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Siden sidst 
Af: Christian Ferdinandsen 

Det er adventstid og julen nærmer sig med al det der hører sig til af glæde, hygge, 
samvær og traditioner. Det er dog også den tid på året hvor vi har mindst dagslys. 
Det mærker mange med RP. Jeg synes i hvert fald det virker begrænsende når det 
ikke er så let at færdes ude. Det bevirker at jeg nok er endnu mere indenfor end 
andre omkring mig. Det giver mig så en anledning til at fordybe mig lidt mere end i 
de lyse årstider. Du har det måske på samme måde? Med dette nummer RP-Nyt 
kan du om ikke fordybe dig så læse lidt om to store begivenheder indenfor 
forskning i øjensygdomme som fandt sted i år. Repræsentanter fra RP-Gruppens 
bestyrelse deltog i juni i Retina International World Congress og Nordisk 
Oftalmologisk Kongres. Den førstnævnte er en kongres afholdt af en international 
organisation med fokus på arvelige nethinde sygdomme og den anden er en 
kongres for nordiske øjenlæger. Ved begge var der megen fokus på de muligheder 
der især er opstået med genterapi og som har resulteret i den første kommercielt 
tilgængelige behandling som markedsføres under navnet Luxturna. Du kan læse 
om de to kongresser i bladet. 

Når vi ser fremad, starter det nye år med RP-landsmødet lørdag den 28. januar. 
Her vil der være mulighed for at høre mere om hvad der sker på forskningsområdet 
når Kristian Lisbjerg fra Rigshospitalet-Glostrup dykker ned i betydningen af at 
betragte RP som en række forskellige sygdomme og ikke blot som en fælles 
betegnelse for en diagnose baseret på symptomer. Der vil også være mulighed for 
at høre Julie Andersen fortælle om sin oplevelse af at blive behandlet med 
Luxturna, og dermed være en af de første der er behandlet for RP. 

Det sidste punkt på programmet er en chokolade-smagning. Det er selvsagt 
uformelt og kan give mulighed for at tale med og møde andre RPere. Mødet med 
andre RPere er netop også en vigtig del af landsmødet. Du kan finde hele RP-
landsmøde programmet i bladet, samt beskrivelse af hvorledes du melder dig til. 
Jeg håber at du måske har lyst til at deltage. 

Jeg vil slutte med på RP-Gruppens bestyrelses vegne at ønske alle RP-Nyts 
læsere glædelig jul og godt nytår. 
 
CChhrriissttiiaann  FFeerrddiinnaannddsseenn 
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Redaktionelt 
RP-Nyt udgives og redigeres af 
Dansk Blindesamfunds RP-
Gruppen. RP-Nyt udkommer på 
følgende medie: Trykt udgave, 
indlæst på lyd, som e-mail og i 
punktskrift.  

 
Man kan bestille RP-Nyt ved at 
henvende sig til DBS på tlf. 38 14 88 
44. Modtager man ikke RP-Nyt med 
posten, selvom man er registreret, 
så kontakt medlemsservice hos 
Dansk Blindesamfund. Derudover 
har RP-Gruppen også 2 andre 
medier: 
 
RP webside: Som RP-Gruppen 
administrerer i fællesskab med 
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. Støt op omkring 
bladet og kom med jeres input. Har 
man artikler, læserbreve, sjove 
historier eller vil man dele ud af sine 
egne erfaringer, så send det til RP-
Nyts redaktion, på rp-nyt@blind.dk 
 

RP-pjecen 'at leve med RP' 
Det kan være svært at forklare hvad 
Retinitis Pigmentosa betyder, både 
for dig selv og for dine omgivelser. 
RP pjecen er et rigtig godt redskab. 
 
Billedtekst: RP pjecen 
 
RP pjecen beskriver og 
forklarer alle aspekter i at 
have øjensygdommen. 
Pjecen bruges af RPere, 
pårørende, øjenlæger, synscentraler 
osv. Alle kan bestille RP pjecen, den 
er gratis og bliver sendt fra Dansk 
Blindesamfund.  
 
Bestil på mail bestilling@blind.dk 
eller på tlf.: 38 14 88 44 og angiv 
hvor mange eksemplarer du ønsker. 
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Tilmelding til RP landsmøde den 28. januar 2023  
Af RP-bestyrelsen  
 
Så er det igen tid til at tilmelde sig det årlige RP landsmøde. Landsmødet afholdes 
lørdag den 28. januar 2023 på Fuglsangcentret i Fredericia. Se programmet på 
næste side.  
 
Hvem kan deltage på RP landsmødet  
Det er for alle interesserede RP’ere, pårørende og andre som ønsker at støtte op 
om RP-Gruppen. Der er ingen krav om medlemskab af DBS eller andre 
synsmæssige krav og det er gratis at deltage i RP landsmødet som inkluderer 
foredrag og frokost.  
 
Befordring  
Transport til og fra Fuglsangcentret er for egen regning.  
 
Forslag  
Forslag der ønskes behandlet på landsmødet, skal være bestyrelsen i hænde 
senest fredag den 6. januar 2023 og kan sendes til mailadressen rp-
gruppen@blind.dk  
 
Tilmelding  
Skal ske på rp-tilmelding@blind.dk senest den 6. januar 2023. Skriv venligst navne 
på deltagere, fødselsår (ikke cpr.nr), by, mailadresse og om man er medlem af 
DBS. Hvis man er medlem af DBS ønskes medlemsnr. oplyst. I forhold til frokosten 
er det vigtig at du oplyser om der skal tages hensyn til diæt og intolerance. Oplys 
også gerne om du har førerhund med. 
 
Afbud  
Hvis man ikke kan deltage alligevel, er det vigtigt at afmelde sig, da RP-Gruppen 
bliver faktureret for alle tilmeldte, også for dem der udebliver.  
  



7RP-Nyt   
Nr. 3 · November 2022 · 36. årgang

 RP-Nyt Nr.3 – November 2022 
 36. årgang 

 

Side 6 af 36 

 

 

Tilmelding til RP landsmøde den 28. januar 2023  
Af RP-bestyrelsen  
 
Så er det igen tid til at tilmelde sig det årlige RP landsmøde. Landsmødet afholdes 
lørdag den 28. januar 2023 på Fuglsangcentret i Fredericia. Se programmet på 
næste side.  
 
Hvem kan deltage på RP landsmødet  
Det er for alle interesserede RP’ere, pårørende og andre som ønsker at støtte op 
om RP-Gruppen. Der er ingen krav om medlemskab af DBS eller andre 
synsmæssige krav og det er gratis at deltage i RP landsmødet som inkluderer 
foredrag og frokost.  
 
Befordring  
Transport til og fra Fuglsangcentret er for egen regning.  
 
Forslag  
Forslag der ønskes behandlet på landsmødet, skal være bestyrelsen i hænde 
senest fredag den 6. januar 2023 og kan sendes til mailadressen rp-
gruppen@blind.dk  
 
Tilmelding  
Skal ske på rp-tilmelding@blind.dk senest den 6. januar 2023. Skriv venligst navne 
på deltagere, fødselsår (ikke cpr.nr), by, mailadresse og om man er medlem af 
DBS. Hvis man er medlem af DBS ønskes medlemsnr. oplyst. I forhold til frokosten 
er det vigtig at du oplyser om der skal tages hensyn til diæt og intolerance. Oplys 
også gerne om du har førerhund med. 
 
Afbud  
Hvis man ikke kan deltage alligevel, er det vigtigt at afmelde sig, da RP-Gruppen 
bliver faktureret for alle tilmeldte, også for dem der udebliver.  
  

 RP-Nyt Nr.3 – November 2022 
 36. årgang 

 

Side 7 af 36 

 

Årsberetning  
RP-bestyrelsens årsberetning sendes til alle tilmeldte via deres e-mail medio januar 
2023 og årsberetning vil også blive lagt på RP-Gruppens hjemmeside.  
 
Indskrivning/registrering  
Det er muligt at indskrive/registrere sig før landsmødet starter. Dette sker ved 
indgangen til salen.  
 
Forplejning efter landsmødet  
Ønsker man at spise i restauranten på Fuglsangcentret efter landsmødet, er dette 
for egen regning. Husk at give Fuglsangcentret besked. 
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Program for RP landsmødet den 28. januar 2023 
 
Afholdes på Fuglsangcentret 
Søndermarksvej 150 
7000 Fredericia 
Tlf. 76 20 21 00 
Formand for RP-Gruppen tlf. 23 40 92 22. 
 
 

9.00      Dørene åbnes. Der er kaffe og morgenbrød. 
 
10:00 – 10:15 Åbning, velkomst og navneopråb af landsmøde deltagere. 
 
10:15 – 11:45 Oplæg ved øjenlæge Kristian Lisbjerg ”Retinitis pigmentosa: 

Fra 1 til 100 diagnoser”. Se præsentation af oplægget 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 Landsmødet afvikles: 

1) Valg af dirigent. 
2) Valg af stemmetællere. 
3) Opråb af deltagere. Alle med RP er stemmeberettiget. 
4) RP bestyrelsens årsberetning ved Christian 

Ferdinandsen. 
5) Indkommende forslag. 
6) Valg til bestyrelsen. 
7) Valg af suppleanter. 
8) Eventuelt. 
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Bente Ullits Eckmann er på valg og ønsker at genopstille. 
Christian Ferdinandsen er på valg og ønsker at genopstille. 
Bent Petersen er på valg og ønsker ikke at genopstille. 

 
14:30 – 14:40    Pause. 
 
14:40 – 15:30 Oplæg ved Julie Andersen: ”Min oplevelse med Luxturna 

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

 
15:30 – 16:30 Chokoladesmagning. 

