinitis
pigmentosa har ogsa et haretab. Der er
en raekke genetiske syndromer, som
bade giver sig udtryk i RP og i et
hgretab — og eventuelt ogsa andre
problemer. Det mest udbredte er Usher
syndrom, men ogsa Alstrom syndrom,
Bardet-Biedl syndrom, Refsums
sygdom og adskilligt flere medfgrer en
kombination af RP og haretab.
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Men udover syndromerne optreeder RP
ogsa "almindeligt" sammen med
haretab.

Overlaege Thomas Rosenberg lavede i
1997 en undersggelse af 646 personer
med RP. Blandt dem havde 89
personer Usher syndrom, men der var
ogsa 2 med en anden og ukendt
sammenhange mellem RP og
hgrenedsaettelse.

Arsagen skal antagelig findes i fosteret,
hvor der en sammenhaeng mellem
dannelsen af nethinden og dannelsen
af det indre gre, hvor denne
hgrenedsaettelse ofte findes.

Der er ogsa mange aldre mennesker
med RP, som far den almindelige
hagrenedseaettelse, som langt de fleste
af os far med alderen.

Ens konsekvenser

Men uanset arsagen er
konsekvenserne ens for dem, der bade
har RP og hgretab.

En person, som har problemer med
synet — fx pa grund af RP — bruger i hgj
grad hgrelsen som stgtte. Men nar
harelsen ogsa begynder at svigte lidt,
bliver denne mulighed forringet. Der
skal ikke meget hgretab til, far det kan
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give problemer. Man kan sige, at syns-
og hgretabet forsteerker hinanden, eller
sagt pa en anden made: 1 plus 1 giver
3.

Heldigvis er der meget at ggre, selvom
man befinder sig i denne situation. Det
farste er naturligvis at blive
opmaerksom pa, hvis hgrelsen ogsa
begynder at bliver darligere. Hgretabet
kan komme snigende over nogle ar,
iseer hvis det er et aldersbetinget
hagretab, og det kan derfor veere sveert
at l.egge meerke til det.

Det er isaer i forbindelse med at
opfatte, hvad der bliver sagt, at
problemerne optreeder. Det kan vaere
ved samtaler, bade ansigt til ansigt og i
telefonen, ikke mindst hvis der er
baggrundsstgj, for eksempel fra trafik
eller andre mennesker i lokalet. Det
kan ogsa veere, at nar man skal hare,
hvad der bliver sagt pa tv og far
fornemmelsen af, at de mumler pa
skaermen.

Kontakt CFD's konsulenter

Hvis du har RP og far en mistanke om,
at din hagrelse begynder at blive
darligere, kan du kontakte CFD's
konsulenter. De kan give rad og
vejledning om, hvordan du bedst
indretter din dagligdag og agerer, sa du

tager mest muligt hensyn til bade syn
og hgrelse.

Konsulenterne deekker hele landet fra
vores fem kontorer, og du kan kontakte
dem pa 4439 1200 eller sende en mail
til odense@cfd.dk.

PS: Konsulenterne hedder
davblindekonsulenter, men det skal du
ikke lade dig skreemme af. De giver rad
og vejledning til alle, som bade har
problemer med syn og hgrelse — ogsa
selvom de hverken er dgve eller blinde.

Kom igen
Af: CFD

Rehabiliteringskursus for personer med
alvorligt kombineret syns- og hgretab.

Maske noget for dig?

Er du i alderen 22-65 ar? Lever du med
kombineret syns- og hgretab og
befinder du dig et sted i livet, hvor det
kreever tilegnelse af nye strategier for
at handtere hverdagen? Sa kan det
veere, at dette kursus er noget for dig.

Rehabilitering sammen med andre
Kom igen! kurset er tilrettelagt som et
gruppeforlab med seks deltagere. Som
deltager pa Kom igen! far du mulighed
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for at tilegne dig nye strategier og
veerktgjer i forhold til at mestre livet
med et kombineret syns- og hgretab.
Kurset har fokus pa bade
kompensatoriske teknikker/strategier,
praktiske veerktgjer og ikke mindst det
psykologiske aspekt i at leve med
alvorligt kombineret syns- og
hgretab/erhvervet devblindhed som et
livsvilkar.

Tidligere deltagere har blandt andet
fremhaevet et keempe udbytte af at
deltage sammen med andre, der ogsa
lever med alvorligt kombineret syns- og
hgretab. At leere af hinandens
erfaringer, spejle sig i hinanden og dele
frustrationer, udfordringer og succeser
med nogle, der aegte forstar, hvad det
vil sige at have et dobbelt sansetab
som et livsvilkar, er uvurderlig.

| artiklen_“Rehabilitering har givet mig
nye muligheder” forteeller Heidi om sit
udbytte af at have deltaget pa Kom
igen! Hun siger bl.a.:

"Efter at have deltaget i kurset er jeg
blevet mere afklaret med, at det her er
mine livsvilkar, og sa er jeg blevet
bedre til at sige det hagjt og italesaette
det overfor andre. Jeg ser faktisk
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meget mere positivt pa livet og mine
muligheder efter kurset.”