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

Ca. 16:30    Farvel og tak for i dag. 
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Om øjenlægeindlægget til RP-
landsmødet med titlen 
”Retinitis pigmentosa: Fra 1 til 
100 diagnoser”  
Tekst: Kristian Lisbjerg, Øjenlæge ved 
Rigshospitalet - Glostrup 

Retinitis pigmentosa er traditionelt set 
en klinisk diagnose der er stillet ud fra 
symptomer og undersøgelser hos en 
Øjenlæge. Med de seneste års 
gennembrud og udvikling inden for 
genetik og behandling er fokus flyttet 
til, i høj grad også, 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 selvstændige diagnose – i 
hvert fald i forskningsøjemed. Generne 
og de ændringer der måtte forårsage 
RP, er en vigtig brik i sygdommens 
udvikling, forståelse af sygdommen og 
ikke mindst for den fremtidige 
behandling.  

I mit foredrag vil jeg omtale vigtigheden 
af klinisk grundforskning i de enkelte 
typer af RP samt fortælle om projekter 
omhandlende både beskrivende 
forskning og behandlingsforsøg. Jeg vil 
fortælle om de forskellige 
behandlingstyper der er under udvikling 
og hvordan disse forskellige typer 

virker på RP og jeg vil berøre aktuelle 
forsøg og deres udfordringer. 

 
Spørgsmål til lægen om dit RP 
syn  
Tekst: RP bestyrelsen 

Efter at have været fraværende i en 
periode, kan vi nu med glæde 
informere om at vi genoptager 
rubrikken, hvor I kan spørge lægen om 
RP syn. Som tidligere er det Mette 
Bertelsen der vil besvare jeres 
spørgsmål. 
 
Mette er speciallæge i arvelige 
sygdomme og har i mange år arbejdet 
særligt med arvelige øjensygdomme. 
Hun er ansat som afdelingslæge på 
Kennedy Centret, Rigshospitalet og har 
herudover gang i mange 
forskningsprojekter hvor det største 
fokus er på retinitis pigmentosa og 
andre relaterede arvelige 
nethindesygdomme. 
For at Mette kan nå at besvare de 
spørgsmål der måtte komme, så er der 
deadline den 15. februar til RP-Nyt nr. 
1 2023. Send spørgsmålene til RP-
Nyts mailadresse: 
rp-gruppen@blind.dk. 
 
 



11RP-Nyt   
Nr. 3 · November 2022 · 36. årgang

 RP-Nyt Nr.3 – November 2022 
 36. årgang 

 

Side 10 af 36 

 

Om øjenlægeindlægget til RP-
landsmødet med titlen 
”Retinitis pigmentosa: Fra 1 til 
100 diagnoser”  
Tekst: Kristian Lisbjerg, Øjenlæge ved 
Rigshospitalet - Glostrup 

Retinitis pigmentosa er traditionelt set 
en klinisk diagnose der er stillet ud fra 
symptomer og undersøgelser hos en 
Øjenlæge. Med de seneste års 
gennembrud og udvikling inden for 
genetik og behandling er fokus flyttet 
til, i høj grad også, 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 selvstændige diagnose – i 
hvert fald i forskningsøjemed. Generne 
og de ændringer der måtte forårsage 
RP, er en vigtig brik i sygdommens 
udvikling, forståelse af sygdommen og 
ikke mindst for den fremtidige 
behandling.  

I mit foredrag vil jeg omtale vigtigheden 
af klinisk grundforskning i de enkelte 
typer af RP samt fortælle om projekter 
omhandlende både beskrivende 
forskning og behandlingsforsøg. Jeg vil 
fortælle om de forskellige 
behandlingstyper der er under udvikling 
og hvordan disse forskellige typer 

virker på RP og jeg vil berøre aktuelle 
forsøg og deres udfordringer. 

 
Spørgsmål til lægen om dit RP 
syn  
Tekst: RP bestyrelsen 

Efter at have været fraværende i en 
periode, kan vi nu med glæde 
informere om at vi genoptager 
rubrikken, hvor I kan spørge lægen om 
RP syn. Som tidligere er det Mette 
Bertelsen der vil besvare jeres 
spørgsmål. 
 
Mette er speciallæge i arvelige 
sygdomme og har i mange år arbejdet 
særligt med arvelige øjensygdomme. 
Hun er ansat som afdelingslæge på 
Kennedy Centret, Rigshospitalet og har 
herudover gang i mange 
forskningsprojekter hvor det største 
fokus er på retinitis pigmentosa og 
andre relaterede arvelige 
nethindesygdomme. 
For at Mette kan nå at besvare de 
spørgsmål der måtte komme, så er der 
deadline den 15. februar til RP-Nyt nr. 
1 2023. Send spørgsmålene til RP-
Nyts mailadresse: 
rp-gruppen@blind.dk. 
 
 

 RP-Nyt Nr.3 – November 2022 
 36. årgang 

 

Side 11 af 36 

 

Denne udgaves spørgsmål: 
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 RPE65? 

Øjenlæge Mette Bertelsen svarer: 
Tak for dette vigtige spørgsmål, som 
dog også er meget svært at give et 
præcist svar på.  

Igennem de sidste 10-15 år er der sket 
en enorm udvikling i forståelsen af 
arvemassen og muligheder for at blive 
klogere på arvelige øjensygdomme 
med genetiske analyser. Der er også 
sket en kæmpe udvikling i nye 
behandlinger og særligt indenfor 
genterapi, hvor vi nu står med den 
første godkendte genterapi nogensinde 
(Luxturna) til behandling af en arvelig 
øjensygdom. Ved genterapi leveres en 
normal kopi af det gen, der ikke 
fungerer i øjet, ved hjælp af en særlig 
virus, som indsprøjtes under nethinden. 
Og dette gøres for at få 
nethindecellerne til at fungere igen. 

Arvelige nethindesygdomme og retinitis 
pigmentosa kan skyldes ændringer i 
flere hundrede forskellige gener, og 
RPE65 er bare et af dem. Den nye 

genterapi-behandling med Luxturna 
virker kun for de personer, hvor 
årsagen 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 afprøve og udvikle 
genterapi-behandling til andre typer af 
arvelige nethindesygdomme end lige 
RPE65. Vi håber derfor på at der 
kommer flere behandlinger på banen, 
der kan nå bredere ud. Men da der 
stadig er tale om forsøg er det umuligt 
at forudsige præcist hvor lang tid det vil 
tage.  

Genterapi-behandling kan kun virke 
hvis man kender den arvelige årsag og 
også kun hvis der stadig er 
fotoreceptor-celler tilbage i nethinden. 
Vi holder derfor også øje med andre 
behandlingsformer, som der også 
forskes i. Blandt andet er der 
behandlingsforsøg i gang med 
stamceller, som er en slags helt 
umodne celler, der endnu ikke har en 
specifik funktion. Man kan lige nu få 
disse stamceller til at omdanne sig til 
nethindeceller og også få dem til at 
overleve inde i nethinden. Det er en 
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udfordring at få 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 nævner her. Vi håber 
på at udviklingen fortsætter og at der 
snart kommer endnu flere muligheder 
for behandling. 

 

 
Billede af Retina International logo 

Hvad er Retina International 
(RI)?   
Af: John Filtenborg 

Retina er engelsk og betyder nethinde. 
Så langt så godt. Men hvad gør RI, 
siden vi i RP-Gruppen under Dansk 
Blindesamfund gerne vil være 
medlem?  

I juni måned var der på Island Retina 
International World Congress (RIWC), 
hvor nogle fra RP-Gruppens bestyrelse 
deltog. Inden jeg tog afsted, vidste jeg 
ikke så meget om hvad RI var for en 
størrelse. Siden har jeg mødt en masse 
mennesker og hørt dem fortælle om RI 

og om det arbejde som RI gør. Min 
primære kilde i det nedstående 
kommer dog fra RI’s egen hjemmeside 
www.retina-international.org/about-us . 
Det nedenstående 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 påvirket af sygdomme 
der nedbryder nethinden. 

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

RI’s værdier. RI er en global 
medlemsorganisation som er patient 
styret. RI ønsker at skabe fagligt 
funderet uddannelsesplatforme og 
effektiv deltagelse, der kan skabe et 
større udbytte gennem udvikling. Med 
et stærk netværk i organisationen, er 
deres mål at fremme nethinde 
forskning gennem engagement og 
uddannelse, og ved at udvikle robuste 
evidens baserede undersøgelser, som 
kan skabe positive forandringer. 

RI er en global paraplyorganisation. 
Deres arbejde er fokuseret på at støtte 
og fremme medlemmernes aktiviteter. 
RI’s arbejde står på tre søjler. Disse tre 
søjler er: 
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Det nedenstående 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 påvirket af sygdomme 
der nedbryder nethinden. 

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

RI’s værdier. RI er en global 
medlemsorganisation som er patient 
styret. RI ønsker at skabe fagligt 
funderet uddannelsesplatforme og 
effektiv deltagelse, der kan skabe et 
større udbytte gennem udvikling. Med 
et stærk netværk i organisationen, er 
deres mål at fremme nethinde 
forskning gennem engagement og 
uddannelse, og ved at udvikle robuste 
evidens baserede undersøgelser, som 
kan skabe positive forandringer. 

RI er en global paraplyorganisation. 
Deres arbejde er fokuseret på at støtte 
og fremme medlemmernes aktiviteter. 
RI’s arbejde står på tre søjler. Disse tre 
søjler er: 
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• Uddanne 
• Deltagelse 
• Innovere – skabe noget nyt 
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nethindefunktionsnedsættelse kan få 
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Retina International verdens 
kongres og Nordisk Øjenlæge 
konference  
Tekst: Bente Ullits Eckmann 

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

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

Men måske skal jeg starte længere 
tilbage. I al den tid jeg har været aktiv i 
RP-Gruppen, har Dansk 
Blindesamfund været interessemedlem 
i Retina International (RI), men det har 
desværre i de seneste år været sat på 
pause. RP-Gruppen repræsenteret af 
Dansk Blindesamfund har nu i de 
sidste mange år søgt om medlemskab 
af RI. Hovedbestyrelsen har sagt Ja og 
Forretningsudvalget har sagt Ja, så 
mon ikke snart det falder på plads. RP 
gruppen har for første gang i mange år 
fået invitation til Generalforsamling i 
samme forening. Dvs., det skulle som 
så meget andet have været for 2 år 
siden. Da sagde jeg nej tak, for da 
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havde Jørgen og jeg sølvbryllup. 
Retina International World Congres 
(RIWC) blev udsat på grund af Corona, 
og den bevilling, som vi havde søgt for 
at kunne deltage, var heldigvis ikke 
forsvundet, så vi var 4, der tog afsted 
den efter pinse tirsdag 7. juni kl. 14.10 
fra Kastrup. 