Artiklen finder du pa CFD’s
hjemmeside. Se link sidst i artiklen.

Indhold og form
Kurset indeholder tre moduler eller
"huse”, som vi kalder dem:

Syns- og hgretabshuset: Om harelse
0g syn og deltagerens egne oplevelser
med et syns- og hgretab.

Energihuset: Om personlig energi,
strategier og brug af hjeelpemidler, og
hvordan man kan holde en balance i
livet.

Netvaerkshuset: Om kommunikation og
relationer bl.a. i forhold til familie,
kolleger og venner.

Hvert hus varer tre dage og er fordelt
over 8 maneder. Naeste kursus starter i
august 2023. Husene foregar pa
Fuglsangcentret i Fredericia, som er
indrettet til mennesker med synstab.
Pa forlabet vil man made flere af
CFD’s dgvblindekonsulenter, som er
specialister inden for erhvervet
dgvblindhed, oplaegsholdere der selv
lever med kombineret syns- og hgretab
samt en fast tilknyttet psykolog som er
gennemgaende underviser.
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Vi kommer ind pa alle aspekter af det
at leve et liv med kombineret syns- og
hgretab. Et arbejdsliv, et familieliv, et
fritidsliv, en pensionisttilveerelse.
Hvordan kan jeg fastholde, tilpasse,
udvikle og finde balance i min
dagligdag og de aktiviteter og
relationer, der er vigtige eller
nagdvendige for mig at deltage i? Kan
jeg maske finde nye veje?

Er du nysgerrig?

Sa er du velkommen til at kontakte
kursusleder Trine Skov Uldall pa mobil:
29 39 94 05, eller mail: tul@cfd.dk og
hare mere om kurset samt om det kan
blive en mulighed for dig.

Kurset er udviklet i samarbejde med
Socialstyrelsen og udbydes af CFD-
radgivning Viden og Udviklings
devblindekonsulentordning.

Kurset finansieres via ansggning om
kommunal bevilling.

Laes mere om kurset pa CFD’s
hjemmeside
https://www.cfd.dk/raadgivning/doevbli
ndekonsulenter/stoettemuligheder/reha
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biliteringskursus

Nordisk RP mgde
Af: RP-bestyrelsen

| det felgende er et sammendrag af
ma@det med de andre nordiske RP-
grupper. Mgdet fandt sted i starten af
juni i Reykjavik. Det var det fgrste
made siden et virtuelt magde |
slutningen af 2020.

Som i Danmark har de gvrige nordiske
RP-grupper ogsa skulle forholde sig til
Corona, i den mellemliggende periode.
| alle lande har det dog trods alt veeret
muligt at mades fysisk under seerlig
rammer.

| Sverige har man siden sidste nordiske
mgde har haft hyppige virtuelle mader.
Det har medfart at flere og andre har
engageret sig end tidligere, da de
fysiske afstande begraensede en del
RPere i at deltage i fysiske mgder som
holdtes fgr Corona. Men den barriere
har virtuelle mgdet fjernet for nogle.

| Sverige er man optaget af at ny-
diagnosticerede RPere ikke far samme
tilbud om hjeelp fra myndighederne og
samfundet, som ved et benbrud eller
en kreeft diagnose. Der straebes imod
at etablere 5 servicecentre i hele
landet, som vil kunne bista RPere og
andre med gjensygdomme.



| Sverige har man ikke som i Danmark
et nationalt RP-register og derfor er det
ikke sa let at finde de som kunne have
gavn af Luxturna behandling, som nu
er godkendt i Sverige. Farste RPer, et
barn, behandledes efter planen i
sommeren 2022.

| Norge madtes 40-50 til landsmgdet.
De havde et opleeg af en forsker som
arbejder med ABCA4 genet som er
relateret til Stargardt. Mutation i dette
gen er de hyppigst forekommende i
Norge, hvor der menes at veere op
imod 900-1000 tilfaelde. Pafaldende er
det, at nogle med denne mutation
bemaerker symptomer, mens andre
ikke gar.

| Norge tilbydes der ogsa Luxturna
behandling, men de er kommet senere
i gang end i Danmark.

| Island arbejdes der pa at etablere et
register for folk med arvelige
nethindesygdomme. Der opfordres
saledes til, at man far klarlagt sin
genetiske variant. Dog er omkring hver
tredje i registret en ukendt mutation.

Der var afbud fra Finland grundet
sygdom. Det er planen at mgdes i 2023
i enten Sverige eller i Norge. Fra
Danmark forventes det at 2
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medlemmer af RP-Gruppens
bestyrelse deltager.

Turen til Sydfrankrig i august

2022
Af: Bente Ullits Eckmann

Jeg sa et opslag i Dansk
Blindesamfunds Medlemsblad i februar
maned om en historisk rejse il
Pyrenzeerne fra den 12. til den 19.
august. Jeg fik ledsager pa plads og fik
tilmeldt os. Heldigvis fik jeg ogsa lokket
et par venner med. Vi har tidligere rejst
sammen bade til Irland og Thailand, og
det har veeret rigtig hyggeligt. De fik
ogsa fat i en ledsager, sa var det pa
plads.

Min hund Pippi blev hentet dagen far,
sa skulle jeg ikke lade mig stresse af
det.

Vi skulle veere i Lufthavnen kl. 02.30.
Sikken et tidspunkt, men det lykkedes
mig faktisk at fa sovet om aftenen.

Handicapservicen og
sikkerhedskontrollen gik fint. Der var
blevet skrevet, at vi alle skulle have
service, det var lidt af en overdrivelse,
da de 5 af vi 12 personer var seende.
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Vi flgj med Norwegian air, og der var
ikke noget som helst servering, med
mindre, man ville betale for det.

Da vi ankom til Frankrig og stod ved
bagagebandet, manglede der én
kuffert, av — den kom farst 1 uge efter
at vi var kommet hjem.

Vores veert, Cheri kom og hentede os i
lufthavnen, og vi karte sa mod AXAT,
som skulle veere vores hjem den naeste
uge.

Her fik vi forst sandwiches, som Gert
(kokken pa hotellet) havde lavet til os.
De var meget lekre.

Ved 16-tiden ankom vi til det lille
hyggelige hotel. Jeg skulle bo gverst —
pa 3. sal, og der var ingen elevator,
men Cheri var sa betaeenksom at beere
min kuffert op ad alle trapperne. Da vi
kom op, spurgte hun mig, om jeg
troede, jeg kunne finde ud af de trapper
— de var meget snarklede, og jeg
sagde, at det havde jeg sikkert fundet
ud af om torsdagen — dette her var om
fredagen. Om tirsdagen havde jeg styr
pa den.

KI. 18.30 samledes vi i dagligstuen til
velkomst og leekre bobler.

Derefter var der middag med 3 retter
og tilhgrende vine (ad libitum).

Der var dyner pa sengene, fordi
danskere helst ville have dyner. Vi bad
efter den forste nat om at fa fiernet
dynerne — det var for varmt.

Veerelserne var ikke luksurigse, men
der var det, der skulle veere, og
badeveerelse til hvert veerelse, ikke
aircondition, men en vifte i loftet,
vinduer der kunne abnes, men det
gjorde vi ikke, da vi havde skodderne
slaet for hele tiden, der var selvfalgelig
en stribe, vi kunne kigge ud af, sa vi
kunne fglge med i livet pa gaden.

Hver dag spiste vi morgenmad
sammen, og det meste stod pa bordet.
Hver formiddag drog vi pa tur, for
eksempel pa marked, hvor der var
fantastisk mange forskellige ting at se
og r@re ved, der var ogsa en
musiklegeplads, hvor der var nogen af
deltagerne, der virkelig gik til den.
Nogle dage spiste vi frokost i
Slotshaven, som hgrte til hotellet og la
10 min gang derfra. Hotellet havde faet
lavet en stor grill her i haven, og den fik
vi mad fra en af dagene. Nar vi sad ved
bordene, var vi omgivet af blandt andet
laurbaertreeer, valngddetreeer og sa
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kunne vi hele tiden hgre flodens
brusen.

Nogle gange tog vi pa udflugt, hvor vi
ikke kunne na hjem og spise frokost, sa
fik vi det ude. En dag besagte vi en
fransk koncentrationslejr, hvor guiderne
prgvede at skjule sandheden om, hvor
forfeerdeligt det havde veeret at opholde
sig der. Efter denne tragiske udflugt,
tog vi videre til en vingard, hvor vi
skulle spise frokost (medbragt fra

Gert), en laekker teerte og oste, hertil
var der vinsmagning af 2 hvide og 3
rgde vine. Bagefter besagte vi
Kindergarten, som var en lille vingard
med forskellige sorter vin, som vi
kunne studere og smage pa druerne.
Muscat druen smagte lige sa himmelsk
som vinen gar. Her var ogsa lige et
figentraee med modne figner. Sa var vi
naturligvis ogsa inde og se, hvordan
produktionen foregar, det var ikke
noget med at trampe rundt i
vindruerne.

En dag var vi pa bjergvandring, hvor vi
besggte et zeldre aegtepar, der havde
en fantastisk have i forskellige
niveauer. De var over 80 ar og brugte
hver 4 timer om dagen pa havearbejde.
Det var en fantastisk oplevelse, og sa
havde de en skildpadde, som boede pa
grunden, da de kgbte den for 35 ar
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siden. Skildpadden boede i en hule i
stenhegnet. Vandreturen var ca. 5 km,
men det var fgrst opad og bagefter
nedad. Om eftermiddagen madtes vi
pa stationen, hvor vi skulle kare pa
skinnecykler (4 pa hver — 2 foran der
tradte og 2 passagerer). Det viste sig
hurtigt, at det var meget hardt at treede,
sa pa de fleste cykler blev der skiftet i
lobet af de 2 km). Da vi kom frem,
skulle cyklerne vendes, og sa skulle vi
vente pa, at der kom en cykel med et
flag. Vi ventede og ventede, endelig
kom der en ung kvinde med 3 barn,
hvoraf den mindste var i en baeresele
om maven pa hende — ventetiden
skyldtes at den lille var blevet sulten,
sa hun havde ammet pa vejen. Pa
hjemturen skulle jeg veere med til at
treede, men det kom jeg stort set ikke
til, da det gik ned ad bakke hele vejen,
men vi bremsede. Det var en meget
spaendende oplevelse.