Vi tog afsted dagen før konferencen 
åbnede, for det var aftalt med de øvrige 
nordiske RP-grupper, at der onsdag 
eftermiddag skulle afholdes nordisk RP 
møde i den Islandske 
Blindeorganisations hus. 

Vi havde ventet på at få accept af 
bevillingen og var derfor blevet tilmeldt 
lidt sent, af samme årsag var der ingen 
ledige hotelværelser i nærheden af 
konferencestedet (Harpa), men det var 
lykkedes os at leje en lejlighed med 3 
soveværelser, 1 bad/toilet og et 
køkken/stue. Det bedste af det hele var 
at lejligheden lå kun 5 min gang fra 
Harpa, hvor konferencen fandt sted. 
Det viste sig at være en win win, for når 
man bor på et hotel, går alle hver til sit. 
Nu kunne vi om aftenen sidde og 
planlægge næste dags aktiviteter og 
hvilke foredrag i programmet vi 
ønskede at overvære. 

De kvikke mænd fandt hurtigt et 
supermarked, hvor vi kunne købe 
morgenmad (skyr, mysli, mælk, brød 
og ost). Det var så heldigt, at der var 
en expressomaskine i lejligheden med 
masser af kapsler! 

Den første morgen gik vi ud og spiste 
brunch, dog ikke som vi får i Danmark, 
Vi købte kaffe og en sandwich, og da 
mændene ikke var mætte købte de 
også en skål grød. 

Efter indkøbene, 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 Sigþór (det islandske þ 
udtales næsten som th på engelsk) og 
tidligere formand og nu aktiv i Retina 
International styrelsen Kristin. Vi gik så 
op og holdt møde (dette referat kan 
læses andetsteds her i bladet). På det 
tidspunkt fik vi besøg - det var selveste 
Christina Fasser, som jeg har hørt så 
meget om, så meget fantastisk om, at 
jeg nærmest troede, hun var en engel, 
og det er hun. Jeg blev naturligvis 
meget glad og beæret, da hun hilste på 
mig, hørte mit navn og sagde, ”dig har 
jeg hørt om, det er dig med kvinderne – 
men jeg kan altså bedst lide mænd”. 
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Efter mødet, hvor vi fik stor ros fra 
både den svenske og den norske 
delegation over, at der i Danmark var 
blevet sagt ja til behandling af personer 
med RPE65. Man havde i disse lande 
oprindelig sagt nej, da så Danmark 
ændrede sit standpunkt, havde man 
også gjort det her, og det mente de 
skyldtes Danmarks standpunkt. 

Herefter var der fælles middag, som 
var meget hyggeligt. 

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

Foruden RI generalforsamlingen, så 
var der også Nordisk 
Øjenlægekongres, som vi naturligvis 
også havde adgang til. 

Både NOK (Nordisk øjenlægekongres) 
og RIWC (Retina International World 
congress) havde fælles 
åbningsceremoni torsdag kl. 17:30-
19:00 i den store hal i Eldborg i Harpa. 
Efterfølgende var der snacks i Foyer 
fra 19:00-20:00. 

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

Men der var så mange søde hjælpere, 
som stillede sig til rådighed, når de så 
en hvid stok. 

Vi rejste jo uden ledsagere, så det var 
bestemt også nødvendigt. 

Det hændte da også, at vi blev inde i 
lokalet under et kedeligt foredrag, fordi 
vi ikke var kommet ud i tide, og så ville 
vi ikke forstyrre. 

Vi havde oprindelig planlagt nogle 
foredrag vi ville høre, men mange 
gange var det ikke muligt at nå 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 fået oplyst at vejret var koldt, 
fugtigt og blæsende, så jeg havde både 
tørklæde, vinterstøvler og handsker 
med – det jeg savnede mest, var et par 
sandaler, for vejret var stort set som i 
Danmark 

De havde også anbefalet os at 
medbringe badetøj, for de islandske 
pools er lækre og der er mange af 
dem, men vi kom desværre ikke i 
nærheden af nogen hot pots. 
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Nyheder fra øjenlægerne  
Af: Christian Ferdinandsen 

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

Line Kessel fra Rigshospitalet i 
Glostrup fortalte om Luxturna 
behandlingerne i Danmark. 12 
personer med RPE65 var blevet 
behandlet. Der havde været en uge 
imellem behandlinger af de to øjne. Her 
var det bemærkelsesværdigt, at der 
rapporteredes en sådan oplevet 
forbedring af synet på det behandlede 
øje, at det endnu ubehandlede øje 
næsten ikke blev brugt. Alle 
behandlinger var gået godt, ligesom 
perioden efterfølgende. Multilumens 
mobility-test fra før behandling og efter 
behandling bekræftede dette. De 
behandlede betegnede det som 
livsændrende at få Luxturna 
behandling.  

Et indlæg 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 

dette område kan ligge 
behandlingsløsninger 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. RPE65 
sidder på ét sted og er en relativ kort 
streng i DNA. Men for nogle RP 
varianter kan der være flere mutationer 
forskellige steder i DNA og det 
komplicerer selvsagt en mulig 
behandling. Det vil for disse være mere 
kompliceret end at behandle RPE65. 
Der er tilsyneladende dog mutationer 
som dog også er mere simple og 
muligvis vil det være lettere at udvikle 
behandlinger for disse. 

En anden del af kongressen 
omhandlede patienternes oplevelse af 
nethinde-behandling, hvad enten det er 
kommerciel tilgængelig behandling 
eller endnu på forsøgsstadie. 

Ved et oplæg blev nævnt et eksempel 
med en patient som kun havde lidt 
restsyn men som ved en behandling 
havde fået en lille målbar forbedring af 
sit syn, hvilket dog havde stor værdi for 
ham. Det gav anledning til spørgsmålet 
om hvorledes man måler forbedring 
ved nethinde-behandling? Er det 
skarpsynet? Eller er det mere 
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kompliceret en det? Myndigheder 
baserer sig på objektive kriterier som er 
målbare. Det vanskeliggør dog at en 
oplevet god forbedring måske kun er 
relativt lille når den måles. På den 
baggrund er det vigtigt, at patienter og 
patientorganisationer involverer sig 
mere i sådanne komplekse 
problemstillinger. Ellers er det muligt at 
myndighederne ikke ønsker at støtte 
udviklingen af og tilbyde behandlinger, 
hvis disse ikke resulterer i mærkbar 
målelig forbedring. 

Et særligt interessant oplæg 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 
svært ved at komme overens med sin 
RP diagnose. Hun har prøvet at 
ignorere den.  

Som 16-årig blev hun rådet til ikke at få 
børn på grund af sin RP. Men som 23-
årig mødte hun sin mand og de har 
sammen fået 2 børn. I dag arbejder 
hun som ejendomsmægler. 

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

RPE65’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 så andre 
bekymringer og det var relateret til 
operationen. Hun var dog ikke i tvivl 
om, at hun ønskede behandlingen. 
Camilla blev behandlet på det første 
øje den 17. august og det andet øje 
den 24. august. Den efterfølgende 
medicinbehandling tog længere tid end 
forventet. Men hun vidste, at hun var 
bedre stillet end andre alligevel. 

Efter behandlingen oplevede hun farver 
på en anden måde end tidligere. 
Camilla havde set ting, hun ikke havde 
set før. Nytårsaften spurgte hendes 
søn om hun kunne se himlens stjerner 
og det kunne hun for første gang. 
Opfølgningsundersøgelsen efter 3 
måneder bekræftede også de gode 
resultater. Camilla afsluttede med at 
sige at hun er meget taknemmelig for 
behandlingen. 

 

Bentes klumme – ”Hvordan skal 
det gå? Priserne stiger.”  
Af: Bente Ullits Eckmann 
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Tag din gamle sweater på! I går hørte 
jeg på en podcast om én, der var ved 
at strikke en sweater (stor one size), 
hvorpå, der skulle broderes 19* på. Det 
var beregnet til gæster, smart ikke? 
Jeg har da længe haft futter til 
gæsterne, så hvorfor ikke også en 
trøje. Gør en dyd af nødvendigheden. I 
Norge lavede man for et par år siden 
en reklame, hvor der blev filmet ind i et 
mørkt kontor, hvor der så blev sagt 
”spar på elpriserne, ansæt en blind!” 

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

Der går jo også sport i at finde ud af, 
hvornår man skal starte vaske- og 
opvaskemaskinen. For de, der ikke har 
fundet ud af det, så har elselskaberne 
gratis apps – det er jo nok også det 
eneste der er gratis - hvor man dag for 
dag, uge for uge og måned for måned 
kan aflæse, hvor mange kilowatt man 
har brugt. Man kan også her dag for 
dag se, hvornår elprisen er lavest (i 
dag lørdag den 15. oktober var det 
mellem kl. 14 og 17. Så først vaskede 
jeg, så det forhåbentligt kan nå at blive 
tørt ude i luften, bagefter blev 
opvaskemaskinen tændt.  