Vi besggte ogsa en dag et
honningvaerksted, hvor der mulighed
for bade at smage og kabe, og der var
mindst 50 forskellige slags. Jeg kabte
en lindehonning, en
hasselngddehonning og en
honningeddike.

For at blive i det gastronomiske, sa
besggte vi ogsa en smakagebager,
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hvor konceptet var det samme.

Kvinden fortalte om, hvordan hun
havde startet bageriet i det sma med at
bage kager af opskrifter fra hendes mor
og mormor. Det blev sa stor en succes,
sa hun begyndte at bage og seelge
kagerne.

En dag gik vi en tur langs floden Audde
(tror jeg nok, den hedder. Det var en
spaendende tur med mange forskellige
synsindtryk. Da vi kom forbi en
kirkegard, spurgte Cheri, om der var
nogen, der havde lyst til at komme ind
og se den? Det var der heldigvis, for sa
gik jeg med, og det er naesten altid
spaendende at besage kirkegarde, fordi
de fortaeller s& meget om omradet,
kulturen og befolkningen, denne var
ingen undtagelse.

Hotellet 1a inde midt i byen, men selv
om der var et velduftende pizzeria til
den ene side og en skgn
bagerforretning, som havde en
automat, hvor man kunne traekke
croissanter, kager mv, sa besgagte vi
ikke nogen af dem, da vi blev sa
velforsynet pa hotellet, ogsa en bar var
der, her var det eneste jeg kabte et
glas citronlemonade, og det smagte
himmelsk. Overfor hotellet var en
kebmand, som vi besggte for at kgbe
vand. Det havde vi ikke behgvet, for

der var en kilde i byen, og der var da
ogsa nogle af selskabet, der drak
vandet fra vandhanen, men jeg kan
ikke lide smagen og lugten af klor.

Mens vi var pa denne ferietur, foreslog
jeg Cheri at lave en kombineret strikke
— 0og vandretur. Det har vi strikket
videre pa, sa | her i bladet kan lszese om
turen, som finder sted den 5. til den 12.
maj 2023.

Rejs, strik og oplev
Af: Bente Ullits Eckmann og Care in Mind

Vi tilbyder en rejse i det tidlige forar til
Sydfrankrig (Pyrenaeerne). Rejsen er
bade for strikkere og andre. Af
programmet fremgar det, at der oftest
strikkes om formiddagen, imens
arrangerer vores guide Cheri udflugter
eller vandreture for ikke-strikkerne. Der
spises morgenmad, frokost og
aftensmad feelles. Den tid, der ikke
strikkes (oftest eftermiddag) arrangeres
der feelles udflugter.

Rejsen, som er for alle, er tilrettelagt sa
personer med synshandicap ogsa har
stort udbytte af rejsen. Den foregar i et
tempo, hvor alle kan fgle sig godt tilpas
og hvor fleksibiliteten ger, at der er
plads til den enkeltes gnsker og behov.
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Vores danske guide Chéri vil forteelle
og synstolke.

Rejsen kraever ingen seerlige
erfaringer, blot en rimelig fysisk form
med en normal kondition, og at du har
lyst til at udfordre dig selv lidt.
Samveeret er i fokus, vi oplever,
synger, snakker, griner og bare er. Du
kommer ikke til at veere eller fgle dig
alene. Du kan selvfglgelig traekke dig
tilbage, hvis du har brug for lidt ego-tid.

Hotel Axat er et lille familiedrevet hotel
(med et begreenset antal veerelser),
hvor de danske ejere star klar med
abne arme til at byde dig velkommen til
et ophold omgivet af sydfransk
bjergidyl. Den smukke natur starter lige
uden for dit vindue og rejsen byder,
udover masser af undervisning i strik,
pa feelles oplevelser med plads til sjov
og hygge i godt selskab med god mad,
herlig vin og dejlige mennesker. Vi
rejser i en lille, eksklusiv gruppe, hvor
vi er sammen om de gode ting, far nye
sociale relationer og skaber dejlige

minder i et skant afbraek fra hverdagen.

Rejsen som, foregar 5.-12. maj 2023,
er tilrettelagt i et samarbejde mellem
Cheri Rasmusson (kroveertinde og
guide) og’strikkeelsker’ Bente Ullits
Eckmann, det er mig, som frivilligt og
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ulgnnet har hjulpet i planlaegningen af
denne rejse.

Pris kr. 11.950,- inkluderer fly,
transport, ophold i delt dobbeltveerelse,
forplejning (og den er sa god, sa du
ikke engang har lyst til at besage
hverken nabo til den ene side, som er
et laekkert pizzeria eller nabo til den
anden side, som er en bager, eller
genboen, som er en kgbmand, maske
for at kebe vand), entréer,
dansktalende guide, gebyr til
Rejsegarantifonden. Laes mere pa
www.careinmind.dk/strik-og-rejs

Har du spargsmal eller har du sveert
ved det med hjemmesider, kan du
kontakte mig pa
bente.ullits@gmail.com eller pa

tif. 41 78 41 45.