Til min fødselsdag fornyelig fik jeg en 
varmedunk. Jeg kan huske den fra min 
barndom, men der blev den hurtigt 
afløst af varmepuder og tæpper, men 
nu går vi tilbage igen. Jeg skulle lige 
finde ud af at bruge den. Den fyldes 
halvt med varmt vandhanevand og 
lægges ind i fodenden af sengen et par 
timer før du går i seng, så kan både 
dyne og madras nå at blive opvarmet. 

Stærk krydret mad giver også varme, 
og jeg har heldigvis 15 chilier liggende i 
vindueskarmen til brug i tørret tilstand.  

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

Så var der det med madvarerne. Jeg 
har nogle opskrifter, som er nemme og 
billige, en kartoffel-omelet: Skær rå 
kartofler i skiver, rist dem i lidt neutral 
olie f eks raps eller vindruekerneolie, 
pisk 2-3 æg sammen og skær en chili i 
små bitte stykker og bland i 
æggemassen, som hældes over 
kartoflerne, når de er møre, rod rundt i 
det med en palet indtil massen er 
stivnet – husk salt og peber. Hvis man 
gerne vil have lidt kød til, kan man riste 
noget bacon sammen med kartoflerne. 

Så endnu en ret – denne med svampe. 
Rens en bakke svampe, skær dem i 
skiver, mens du gør det, steges en 
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Så endnu en ret – denne med svampe. 
Rens en bakke svampe, skær dem i 
skiver, mens du gør det, steges en 
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bakke bacon i tern på panden. 
Baconen tages op og svampene 
tilsættes sammen med en halv pakke 
pikantkrydderost. Mens det simrer, 
skærer du et halvt spidskål i tynde 
strimler og kommer det på panden. 
Hvis du synes, det er for tørt, kan du 
tilføje lidt mælk. 

Jeg serverer denne ret sammen med 
fyldt pasta, voila. 

God appetit 

God vinter 

 

Når stress stjæler synet  
Kilde: Øjeblikket 
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særligt mænd er i risikogruppen. Men 
hvad er stressøje, og hvordan hænger 
stress og syn sammen? Det fortæller 
afdelingslæge Anders Pryds her. 
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kaldes tilstanden central serøs 
chorioretinopati, bedre kendt som 
stressøje, og opstår ved, at der sker en 
udsivning af væske i årehinden. 

Stress påvirker mennesker meget 
forskelligt, og symptomer opleves 
individuelt. Det er derfor ikke givet, at 
stress udløser synsforstyrrelser, men 
forhøjet niveau af stresshormonet 
kortisol er en risikofaktor for stressøje. 

Sygdommen rammer i overvejende 
grad de 35-50-årige, og der er en 
overrepræsentation af mænd. 

”Det er meget subjektivt, hvornår man 
føler sig stresset, og hvordan man 
håndterer stressede situationer. I dag 
er stress også blevet lidt af et modeord, 
der bruges i flæng, så derfor er det 
svært konkret at sige, hvordan stress 
påvirker synet. Vi kender ikke den 
præcise årsag til, hvorfor sygdommen 
opstår, men vi ved, at alvorlig stress af 
kroppen og behandling med 
binyrebarkhormon kan være en 
udløsende faktor”, siger Anders Pryds, 
afdelingslæge ved Rigshospitalet 
Glostrup med ph. d. i stressøje. 

Sløret plet 
De mest hyppige symptomer er sløret 
syn eller formforvrængninger som for 
eksempel lige linjer, der bugter, eller 
bogstaver, der hopper. 

”Ofte ser patienten en sløret gråbrun 
plet midt i synsfeltet, der kan opleves 
som snavs på brillen. Når man første 
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gang oplever symptomer på stressøje, 
er der i de fleste tilfælde kun 
synsforstyrrelser på det ene øje, men 
det er ikke ualmindeligt, at der ved 
nøjere undersøgelse findes tegn på 
sygdomsaktivitet på begge øjne”, 
forklarer Anders Pryds. 

Årsagen til stressøje skyldes en 
udsivning fra blodkarrene i årehinden. 
Væsken trænger ind under den 
foranliggende nethinde, som forårsager 
en lokaliseret nethindeløsning med en 
underliggende væskeansamling. 

Forløbet af stressøje er meget 
forskelligt, men for de fleste vil 
nethindeløsningen og 
væskeansamlingen forsvinde af sig 
selv i løbet af tre til fire måneder, og 
synet normaliseres. Men hos nogle få 
sker denne bedring ikke af sig selv. 

”I nogle tilfælde kan et nyt blodkar 
udvikle sig på nethinden, hvilket kan 
efterlade arvæv, som kan være 
forbundet med svær synsnedsættelse. 
I de tilfælde tilbydes patienten en eller 
flere indsprøjtninger i øjet, som 
hæmmer væksten af blodkar”, siger 
Anders Pryds. 

Men for hovedparten af patienter med 
stressøje observerer øjenlægen i første 
omgang patienten uden at iværksætte 

behandling. For nogle kan det være 
afgørende med en samtale om, hvad 
der kan udløse øjensygdommen. 

 

Kan stressøje behandles? 
Behandling tilbydes, hvis sygdommen 
medfører væsentlige gener, har stået 
på i længere tid, eller hvis nethinden 
viser tegn på beskadigelse. 
Vedvarende væskeansamling bag 
nethinden kan nemlig føre til varigt 
synstab. I tilfælde som disse behandles 
patienten med varm eller kold 
laserbehandling, som hæmmer 
udsivningen af væske i årehinden. 

”Ingen af de anvendte behandlinger er 
underbygget af store kliniske studier, 
men anvendelsen af kold 
laserbehandling er baseret på omkring 
15 års klinisk erfaring, og den er 
gennemgående god. De fleste 
patienter får forbedret eller stabiliseret 
deres synsstyrke uden væsentlige 
konsekvenser eller risici. Derfor er det 
en afvejning med den enkelte patient, 
hvornår behandlingen tilbydes 
afhængigt af, hvor meget sygdommen 
påvirker synet, patientens egen 
indstilling til behandling og hvor lang 
tid, sygdommen har stået på. Ofte har 
tilstanden stået på i længere tid, end 
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patienten er klar over, da man ofte 
kompenserer med det raske øje”, 
forklarer Anders Pryds, som anbefaler, 
at man straks opsøger en øjenlæge, 
hvis man oplever symptomer på 
stressøje. 

”Sløret syn og forvrængninger kan 
forveksles med andre øjensygdomme 
af mere eller mindre alvorlig karakter 
og bør derfor altid undersøges af en 
øjenlæge, der kan stille en korrekt 
diagnose”, fastslår Anders Pryds. 

 

Det er uhyggeligt at miste synet  
Kilde: Øjeblikket 
SF’s gruppeformand Jacob Mark 
mistede store dele af synet på grund af 
stress, men nu er den unge politiker på 
vej tilbage. 

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

”Jeg har desværre fået en sygdom i 
begge øjne, der gør, at jeg har mistet 
store dele af mit syn – særligt på det 
ene øje er det rigtig slemt”, skrev 30-
årige Jacob Mark på sin Facebook-
side.  

Årsagen er formentlig stressrelateret 
og skyldes ifølge politikeren en 
langvarig overbelastning af kroppen og 
sindet. Øjenlægerne er dog 
fortrøstningsfulde og mener, at synet 
kan stabiliseres, hvis han trækker 
stikket og tager en pause, lød det i 
opslaget. Derfor har han taget 
konsekvensen og skruet ned for sine 
aktiviteter og sygemeldt sig fra 
Folketinget. 

”Hvis jeg får stressen ud af kroppen, så 
kan det være at synet kommer tilbage. 
Men hvis ikke, så risikerer jeg at miste 
synet permanent”, skrev han.  

Privat er Jacob Mark forlovet med 
Holbæks borgmester, Christina 
Krzyrosiak Hansen (S). 
Øjensygdommen påvirkede hans syn 
så meget, at han havde problemer med 
at se hende på den anden side af 
spisebordet, og der reagerede han 
naturligvis på.   

”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, når det er mørkt 
udenfor. Og det er uhyggeligt når 
optikeren siger; det her har ikke noget 
med briller at gøre. Dit syn er bare 
væk”, fortalte Jacob Mark.  
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For et par måneder siden kom der dog 
godt nyt fra Jacob Mark, der skrev på 
Facebook, at han muligvis kan vende 
tilbage til dansk politik til sommer. Men 
først skal han opereres i højre øje. 

”Jeg har det sådan, at selvom jeg 
måske skal have laserbehandling for at 
få øjnene helt gode igen, så har jeg det 
meget bedre. Og hvis alt går vel, så 
håber jeg på at være tilbage i dansk 
politik til sommer. Jeg savner det. Jeg 
savner mine kollegaer. Jeg savner at 
gøre en forskel”, skrev han i et opslag 
på Facebook.    

 

Har du RP og samtidig 
problemer med at høre?  
Af: Ole E. Mortensen og Anette Rud 
Jørgensen, CFD Rådgivning 
Mange mennesker med retinitis 
pigmentosa har også et høretab. Der er 
en række genetiske syndromer, som 
både giver sig udtryk i RP og i et 
høretab – og eventuelt også andre 
problemer. Det mest udbredte er Usher 
syndrom, men også Alström syndrom, 
Bardet-Biedl syndrom, Refsums 
sygdom og adskilligt flere medfører en 
kombination af RP og høretab. 

Men udover syndromerne optræder RP 
også "almindeligt" sammen med 
høretab.  

Overlæge Thomas Rosenberg lavede i 
1997 en undersøgelse af 646 personer 
med RP. Blandt dem havde 89 
personer Usher syndrom, men der var 
også 2 med en anden og ukendt 
sammenhænge mellem RP og 
hørenedsættelse. 

Årsagen skal antagelig findes i fosteret, 
hvor der en sammenhæng mellem 
dannelsen af nethinden og dannelsen 
af det indre øre, hvor denne 
hørenedsættelse ofte findes.  

Der er også mange ældre mennesker 
med RP, som får den almindelige 
hørenedsættelse, som langt de fleste 
af os får med alderen. 

Ens konsekvenser 

Men uanset årsagen er 
konsekvenserne ens for dem, der både 
har RP og høretab.  

En person, som har problemer med 
synet – fx på grund af RP – bruger i høj 
grad hørelsen som støtte. Men når 
hørelsen også begynder at svigte lidt, 
bliver denne mulighed forringet. Der 
skal ikke meget høretab til, før det kan 
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give problemer. Man kan sige, at syns- 
og høretabet forstærker hinanden, eller 
sagt på en anden måde: 1 plus 1 giver 
3. 

Heldigvis er der meget at gøre, selvom 
man befinder sig i denne situation. Det 
første er naturligvis at blive 
opmærksom på, hvis hørelsen også 
begynder at bliver dårligere. Høretabet 
kan komme snigende over nogle år, 
især hvis det er et aldersbetinget 
høretab, og det kan derfor være svært 
at lægge mærke til det. 

Det er især i forbindelse med at 
opfatte, hvad der bliver sagt, at 
problemerne optræder. Det kan være 
ved samtaler, både ansigt til ansigt og i 
telefonen, ikke mindst hvis der er 
baggrundsstøj, for eksempel fra trafik 
eller andre mennesker i lokalet. Det 
kan også være, at når man skal høre, 
hvad der bliver sagt på tv og får 
fornemmelsen af, at de mumler på 
skærmen. 

Kontakt CFD's konsulenter 

Hvis du har RP og får en mistanke om, 
at din hørelse begynder at blive 
dårligere, kan du kontakte CFD's 
konsulenter. De kan give råd og 
vejledning om, hvordan du bedst 
indretter din dagligdag og agerer, så du 

tager mest muligt hensyn til både syn 
og hørelse. 

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

PS: Konsulenterne hedder 
døvblindekonsulenter, men det skal du 
ikke lade dig skræmme af. De giver råd 
og vejledning til alle, som både har 
problemer med syn og hørelse – også 
selvom de hverken er døve eller blinde. 

 

Kom igen  
Af: CFD 
Rehabiliteringskursus for personer med 
alvorligt kombineret syns- og høretab. 

Måske noget for dig? 
Er du i alderen 22-65 år? Lever du med 
kombineret syns- og høretab og 
befinder du dig et sted i livet, hvor det 
kræver tilegnelse af nye strategier for 
at håndtere hverdagen? Så kan det 
være, at dette kursus er noget for dig. 

Rehabilitering sammen med andre 
Kom igen! kurset er tilrettelagt som et 
gruppeforløb med seks deltagere. Som 
deltager på Kom igen! får du mulighed 
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for at tilegne dig nye strategier og 
værktøjer i forhold til at mestre livet 
med et kombineret syns- og høretab. 
Kurset har fokus på både 
kompensatoriske teknikker/strategier, 
praktiske værktøjer og ikke mindst det 
psykologiske aspekt i at leve med 
alvorligt kombineret syns- og 
høretab/erhvervet døvblindhed som et 
livsvilkår. 

Tidligere deltagere har blandt andet 
fremhævet et kæmpe udbytte af at 
deltage sammen med andre, der også 
lever med alvorligt kombineret syns- og 
høretab. At lære af hinandens 
erfaringer, spejle sig i hinanden og dele 
frustrationer, udfordringer og succeser 
med nogle, der ægte forstår, hvad det 
vil sige at have et dobbelt sansetab 
som et livsvilkår, er uvurderlig. 

I artiklen “Rehabilitering har givet mig 
nye muligheder” fortæller Heidi om sit 
udbytte af at have deltaget på Kom 
igen! Hun siger bl.a.: 

”Efter at have deltaget i kurset er jeg 
blevet mere afklaret med, at det her er 
mine livsvilkår, og så er jeg blevet 
bedre til at sige det højt og italesætte 
det overfor andre. Jeg ser faktisk 

meget mere positivt på livet og mine 
muligheder efter kurset.” 

Artiklen finder du på CFD´s 
hjemmeside. Se link sidst i artiklen. 

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

§ Syns- og høretabshuset: Om hørelse 
og syn og deltagerens egne oplevelser 
med et syns- og høretab. 

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

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

Hvert hus varer tre dage og er fordelt 
over 8 måneder. Næste kursus starter i 
august 2023. Husene foregår på 
Fuglsangcentret i Fredericia, som er 
indrettet til mennesker med synstab. 
På forløbet vil man møde flere af 
CFD’s døvblindekonsulenter, som er 
specialister inden for erhvervet 
døvblindhed, oplægsholdere der selv 
lever med kombineret syns- og høretab 
samt en fast tilknyttet psykolog som er 
gennemgående underviser. 
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og syn og deltagerens egne oplevelser 
med et syns- og høretab. 

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

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

Hvert hus varer tre dage og er fordelt 
over 8 måneder. Næste kursus starter i 
august 2023. Husene foregår på 
Fuglsangcentret i Fredericia, som er 
indrettet til mennesker med synstab. 
På forløbet vil man møde flere af 
CFD’s døvblindekonsulenter, som er 
specialister inden for erhvervet 
døvblindhed, oplægsholdere der selv 
lever med kombineret syns- og høretab 
samt en fast tilknyttet psykolog som er 
gennemgående underviser. 
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Vi kommer ind på alle aspekter af det 
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nødvendige for mig at deltage i? Kan 
jeg måske finde nye veje? 

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

Kurset er udviklet i samarbejde med 
Socialstyrelsen og udbydes af CFD- 
rådgivning Viden og Udviklings 
døvblindekonsulentordning.  

Kurset finansieres via ansøgning om 
kommunal bevilling. 
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hjemmeside 
https://www.cfd.dk/raadgivning/doevbli
ndekonsulenter/stoettemuligheder/reha
biliteringskursus 

 

Nordisk RP møde  
Af: RP-bestyrelsen 
I det følgende er et sammendrag af 
mødet med de andre nordiske RP-
grupper. Mødet fandt sted i starten af 
juni i Reykjavik. Det var det første 
møde siden et virtuelt møde i 
slutningen af 2020. 

Som i Danmark har de øvrige nordiske 
RP-grupper også skulle forholde sig til 
Corona, i den mellemliggende periode. 
I alle lande har det dog trods alt været 
muligt at mødes fysisk under særlig 
rammer.  

I Sverige har man siden sidste nordiske 
møde har haft hyppige virtuelle møder. 
Det har medført at flere og andre har 
engageret sig end tidligere, da de 
fysiske afstande begrænsede en del 
RPere i at deltage i fysiske møder som 
holdtes før Corona. Men den barriere 
har virtuelle mødet fjernet for nogle. 

I Sverige er man optaget af at ny-
diagnosticerede RPere ikke får samme 
tilbud om hjælp fra myndighederne og 
samfundet, som ved et benbrud eller 
en kræft diagnose. Der stræbes imod 
at etablere 5 servicecentre i hele 
landet, som vil kunne bistå RPere og 
andre med øjensygdomme. 
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I Sverige har man ikke som i Danmark 
et nationalt RP-register og derfor er det 
ikke så let at finde de som kunne have 
gavn af Luxturna behandling, som nu 
er godkendt i Sverige. Første RPer, et 
barn, behandledes efter planen i 
sommeren 2022. 

I Norge mødtes 40-50 til landsmødet. 
De havde et oplæg 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 være op 
imod 900-1000 tilfælde. Påfaldende er 
det, at nogle med denne mutation 
bemærker symptomer, mens andre 
ikke gør.  

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

I Island arbejdes der på at etablere et 
register for folk med arvelige 
nethindesygdomme. Der opfordres 
således til, at man får 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 mødes i 2023 
i enten Sverige eller i Norge. Fra 
Danmark forventes det at 2 

medlemmer af RP-Gruppens 
bestyrelse deltager. 

 

 

Turen til Sydfrankrig i august 
2022 
Af: Bente Ullits Eckmann 
Jeg så et opslag i Dansk 
Blindesamfunds Medlemsblad i februar 
måned om en historisk rejse til 
Pyrenæerne fra den 12. til den 19. 
august. Jeg fik ledsager på plads og fik 
tilmeldt os. Heldigvis fik jeg også lokket 
et par venner med. Vi har tidligere rejst 
sammen både til Irland og Thailand, og 
det har været rigtig hyggeligt. De fik 
også fat i en ledsager, så var det på 
plads. 

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

Vi skulle være i Lufthavnen kl. 02.30. 
Sikken et tidspunkt, men det lykkedes 
mig faktisk at få 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 fløj 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 
bagagebåndet, manglede der én 
kuffert, øv – den kom først 1 uge efter 
at vi var kommet hjem. 

Vores vært, Cheri kom og hentede os i 
lufthavnen, og vi kørte så mod AXAT, 
som skulle være vores hjem den næste 
uge.  

Her fik vi først sandwiches, som Gert 
(kokken på hotellet) havde lavet til os. 
De var meget lækre.  

Ved 16-tiden ankom vi til det lille 
hyggelige hotel. Jeg skulle bo øverst – 
på 3. sal, og der var ingen elevator, 
men Cheri var så betænksom at bære 
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 snørklede, og jeg 
sagde, at det havde jeg sikkert fundet 
ud af om torsdagen – dette her var om 
fredagen. Om tirsdagen havde jeg styr 
på den. 

Kl. 18.30 samledes vi i dagligstuen til 
velkomst og lækre bobler. 

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

Der var dyner på sengene, fordi 
danskere helst ville have dyner. Vi bad 
efter den første nat om at få fjernet 
dynerne – det var for varmt. 

Værelserne var ikke luksuriøse, men 
der var det, der skulle være, og 
badeværelse til hvert værelse, ikke 
aircondition, men en vifte i loftet, 
vinduer der kunne åbnes, men det 
gjorde vi ikke, da vi havde skodderne 
slået for hele tiden, der var selvfølgelig 
en stribe, vi kunne kigge ud af, så vi 
kunne følge med i livet på gaden. 