Udlandsbekendtgerelsen, giver i
seerlige tilfeelde, mulighed for deekning
af ekstra omkostninger til ledsager.
Laes mere her:
https://careinmind.dk/daekning-
omkostninger-ledsager/

Programmet kort fortalt.

For dig som strikker — vil der veere ca.
18 timers undervisning i
strikketeknikker. Rejsen er for
nybegyndere og gvede. Vores



RP-Nyt
Nr. 3 - November 2022 - 36. rgang

kompetente underviser Kirsten Nyboe
tager udgangspunkt i hvad du kan, sa
du far det bedste ud af ugen.

For dig som ikke strikker — Her er hgjt
til loftet og vi vil udnytte, at vi er i
bjergene. Nogen dage gar vi i
naeromradet og bruger os selv i
selskab med den friske luft, naturen og
den skgnne udsigt. Vi gar et sted
mellem 5-10 km. Andre dage leger vi
og ggr lige, hvad der passer os.

Dag 1 FREDAG

Flyafgang fra Kgbenhavns Lufthavn og
ankomst til Montpellier lufthavn i
Sydfrankrig. Indkvartering, velkomst og
aftensmad.

Dag 2 LORDAG

Feelles gatur i landsbyen. Frokost i
Slotshaven, herefter STRIK 14.00 —
18.00. For dig som ikke strikker gar vi
en tur pa ca. 5 km.

Dag 3 SUNDAG

STRIK 9.00 -12.00 — Vi andre indtager
petanquebane pa zegte fransk maner.
Efter frokost tager vi alle
skinnecyklerne og far en frisk tur i skgn
natur.

Dag 4 MANDAG

Vi karer alle til Carcassonne og mades
med gedemor. Vi skal nusse med
gederne og se, hvordan garnet bliver
til. Vi tager videre til den gamle
Middelalderfeestning, hvor vi spiser
frokost og oplever den imponerende
borg.

Dag 5 TIRSDAG
STRIK 9.00- 13.00

Vi andre tager bussen til Lapradelle og
gar de 9 km hjem i flot natur. Efter
frokost besgger vi Angelinas
smakagebageri og nyder de leekre
kager.

Dag 6 ONSDAG
STRIK 9.00 -12.00

Vi andre besgger byens lille
honningvaerksted. Om eftermiddagen
tager vi alle pa vingardsbesgg. Derefter
besager vi den smukke klgft Gorges de
Galamus.

Dag 7 TORSDAG
STRIK 9.00 -13.00

Vi andre gar en rask tur til den smukt
beliggende naboby. Turen er pa ca. 10
km. Frokost i Slotshaven. Om
eftermiddagen inviterer vores lokale
kunsthandveerker pa kaffe og hygge.



Vi hgrer om hendes arrangementer og
maerker pa de materialer hun arbejder
med. Sidst pa eftermiddagen er det tid
til at pakke.

Dag 8 FREDAG .

Morgenmad — hjemrejse Montpellier —
ankomst Kastrup Lufthavn

Ret til 2endringer forbeholdes

OrCam Read giver dig mulighed

for at lese
Af: Michael Nilsson, Instrulog A/S

Med OrCam Read i handen bliver du i
stand til at lzese trykt tekst, hurtigt og
nemt. Det er formentlig verdens bedste
lzeseteknologi.

Samlet i en smart, tradlgs og handholdt
enhed, er OrCam Read et
hjaelpemiddel designet til mennesker
med nedsat syn, leesetraethed og
lzesebesveer, herunder mennesker med
ordblindhed. Er dit syn forringet eller
har du sveert ved at lzese trykt tekst, sa
kan OrCam Read hjeelpe dig.

Med en OrCam Read i handen bliver
du nemlig i stand til at leese trykt tekst.
Det er aviser, magasiner, breve,
etiketter, studiedokumenter, materiale
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pa arbejdspladsen og meget mere.
OrCam Read leeser tekst op for dig.
Det eneste du skal gare, er at pege og
trykke.

OrCam Read er en handholdt enhed.
Den vejer kun 45 gram og er knap 13
centimeter lang. Den ligger godt i
handen, som en kuglepen og er
udstyret med fire knapper: Udlgser
knap til at fa leest tekst, Lydstyrke Op
og Lydstyrke Ned samt en Taend / Sluk
knap.

Billede af en kvinde med OrCam Read i handen. OrCam
Read peger ned mod et magasin, som hun lzeser. |
billedet er der illustreret fire rade lasermarkeringer som
bruges til at indramme lzeseomradet.
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Nar du vil lzese en tekst, tager du
OrCam Read op i handen. Peg
kameraet, som sidder i den ene ende,
ned mod teksten og tryk og hold pa
Udlgser knappen. Et rgdt laserfelt
bliver kastet ned pa teksten. Slip
Udlgser knappen og OrCam Read
begynder at laese pa under to
sekunder!

Det rgde laserfelt som OrCam Read
kaster ned pa teksten, indrammer den
tekst som OrCam Read begynder at
lzese. Du justerer selv maengden af
tekst ved at flytte OrCam Read
lzengere veek, eller teettere pa selve
teksten. Alternativt kan man benytte en
laserpil til at pege direkte pa det afsnit,
overskrift eller lignende, som man
gnsker at leese.