Hver dag spiste vi morgenmad 
sammen, og det meste stod på bordet. 
Hver formiddag drog vi på tur, for 
eksempel på marked, hvor der var 
fantastisk mange forskellige ting at se 
og røre ved, der var også en 
musiklegeplads, hvor der var nogen af 
deltagerne, der virkelig gik til den. 
Nogle dage spiste vi frokost i 
Slotshaven, som hørte til hotellet og lå 
10 min gang derfra. Hotellet havde fået 
lavet en stor grill her i haven, og den fik 
vi mad fra en af dagene. Når vi sad ved 
bordene, var vi omgivet af blandt andet 
laurbærtræer, valnøddetræer og så 



28 RP-Nyt   
36. årgang · November 2022 · Nr. 3

 RP-Nyt Nr.3 – November 2022 
 36. årgang 

 

Side 28 af 36 

 

kunne vi hele tiden høre flodens 
brusen. 

Nogle gange tog vi på udflugt, hvor vi 
ikke kunne nå hjem og spise frokost, så 
fik vi det ude. En dag besøgte vi en 
fransk koncentrationslejr, hvor guiderne 
prøvede at skjule sandheden om, hvor 
forfærdeligt det havde været at opholde 
sig der. Efter denne tragiske udflugt, 
tog vi videre til en vingård, hvor vi 
skulle spise frokost (medbragt fra 
Gert), en lækker tærte og oste, hertil 
var der vinsmagning af 2 hvide og 3 
røde vine. Bagefter besøgte vi 
Kindergarten, som var en lille vingård 
med forskellige sorter vin, som vi 
kunne studere og smage på druerne. 
Muscat druen smagte lige så himmelsk 
som vinen gør. Her var også lige et 
figentræ med modne figner. Så var vi 
naturligvis også inde og se, hvordan 
produktionen foregår, det var ikke 
noget med at trampe rundt i 
vindruerne. 

En dag var vi på bjergvandring, hvor vi 
besøgte et ældre ægtepar, der havde 
en fantastisk have i forskellige 
niveauer. De var over 80 år og brugte 
hver 4 timer om dagen på havearbejde. 
Det var en fantastisk oplevelse, og så 
havde de en skildpadde, som boede på 
grunden, da de købte den for 35 år 

siden. Skildpadden boede i en hule i 
stenhegnet. Vandreturen var ca. 5 km, 
men det var først opad og bagefter 
nedad. Om eftermiddagen mødtes vi 
på stationen, hvor vi skulle køre på 
skinnecykler (4 på hver – 2 foran der 
trådte og 2 passagerer). Det viste sig 
hurtigt, at det var meget hårdt at træde, 
så på de fleste cykler blev der skiftet i 
løbet af de 2 km). Da vi kom frem, 
skulle cyklerne vendes, og så skulle vi 
vente på, at der kom en cykel med et 
flag. Vi ventede og ventede, endelig 
kom der en ung kvinde med 3 børn, 
hvoraf den mindste var i en bæresele 
om maven på hende – ventetiden 
skyldtes at den lille var blevet sulten, 
så hun havde ammet på vejen. På 
hjemturen skulle jeg være med til at 
træde, men det kom jeg stort set ikke 
til, da det gik ned ad bakke hele vejen, 
men vi bremsede. Det var en meget 
spændende oplevelse. 

Vi besøgte også en dag et 
honningværksted, hvor der mulighed 
for både at smage og købe, og der var 
mindst 50 forskellige slags. Jeg købte 
en lindehonning, en 
hasselnøddehonning og en 
honningeddike. 

For at blive i det gastronomiske, så 
besøgte vi også en småkagebager, 
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hvor konceptet var det samme. 
Kvinden fortalte om, hvordan hun 
havde startet bageriet i det små med at 
bage kager af opskrifter fra hendes mor 
og mormor. Det blev så stor en succes, 
så hun begyndte at bage og sælge 
kagerne. 

En dag gik vi en tur langs floden Audde 
(tror jeg nok, den hedder. Det var en 
spændende tur med mange forskellige 
synsindtryk. Da vi kom forbi en 
kirkegård, spurgte Cheri, om der var 
nogen, der havde lyst til at komme ind 
og se den? Det var der heldigvis, for så 
gik jeg med, og det er næsten altid 
spændende at besøge kirkegårde, fordi 
de fortæller så meget om området, 
kulturen og befolkningen, denne var 
ingen undtagelse. 

Hotellet lå inde midt i byen, men selv 
om der var et velduftende pizzeria til 
den ene side og en skøn 
bagerforretning, som havde en 
automat, hvor man kunne trække 
croissanter, kager mv, så besøgte vi 
ikke nogen af dem, da vi blev så 
velforsynet på hotellet, også en bar var 
der, her var det eneste jeg købte et 
glas citronlemonade, og det smagte 
himmelsk. Overfor hotellet var en 
købmand, som vi besøgte for at købe 
vand. Det havde vi ikke behøvet, for 

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

Mens vi var på denne ferietur, foreslog 
jeg Cheri at lave en kombineret strikke 
– og vandretur. Det har vi strikket 
videre på, så I her i bladet kan læse 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 forår til 
Sydfrankrig (Pyrenæerne). Rejsen er 
både for strikkere og andre. Af 
programmet fremgår det, at der oftest 
strikkes om formiddagen, imens 
arrangerer vores guide Cheri udflugter 
eller vandreture for ikke-strikkerne. Der 
spises morgenmad, frokost og 
aftensmad fælles. Den tid, der ikke 
strikkes (oftest eftermiddag) arrangeres 
der fælles udflugter. 

Rejsen, som er for alle, er tilrettelagt så 
personer med synshandicap også har 
stort udbytte af rejsen. Den foregår i et 
tempo, hvor alle kan føle sig godt tilpas 
og hvor fleksibiliteten gør, at der er 
plads til den enkeltes ønsker og behov. 
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Vores danske guide Chéri vil fortælle 
og synstolke.  

Rejsen kræver ingen særlige 
erfaringer, blot en rimelig fysisk form 
med en normal kondition, og at du har 
lyst til at udfordre dig selv lidt. 
Samværet er i fokus, vi oplever, 
synger, snakker, griner og bare er.  Du 
kommer ikke til at være eller føle dig 
alene. Du kan selvfølgelig trække dig 
tilbage, hvis du har brug for lidt ego-tid. 

Hotel Axat er et lille familiedrevet hotel 
(med et begrænset antal værelser), 
hvor de danske ejere står klar med 
åbne 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, 
på fælles 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, får nye 
sociale relationer og skaber dejlige 
minder i et skønt afbræk fra hverdagen. 

Rejsen som, foregår 5.-12. maj 2023, 
er tilrettelagt i et samarbejde mellem 
Cheri Rasmusson (kroværtinde og 
guide) og’strikkeelsker’ Bente Ullits 
Eckmann, det er mig, som frivilligt og 

ulønnet har hjulpet i planlægningen af 
denne rejse. 

Pris kr. 11.950,- inkluderer fly, 
transport, ophold i delt dobbeltværelse, 
forplejning (og den er så god, så du 
ikke engang har lyst til at besøge 
hverken nabo til den ene side, som er 
et lækkert pizzeria eller nabo til den 
anden side, som er en bager, eller 
genboen, som er en købmand, måske 
for at købe vand), entréer, 
dansktalende guide, gebyr til 
Rejsegarantifonden. Læs mere på 
www.careinmind.dk/strik-og-rejs  

Har du spørgsmål eller har du svært 
ved det med hjemmesider, kan du 
kontakte mig på 
bente.ullits@gmail.com eller på  
tlf. 41 78 41 45. 

Udlandsbekendtgørelsen, giver i 
særlige tilfælde, mulighed for dækning 
af ekstra omkostninger til ledsager. 
Læs mere her: 
https://careinmind.dk/daekning-
omkostninger-ledsager/   

Programmet kort fortalt.  

For dig som strikker – vil der være ca. 
18 timers undervisning i 
strikketeknikker. Rejsen er for 
nybegyndere og øvede. Vores 
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guide) og’strikkeelsker’ Bente Ullits 
Eckmann, det er mig, som frivilligt og 

ulønnet har hjulpet i planlægningen af 
denne rejse. 

Pris kr. 11.950,- inkluderer fly, 
transport, ophold i delt dobbeltværelse, 
forplejning (og den er så god, så du 
ikke engang har lyst til at besøge 
hverken nabo til den ene side, som er 
et lækkert pizzeria eller nabo til den 
anden side, som er en bager, eller 
genboen, som er en købmand, måske 
for at købe vand), entréer, 
dansktalende guide, gebyr til 
Rejsegarantifonden. Læs mere på 
www.careinmind.dk/strik-og-rejs  

Har du spørgsmål eller har du svært 
ved det med hjemmesider, kan du 
kontakte mig på 
bente.ullits@gmail.com eller på  
tlf. 41 78 41 45. 

Udlandsbekendtgørelsen, giver i 
særlige tilfælde, mulighed for dækning 
af ekstra omkostninger til ledsager. 
Læs mere her: 
https://careinmind.dk/daekning-
omkostninger-ledsager/   

Programmet kort fortalt.  

For dig som strikker – vil der være ca. 
18 timers undervisning i 
strikketeknikker. Rejsen er for 
nybegyndere og øvede. Vores 
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kompetente underviser Kirsten Nyboe 
tager udgangspunkt i hvad du kan, så 
du får det bedste ud af ugen.  

For dig som ikke strikker – Her er højt 
til loftet og vi vil udnytte, at vi er i 
bjergene. Nogen dage går vi i 
nærområdet og bruger os selv i 
selskab med den friske luft, naturen og 
den skønne udsigt. Vi går et sted 
mellem 5-10 km. Andre dage leger vi 
og gør lige, hvad der passer os. 