Laes trykt tekst eller tekst pa en digital
skaerm. Bgger, aviser, opslag,
indkaldelse til generalforsamlinger,
information fra studiet eller arbejdet.
Med OrCam Read lige ved handen er
det utrolig hurtigt og effektivt at fa leest
selv de korteste seetninger. Har du
store udfordringer med at leese er
OrCam Read til dig. Hav den
derhjemme eller tag den med pa farten
nar du skal handle. Brug den pa
arbejdet, eller pa studiet hvor du kan
lzese den samme tekst, pa samme tid,

som dine studiekammerater eller
kollegaer.

Det er underordnet om du har nedsat
syn eller er blind, OrCam Read kan
benyttes af de fleste.

OrCam Read er et hjeelpemiddel som
du kan sgge bevilling pa enten gennem
din Kommune, Jobcenter eller SPS.
Kontakt din vejleder eller ret
henvendelse til os, sa hjeelper vi dig
videre.

Rigtig god lzeselyst!

RP oq horetab? Der er andre
som diqg.
Kilde: Trine Skov Uldall, CFD

CFD radgivning har en blog om at have
et alvorligt syns- og hagretab som falge-
svend i livet. Her forteeller vi om stort
og smat fra vores arbejde omkring
mennesker med et kombineret syns-
og hgretab. Lever du med kombineret
syns- og hgretab og har du forslag til et
relevant emne pa bloggen eller maske
oveni kabet lyst til at bidrage med et
blogindlaeg, er du velkommen til at
kontakte faglig koordinator Trine Uldall
pa tul@cfd.dk, sa tager vi en snak om
mulighederne. Falg bloggen pa
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www.cfdblogger.dk eller tilmeld dig og
modtag en mail, hver gang der er nye
indleeg.

IBOS Studieforum pa Facebook
Af: Julie Giese, IBOS

Den Kender du Facebook-gruppen
IBOS Studieforum? Det er et
feellesskab for dig, der er studerende
og som har et synshandicap. Her kan
du mgde andre studerende og IBOS’
studievejledere. Lav et opslag med
dine gode rad i gruppen eller stil et
spgrgsmal, fx ’Er der nogen, der har
erfaringer med CD-ord til at lzese
formler?’ Og hgr hvad de andre
studerende har af erfaringer.
Studievejlederne deler ogsa viden og
gode rad. Fx hvordan du bedst kan
bruge den ekstra tid til en eksamen. Og
sa bliver der lgabende delt andre
relevante informationer og deadlines.
Du kan anmode om at blive medlem af
gruppen, hvis du er studerende med
synshandicap her:
https://www.facebook.com/groups/ibos
studieforum
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Gratis kursus pa IBOS: Pa vej til

arbejdsmarkedet
Af: Julie Giese, IBOS

Der er planlagt endnu et forleb af det
succesfulde online kursus 'Pa vej til
arbejdsmarkedet’ i det nye ar. Kurset er
gratis og bestar af 10
sammenhangende kursusdage. Der er
et begraenset antal pladser, sa det er
farst til malle. Du kan lseese mere om
kurset her:
https://ibos.nemtilmeld.dk/280/

Mgad en deltager. 18-arige Lasse
Sgrensen er en af dem, der har taget
kurset, efter han matte stoppe sin
uddannelse pga. gjensygdommen
retinitis pigmentosa (RP). Kurset gav et
selvtillidsboost. Og nu har han troen
pa, at han kommer ind pa en ny
uddannelse og kan fa et spaendende
job. Laes artiklen om Lasses historie og
hvad han har faet ud af at tage

kurset: https://Inkd.in/eRtPaSET en
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Blanket til RP-registeret

Har du Retinitis Pigmentosa, og har du ikke udfyldt denne blanket for, s& 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 @jenklinik) bliver brugt til at
opbevare DNA fra en blodprove. Dette materiale anvendes i samarbejde med
forskere fra hele verden til forskning i RP-gener. Ved at tilmelde dig RP-registeret
hjeelper du dig selv og andre, som har Retinitis Pigmentosa.

Ja, jeg er villig til at stgtte den danske Retinitis Pigmentosa-forskning og vil
gerne optages i registret.

Ja, jeg er villig til at besvare spargsmal om min sygdom og dens
eventuelle arvelighed.