Dag 1 FREDAG  

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

Dag 2 LØRDAG  

Fælles gåtur i landsbyen. Frokost i 
Slotshaven, herefter STRIK 14.00 – 
18.00. For dig som ikke strikker går vi 
en tur på ca. 5 km.  

Dag 3 SØNDAG  

STRIK 9.00 -12.00 – Vi andre indtager 
petanquebane på ægte fransk maner. 
Efter frokost tager vi alle 
skinnecyklerne og får en frisk tur i skøn 
natur. 

Dag 4 MANDAG   

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

Dag 5 TIRSDAG   

STRIK 9.00- 13.00  

Vi andre tager bussen til Lapradelle og 
går de 9 km hjem i flot natur. Efter 
frokost besøger vi Angelinas 
småkagebageri og nyder de lækre 
kager.  

Dag 6 ONSDAG  

STRIK 9.00 -12.00 

Vi andre besøger byens lille 
honningværksted. Om eftermiddagen 
tager vi alle på vingårdsbesøg. Derefter 
besøger vi den smukke kløft Gorges de 
Galamus.  

Dag 7 TORSDAG  

STRIK 9.00 -13.00 

Vi andre går en rask tur til den smukt 
beliggende naboby. Turen er på ca. 10 
km. Frokost i Slotshaven. Om 
eftermiddagen inviterer vores lokale 
kunsthåndværker på kaffe og hygge. 
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Vi hører om hendes arrangementer og 
mærker på de materialer hun arbejder 
med. Sidst på eftermiddagen er det tid 
til at pakke. 

Dag 8 FREDAG . 

Morgenmad – hjemrejse Montpellier – 
ankomst Kastrup Lufthavn 

Ret til ændringer forbeholdes 

 

OrCam Read giver dig mulighed 
for at læse  
Af: Michael Nilsson, Instrulog A/S 

Med OrCam Read i hånden bliver du i 
stand til at læse trykt tekst, hurtigt og 
nemt. Det er formentlig verdens bedste 
læseteknologi. 

Samlet i en smart, trådløs og håndholdt 
enhed, er OrCam Read et 
hjælpemiddel designet til mennesker 
med nedsat syn, læsetræthed og 
læsebesvær, herunder mennesker med 
ordblindhed. Er dit syn forringet eller 
har du svært ved at læse trykt tekst, så 
kan OrCam Read hjælpe dig. 

Med en OrCam Read i hånden bliver 
du nemlig i stand til at læse trykt tekst. 
Det er aviser, magasiner, breve, 
etiketter, studiedokumenter, materiale 

på arbejdspladsen og meget mere. 
OrCam Read læser tekst op for dig. 
Det eneste du skal gøre, er at pege og 
trykke. 

OrCam Read er en håndholdt enhed. 
Den vejer kun 45 gram og er knap 13 
centimeter lang. Den ligger godt i 
hånden, som en kuglepen og er 
udstyret med fire knapper: Udløser 
knap til at få læst tekst, Lydstyrke Op 
og Lydstyrke Ned samt en Tænd / Sluk 
knap. 

 
Billede af en kvinde med OrCam Read i hånden. OrCam 

Read peger ned mod et magasin, som hun læser. I 
billedet er der illustreret fire røde lasermarkeringer som 

bruges til at indramme læseområdet. 
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Når du vil læse en tekst, tager du 
OrCam Read op i hånden. Peg 
kameraet, som sidder i den ene ende, 
ned mod teksten og tryk og hold på 
Udløser knappen. Et rødt laserfelt 
bliver kastet ned på teksten. Slip 
Udløser knappen og OrCam Read 
begynder at læse på under to 
sekunder! 

Det røde laserfelt som OrCam Read 
kaster ned på teksten, indrammer den 
tekst som OrCam Read begynder at 
læse. Du justerer selv mængden af 
tekst ved at flytte OrCam Read 
længere væk, eller tættere på selve 
teksten. Alternativt kan man benytte en 
laserpil til at pege direkte på det afsnit, 
overskrift eller lignende, som man 
ønsker at læse. 

Læs trykt tekst eller tekst på en digital 
skærm. Bøger, aviser, opslag, 
indkaldelse til generalforsamlinger, 
information fra studiet eller arbejdet. 
Med OrCam Read lige ved hånden er 
det utrolig hurtigt og effektivt at få læst 
selv de korteste sætninger. Har du 
store udfordringer med at læse er 
OrCam Read til dig. Hav den 
derhjemme eller tag den med på farten 
når du skal handle. Brug den på 
arbejdet, eller på studiet hvor du kan 
læse den samme tekst, på 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 hjælpemiddel som 
du kan søge bevilling på enten gennem 
din Kommune, Jobcenter eller SPS. 
Kontakt din vejleder eller ret 
henvendelse til os, så hjælper vi dig 
videre. 

Rigtig god læselyst! 

 

RP og høretab? Der er andre 
som dig. 

Kilde: Trine Skov Uldall, CFD 

CFD rådgivning har en blog om at have 
et alvorligt syns- og høretab som følge-
svend i livet. Her fortæller vi om stort 
og småt fra vores arbejde omkring 
mennesker med et kombineret syns- 
og høretab. Lever du med kombineret 
syns- og høretab og har du forslag til et 
relevant emne på bloggen eller måske 
oveni købet lyst til at bidrage med et 
blogindlæg, er du velkommen til at 
kontakte faglig koordinator Trine Uldall 
på tul@cfd.dk, så tager vi en snak om 
mulighederne. Følg bloggen på 
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fra gang til gang. Alle er inviteret. 
Venner af huset, tidligere og 
nuværende elever, kursister, borgere 
og pårørende og alle jeres venner. 
IBOS’ medarbejdere og vores skønne 
frivillige hjælpes ad med at gøre det til 
en god og hyggelig oplevelse for alle. 

Det koster 75 kr. Man kan betale i 
døren eller via MobilePay på nummer 
45 85 22 (Skriv navn i 
kommentarfeltet). Læs mere om 
fællesspisning på ibos.dk. Du kan 
kontakte kursus- og 
konferencekoordinator Annemarie 
Enevoldsen, hvis du har spørgsmål. 
Ring på 45 39 45 23 13 eller skriv til 
AB7H@kk.dk. 

 

Snusepraktik på IBOS’ STU 
eller Ungekursus  
Af: Julie Giese, IBOS 

Overvejer du, at starte på IBOS STU 
eller Ungekursus? Så er det muligt at 
komme i snusepraktik i uge 47 (22.11. 
til den 26.11.). I Snusepraktikken får du 
mulighed for at følge undervisningen i 
de forskellige fag. Det kan være 
almindelige skolefaglige fag, 
synskompenserende fag, kreative og 
musiske fag og projektfag. Du vil også 

få mulighed for at møde og lave 
aktiviteter sammen med de unge på 
IBOS og lærerne. Hvis du ikke har 
mulighed for at være i praktik en hel 
uge, så er det også muligt at vælge at 
være i praktik i 3 dage. Du kan bo på 
IBOS i praktikperioden, hvis du bor 
langt væk. 

Hvis du er interesseret eller vil vide 
mere, så kan du kontakte teamleder 
Ditte Lise Juul Pedersen  ab8c@kk.dk, 
socialrådgiver Toke Lobbens 
ip6b@kk.dk eller STU-ansvarlig Inger 
Rydal ab8w@kk.dk. 

Tilmelding skal ske senest mandag den 
8.11.2021. 

 

IBOS – Instituttet for Blinde og 
Svagsynede har fået ny 
hjemmeside  
Af: Julie Giese, IBOS 

IBOS har haft stort fokus på 
tilgængelighed (både teknisk og 
design- og indholdsmæssigt), 
enkelthed, og brugervenlighed i 
udviklingen af den nye hjemmeside. 
Den har målgruppeindgange og et 
letforståeligt sprog. IBOS har selv 
udviklet hjemmesiden, men både 
fagpersoner, personer med forskellige 
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www.cfdblogger.dk eller tilmeld dig og 
modtag en mail, hver gang der er nye 
indlæg. 

 

IBOS Studieforum på Facebook  
Af: Julie Giese, IBOS 

Den Kender du Facebook-gruppen 
IBOS Studieforum? Det er et 
fællesskab for dig, der er studerende 
og som har et synshandicap. Her kan 
du møde andre studerende og IBOS’ 
studievejledere. Lav et opslag med 
dine gode råd i gruppen eller stil et 
spørgsmål, fx ’Er der nogen, der har 
erfaringer med CD-ord til at læse 
formler?’ Og hør hvad de andre 
studerende har af erfaringer. 
Studievejlederne deler også viden og 
gode råd. Fx hvordan du bedst kan 
bruge den ekstra tid til en eksamen. Og 
så bliver der løbende 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 

 
 

Gratis kursus på IBOS: På vej til 
arbejdsmarkedet  
Af: Julie Giese, IBOS 

Der er planlagt endnu et forløb af det 
succesfulde online kursus ’På vej til 
arbejdsmarkedet’ i det nye år. Kurset er 
gratis og består af 10 
sammenhængende kursusdage. Der er 
et begrænset antal pladser, så det er 
først til mølle. Du kan læse mere om 
kurset her: 
https://ibos.nemtilmeld.dk/280/ 

Mød en deltager. 18-årige Lasse 
Sørensen er en af dem, der har taget 
kurset, efter han måtte stoppe sin 
uddannelse pga. øjensygdommen 
retinitis pigmentosa (RP). Kurset gav et 
selvtillidsboost. Og nu har han troen 
på, at han kommer ind på en ny 
uddannelse og kan få et spændende 
job. Læs artiklen om Lasses historie og 
hvad han har fået ud af at tage 
kurset: https://lnkd.in/eRtPa5ET en 
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Blanket til RP-registeret

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

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

Du kan også sende en e-mail til: rh-kennedy-RPregisteret@regionh.dk
DNA-banken på Kennedy Centret (tidligere Statens Øjenklinik) bliver brugt til at 
opbevare DNA fra en blodprøve. Dette materiale anvendes i samarbejde med 
forskere fra hele verden til forskning i RP-gener. Ved at tilmelde dig RP-registeret 
hjælper du dig selv og andre, som har Retinitis Pigmentosa. 