Navn:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon: Mobil:

Email:

CPR-nr.:

Underskrift:




Fursund Faergeri

Sadélmagerforretning /
TIf. 30 95 66 77 C/ Stengre 3
v/ Egon Holm ?‘“/‘@Q;‘
Specialister i “ ) |
loftsbekladning/lydisolering L G 4 S ponsaore ret

Komplet stoflager

Viborgvej 28 99 1 5 64 67
7800 Skive Mobil 22 23 16 25
www.skiveautosadelmager.dk ammo@skivekommune.dk

HANDICAPVENLIGE FACILITETER | BADE HOTEL & RESTAURANT
Hjeelpemidler til Synshandicappede © . 3-STJERNET OPHOLDTIL HALV PRIS!
. o - Voresbeliggenhed ved motorvejsafkarsel 39
samt andre handlcapomrader i Slagelse gor os til det oplagte valg for dig.
_som vil have_d,et— nemt og bekvemt

Blekinge Boulevard 2
2630 Hoje Tastrup * Tlf.:36 46 19 60

p |
%
|

Trafikcenter AlLé 2| 4200 Slagelse | Mail: info@onlysleep.dk

Telefon: +45 58 50 53 60 | www.onlysleep.dk

salg@butikkik.dk - www.butikkik.dk

P S

Den lille glarmester

ﬁéTE'? - Indramning af billeder
0] \-ﬁ,udSk'ffPf?_QNi dgre og vinduer

Brug en F.R.I.-radgiver A

Nykebing Landevej 14 - 4200 Slagelse - TIf. 51 53 90 26
www.denlilleglarmester.com

NORVIGROUP 836G MONTAGE

WE DO DQEAMS Temrer & Byggefirma

) Torsmarken 1+ 7860 Spgttrup
Pantonevej 1 « 6580 Vamdrup

+45 7692 0100 » mail@norvigroup.dk Tlf 4040 901 7
wwwnorvigroup.ok www.bgmontage.dk f]

Aftenskolen for voksne
med handicap

Martin Hansens vej 24

8400 Ebeltoft
Kenneth Beck « TIf. 61376746 iyt prgeam udkonimer i augisti
Povl Beck - TIf. 61376536 Ring 38 60 71 11 for at fa det tilsendt.
WWW. beckogbeck dk Du kan ogsé se det pd www.iof.dk

IOF er en aftenskole for mennest

elses-
handicap i Hovedstadsomradet. g foregér
n e . i lokaler med gode adgangsforhold og seerligt udstyr
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http://www.qod.dk/
https://www.facebook.com/BgMontageAps
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http://denlilleglarmester.com/kontakt/
http://www.butikkik.dk
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Polyfa Consultants A/S
Radgivningsfirma for den europaeiske
forsvarsindustri. Formidler salg af materiel til
politiet og det danske forsvar.

www.polyfa.com

BE Consult

ZAblehaven 9 « 2680 Solred Strand

Ikke alle er lige gode til tal
BE Consult kan hjalpe dig med det hele

Tel. 40 18 81 87
info@birgereskildsen.dk
www.birgereskildsen.dk

©
in)
_f

FREMTIDEN FOR DET FLEKSIBLE ARBEJDSMARKED

Tornskadevej 25 | 7600 Struer
TIf. 22 39 47 51 | www.dayworker.dk

Skoventreprengr

Frede Andersen A/S !

Niels Peter tlf.20152751 « 20865144 « CVR 35637176

Lintrupvej 40, 6600 Lintrup
info@frede-andersen.dk
www.fredeandersen-maskinstation.dk

CONSTRUCTION

Carl Jacobsens Vej 17L « 2500 Valby
TIf. 255512 02 « www.v8c.dk

CO Foreningens formal er
at vartage interesser
for stomi- og reservoir-
oprerede personer, samt personer med

sygdomme der kan fore til anlaeggelse af
stomi/resorvoir. Laes mere pa www.copa.dk

STOC())M Stomiguiden er for dig,

der er ung - og som
seger information omkring livet med stomi.
Der er pa stomiguiden et stort fokus pa de
mere dagligdags aspekter i det at have
stomi.

Lees mere pa
www.stomiguiden.dk

STOMIFORENINGEN COPA TLF. 5767 3525



https://www.copa.dk
http://www.v8c.dk
http://www.polyfa.com
https://www.dayworker.dk
https://www.fredeandersen-maskinstation.dk/

Motorcykelveerksted i RODOVRE

Abningstider:
man: 07.00-17.00
tir: 07.00-17.00

Damhus Boulevard 55 « 2610 RGDOVRE
TIf:36 72 49 67 o 07001700

fre:  07.00-17.00
lor:  Lukket

bmw-service-jan-neumann.business.site son:  Lukket

Odenses mest autentiske bistrot

T

Kok & Vin
St.Grabrgdrestraede 19 + 5000 Odense C
E-mail: mail@kokogvin.dk
TIf.31 6901 06

o> KORTERMANN-IT

Englandsvej 8 - 5700 Svendborg
TIf. 70 300 330 « info@kortermann-it.dk
www.kortermann-it.dk

« Snedker og tomrer

BEATRAEAss

Dit professionelle
Snedker & Tomrerfirma

/earaiti/]

Ringbakken 5 - 3660 Stenlose
tif.:+4548 1811 11 - fax: + 4548 18 1266
mail: beatrae@beatrae.dk
www.BEATRAE.dk

« Maskinsnedkeri
Scan

. i 5 i i for mere
Bygnings- og servicearbejde e

« Hovedentreprise

« Nybygning

+Renovering

«Vedligeholdelse
« Inventar

Alti solafskaermning

e
AALYKKE Markiser /

Vi fremstiller og opseetter Spurvevej 1+ 5772 Kvaerndrup
aalykke@hotmail.com
www.aalykkemarkiser.dk

TIf. 2426 29 20

MARKISER FOR PRIVATE
0G VIRKSOMHEDER

Svejsning - Reperationer « Opstilling og flytning af maskiner

i

Sevej 21,5792 Arslev - TIf: 27 42 64 73

L AUUOR LT L Ziggy Montage info@ziggymontage.dk - www.ziggymontage.dk
89
../ RDKYST
O

0 VENTILATIONSVINDUET

Genvej til bedre indeklima i nybyg og renovering

www.ventilationsvinduet.dk

REVISION I/S

@stergade 20 - 3200 Helsinge
TIf. 48 7991 11 » www.nordkyst-revision.dk

vl

FLReklame

FL SportMarketing
FLTryk

FLSportMarketin.é.

Agerbakken 21 8362 Hgrning - TIf. 7022 1870 - fl@flreklame.dk



https://www.nordkyst-revision.dk
https://www.ziggymontage.dk
https://www.kokogvin.dk
https://bmw-service-jan-neumann.business.site/
https://www.beatrae.dk
https://www.aalykkemarkiser.dk
https://www.ventilationsvinduet.dk
https://www.kortermann-it.dk

Solgaven i Valby

Felager 15

2500 Valby

TIf. 35304800
www.solgaven.dk

Forstander: Vena Marie Brauner
k56k@kk.dk

Leder af aktivitetscenter:
Kirsten Ben Soltane

zz7i@kk.dk - tIf. 20200083

Solgaven i Vejle

Solgave allé 14

7100 Vejle

TIf.76815950
www.solgaven-vejle.dk
solgaven@vejle.dk

centerleder: Jonna Thorstensen

Farum

Hjemmesiden: www.solgavenfarum.dk
Forstander: Mia Omg Lundsgaard Larsen « mia.omoe.lundsgaard.larsen@regionh.dk
Leder af Dag-, treening-og aktivitetscenter Aase Bonde « aase.bonde.pedersen@regionh.dk

Telefon: 44 95 44 99

Solgavehjemmene

4 specielle bo- og aktivitetstilbud for blinde og svagsynede mennesker.

Har du i din hverdag brug for pleje, tryghed og aktiviteter, sa har du muligheden for
at blive visiteret til et af vores 4 Solgavehjem, hvor du kan fa dit eget hjem sammen
med andre ligestillede. P4 vores botilbud prioriteres aktiviteter, socialt samvaer og
indflydelse hgijt. Ligeledes er der rig mulighed for at holde sig bade fysisk og mentalt

igang.

Bo- og dagtilbuddene er specielt indrettede til blinde og svagsynede. Hjeelpen gives
pa baggrund af specialviden om synshandicap, og personalet er speciale-ud-
dannede, og vi sgrger for at holde denne viden ajour. Vejledning og assistance gives
pa en made, der styrker selvtillid og felelse af ligevaerd hos dig som beboer. Vi setter
vaerdierne og livskvaliteten hgjt med fokus pa dig.

Har du udover dit synshandicap en anden sygdom/funktionsnedseettelse, som f. eks
en demens-sygdom, er degvblind eller er yngre med et plejebehov, er der ogsa plads
til dig, da disse tilbud udbydes pa nogle af Solgavehjemmene.

Der er ogsa mulighed for et dagtilbud.

Har vi vakt din nysgerrighed, og for yderligere information, kontakt os...

Solgaven i Naestved:

Hjemmesiden: www.solgaven-nstv.dk
Forstander: Gitte Olsen solgaven@naestved.dk
Telefon: 55882400

&
SOLGAVEN

Fa et selvtillidsboost, et stort
feellesskab, gode redskaber og troen pa
at komme i uddannelse og job. IBOS
§ starter nyt kursus op i januar. Du kan
pa hjemmesiden leese om Lasse og/eller
Anette, der begge har taget kurset.
it Laes mere pa www.ibos.dk.

(Lo

PA VEJ TIL ARBEJDSMARKEDET

Instituttet

for Blinde og Svagsynede

ONLINE
KURSUS

Naste forlgh: 10 kursusdage i perioden 2
fra onsdag den 4. januar 2023 til
onsdag den 15. januar. 2023.



http://www.solgavenfarum.dk
http://www.ibos.dk/podcast

Afsender: Dansk Blindesamfund - Blekinge Boulevard 2 - 2630 Taastrup =
<) POST
P P DANMARK

FANTASTIC
PLAY
FOR ALL

{

Kagerup stationsvej 59 « 3200 Helsinge
TIf: +45 48 79 40 09
Email: mail@kagerupsavvaerk.dk
www.kagerupsavvaerk.dk

Den Sociale Virksemhed

1 O A .
GEELSGARDSKOLEN
Hojt specialiseret regionalt helhedstilbud med specialskole med terapi,

fritids-, aflastnings- og botilbud samt STU

Leering - livsgleede - livskompetence - ligeveerd
Maske gar dit barn i specialbgrnehave? B OR fer oriss nee
Maske gar dit barn pa en basisplads?
Maske gar dit barn allerede pa en specialskole?

Kontakt Geelsgardskolen



http://www.geelsgaardskolen.dk
https://www.monstrum.dk
http://www.kagerupsavvaerk.dk