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

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

Navn:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon: Mobil:

Email:

CPR-nr.:

Underskrift:

 RP-Nyt Nr.3 – November 2022 
 36. årgang 

 

Side 34 af 36 

 

www.cfdblogger.dk eller tilmeld dig og 
modtag en mail, hver gang der er nye 
indlæg. 

 

IBOS Studieforum på Facebook  
Af: Julie Giese, IBOS 

Den Kender du Facebook-gruppen 
IBOS Studieforum? Det er et 
fællesskab for dig, der er studerende 
og som har et synshandicap. Her kan 
du møde andre studerende og IBOS’ 
studievejledere. Lav et opslag med 
dine gode råd i gruppen eller stil et 
spørgsmål, fx ’Er der nogen, der har 
erfaringer med CD-ord til at læse 
formler?’ Og hør hvad de andre 
studerende har af erfaringer. 
Studievejlederne deler også viden og 
gode råd. Fx hvordan du bedst kan 
bruge den ekstra tid til en eksamen. Og 
så bliver der løbende 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 

 
 

Gratis kursus på IBOS: På vej til 
arbejdsmarkedet  
Af: Julie Giese, IBOS 

Der er planlagt endnu et forløb af det 
succesfulde online kursus ’På vej til 
arbejdsmarkedet’ i det nye år. Kurset er 
gratis og består af 10 
sammenhængende kursusdage. Der er 
et begrænset antal pladser, så det er 
først til mølle. Du kan læse mere om 
kurset her: 
https://ibos.nemtilmeld.dk/280/ 

Mød en deltager. 18-årige Lasse 
Sørensen er en af dem, der har taget 
kurset, efter han måtte stoppe sin 
uddannelse pga. øjensygdommen 
retinitis pigmentosa (RP). Kurset gav et 
selvtillidsboost. Og nu har han troen 
på, at han kommer ind på en ny 
uddannelse og kan få et spændende 
job. Læs artiklen om Lasses historie og 
hvad han har fået ud af at tage 
kurset: https://lnkd.in/eRtPa5ET en 

 
 
 

  



Martin Hansens vej 24
8400 Ebeltoft

Kenneth Beck • Tlf. 61376746
Povl Beck • Tlf. 61376536

www.beckogbeck.dk

Fursund Færgeri
Stenøre 3

99 15 64 67
Mobil 22 23 16 25

ammo@skivekommune.dk 

Pantonevej 1 • 6580 Vamdrup 
 

+45 7692 0100 • mail@norvigroup.dk 
 

www.norvigroup.dk

Torsmarken 1 • 7860 Spøttrup

Tlf. 4040 9017
www.bgmontage.dk

Hjælpemidler til Synshandicappede
samt andre handicapområder

Blekinge Boulevard 2
2630 Høje Tåstrup • Tlf.: 36 46 19 60
salg@butikkik.dk • www.butikkik.dk

Sponsoreret

http://www.beckogbeck.dk
http://www.skiveautosadelmager.dk/
https://www.skive.dk/borger/trafik-veje-og-havne/havne-og-faerger/fursund-faergeri/
http://www.qod.dk/
https://www.facebook.com/BgMontageAps
https://www.iof.dk
http://denlilleglarmester.com/kontakt/
http://www.butikkik.dk
https://www.onlysleep.dk


Stomiguiden er for dig, 
der er ung - og som 

Foreningens formål er 
at vartage interesser
for stomi- og reservoir-

søger information omkring livet med stomi. 
Der er på stomiguiden et stort fokus på de 
mere dagligdags aspekter i det at have 
stomi.

oprerede personer, samt personer med 
sygdomme der kan føre til anlæggelse af 
stomi/resorvoir. Læs mere på www.copa.dk

Carl Jacobsens Vej 17L • 2500 Valby
Tlf. 25 55 12 02 • www.v8c.dk

www.polyfa.com

Polyfa Consultants A/S
Rådgivningsfirma for den europæiske

forsvarsindustri. Formidler salg af materiel til 
politiet og det danske forsvar.

FREMTIDEN FOR DET FLEKSIBLE ARBEJDSMARKED

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

BE Consult
Æblehaven 9 • 2680 Solrød Strand

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

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

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


Østergade 20 • 3200 Helsinge
Tlf. 48 79 91 11 • www.nordkyst-revision.dk

Ziggy Montage
Søvej 21, 5792 Årslev • Tlf.: 27 42 64 73  

info@ziggymontage.dk • www.ziggymontage.dk

Svejsning • Reperationer • Opstilling og flytning af maskiner

Kok & Vin
St. Gråbrødrestræde 19 • 5000 Odense C

E-mail: mail@kokogvin.dk
Tlf. 31 69 01 06

 Odenses mest autentiske bistrot

Motorcykelværksted i RØDOVRE

Damhus Boulevard 55 • 2610 RØDOVRE

Tlf.: 36 72 49 67

bmw-service-jan-neumann.business.site

Åbningstider:
man: 07.00–17.00
tir: 07.00–17.00
ons: 07.00–17.00
tor: 07.00–17.00
fre: 07.00–17.00
lør: Lukket
søn: Lukket

Scan 
for mere

information
Dit professionelle 

Snedker & Tømrerfirma

Ringbakken 5 · 3660 Stenløse 
tlf.: + 45 48 18 11 11 · fax: + 45 48 18 12 66 

mail: beatrae@beatrae.dk
www.BEATRAE.dk

• Snedker og tømrer

• Maskinsnedkeri

• Bygnings- og servicearbejde

• Hovedentreprise

• Nybygning

• Renovering

• Vedligeholdelse

• Inventar

 Vi fremstiller og opsætter

MARKISER FOR PRIVATE
OG VIRKSOMHEDER
og vi kører i hele Danmark

Spurvevej 1 •  5772 Kværndrup
aalykke@hotmail.com

www.aalykkemarkiser.dk
Tlf. 24 26 29 20

Genvej til bedre indeklima i nybyg og renovering

www.ventilationsvinduet.dk 

Englandsvej 8 • 5700 Svendborg 
Tlf. 70 300 330 • info@kortermann-it.dk

www.kortermann-it.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


4 specielle bo- og aktivitetstilbud for blinde og svagsynede mennesker.
Har du i din hverdag brug for pleje, tryghed og aktiviteter, så har du muligheden for 
at blive visiteret til et af vores 4 Solgavehjem, hvor du kan få dit eget hjem sammen 
med andre ligestillede. På vores botilbud prioriteres aktiviteter, socialt samvær og 
indflydelse højt. Ligeledes er der rig mulighed for at holde sig både fysisk og mentalt 
i gang.

Bo- og dagtilbuddene er specielt indrettede til blinde og svagsynede. Hjælpen gives 
på baggrund af specialviden om synshandicap, og personalet er speciale-ud-
dannede, og vi sørger for at holde denne viden ajour. Vejledning og assistance gives 
på en måde, der styrker selvtillid og følelse af ligeværd hos dig som beboer. Vi sætter 
værdierne og livskvaliteten højt med fokus på dig.
Har du udover dit synshandicap en anden sygdom/funktionsnedsættelse, som f. eks 
en demens-sygdom, er døvblind eller er yngre med et plejebehov, er der også plads 
til dig, da disse tilbud udbydes på nogle af Solgavehjemmene.
Der er også mulighed for et dagtilbud. 

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

Solgavehjemmene

Farum
Hjemmesiden: www.solgavenfarum.dk
Forstander: Mia Omø Lundsgaard Larsen • mia.omoe.lundsgaard.larsen@regionh.dk
Leder af Dag-, træning-og aktivitetscenter Aase Bonde • aase.bonde.pedersen@regionh.dk
Telefon: 44 95 44 99

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

Solgaven i Valby
Følager 15
2500 Valby
Tlf. 35304800
www.solgaven.dk
Forstander: Vena Marie Brauner
k56k@kk.dk
Leder af aktivitetscenter:
Kirsten Ben Soltane
zz7i@kk.dk • tlf. 20200083

Solgaven i Vejle
Solgave allé 14
7100 Vejle
Tlf.76815950
www.solgaven-vejle.dk
solgaven@vejle.dk
centerleder: Jonna Thorstensen

ONLINE 
KURSUS

Få et selvtillidsboost, et stort 
fællesskab, gode redskaber og troen på 
at komme i uddannelse og job. IBOS 
starter nyt kursus op i januar. Du kan 
på hjemmesiden læse om Lasse og/eller 
Anette, der begge har taget kurset. 
Læs mere på www.ibos.dk. 

PÅ VEJ TIL ARBEJDSMARKEDET 

Næste forløb: 10 kursusdage i perioden 
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

 

 

 
 

 
 
 

 
 

 

 

  

 
Måske går dit barn i specialbørnehave? 
Måske går dit barn på en basisplads?  
Måske går dit barn allerede på en specialskole? 
 
Kontakt Geelsgårdskolen 

GEELSGÅRDSKOLEN 
Højt specialiseret regionalt helhedstilbud med specialskole med terapi, 

fritids-, aflastnings- og botilbud samt STU 
Læring – livsglæde – livskompetence – ligeværd 

Den Sociale Virksomhed 
Geelsgårdskolen 
 

FANTASTIC
      PLAY 
           FOR ALL

Kagerup stationsvej 59 • 3200 Helsinge
Tlf: +45 48 79 40 09

Email: mail@kagerupsavvaerk.dk
www.kagerupsavvaerk.dk
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http://www.geelsgaardskolen.dk
https://www.monstrum.dk
http://www.kagerupsavvaerk.dk

