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Siden sidst

Af: Christian Ferdinandsen

Keere laeser.

Du sidder med arets forste udgivelse af RP-Nyt. Her er beretning fra landsmgdet i
januar samt kortere referater af de to foredrag der blev holdt i den forbindelse. Den
nye bestyrelse har konstitueret sig og fortseetter med samme formand. Landsmadet
valgte en ny suppleant som praesenterer sig selv i bladet sammen med et genvalgt
bestyrelsesmedlem. Du kan laese et debatoplaeg til den kommende diskussion af
medlemskriterier i Dansk Blindesamfund. Medlemskriterierne afhaenger af synet. Sa
denne diskussion er szerlig for RP’er da vi jo har et fremadskridende synstab. Du
kan lzese nyt fra forskningsverdenen der arbejder pa behandling af RP, og meget
andet som vi haber du finder varieret og interessant.

Fra arsskiftet er der ogsa sket noget ganske veesentlig som de fleste nok ikke
forbinder med RP-Gruppens aktiviteter. Det er at der kom en nye postlov, som har
medfort aget porto pa udbringningen af RP-Nyt i trykt format. RP-Gruppen udgiver
RP-Nyt, og afholder RP landsmgade uden beregning for de som modtager bladet og
deltager i landsmgdet. De ggede portoudgifter volder udfordringer i forhold til det
som vi gerne vil kunne tilbyde. Vi vil stadig gerne lave et blad og landsmgde uden
beregning. Det vil dog lette den opgave, hvis du som lzeser RP-Nyt i form af trykt
blad overvejer om du kunne gendre dette til at f& RP-Nyt p& mail. Herved kan vi
spare portoen og du far endda RP-Nyt i det gjeblik det udgives. Du skal ikke vente
flere dage pa at fa leveret bladet.

RP-Gruppens bestyrelse haber saledes at alle der modtager RP-Nyt i blad-format
vil overveje RP-Nyt pa mail. Mailen med RP-Nyt har tre formater. PDF-format
som er en kopi af det trykte blad. WORD format med indholdsfortegnelse der
letter navigeringen i bladet og endelig i HTML format. B&de WORD og HTML
formater kan ogsa leeses op pa computer med enten skeermlasser program eller
med oplaesningsfunktionen i browseren. Vil du eendre fra blad til mail kan du
ringe til Medlemsservice pa telefon nummer 38 14 88 44 eller sende en mail til
Medlemsservice@blind.dk.

God leeselyst.
Christian Ferdinandsen

Formand
TIf. 23 40 92 22
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Redaktionelt

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.

Man kan bestille RP-Nyt ved at
henvende sig til DBS pa tIf. 38 14 88
44, Modtager man ikke RP-Nyt med
posten, selvom man er registreret, sa
kontakt medlemsservice hos Dansk
Blindesamfund. Derudover har RP-
Gruppen ogsa 2 andre medier:

RP webside: Som RP-Gruppen
administrerer i feellesskab 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. Stet op omkring bladet og kom med
jeres input. Har man artikler, laeserbreve,
sjove historier eller vil man dele ud af
sine egne erfaringer, sé send det til RP-
Nyts redaktion, pa rp-nyt@blind.dk
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RP-pjecen ’at leve med RP’

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.

Billedtekst: RP pjecen

RP pjecen beskriver og forklarer alle
aspekter i at have gjensygdommen.
Pjecen bruges af RP’ere, parerende,
gjenlaeger, synscentraler osv. Alle kan
bestille RP pjecen, den er gratis og
bliver sendt fra Dansk Blindesamfund.

Bestil pa mail bestilling@blind.dk eller
pa tIf.: 38 14 88 44 og angiv hvor mange
eksemplarer du gnsker.




Referat fra RP landsmgdet 2024

Tekst: John Filtenborg

Sofie Monggaard blev valgt som
dirigent og konstaterede at landsmgdet
var lovligt indkaldt. Hun gennemgik
dagsorden som blev godkendt.

Der blev der valgt to stemmeteellere:
Ulla Vinding og Michael.

Sa var der navneoprab af alle RP
deltagere, idet kun personer med
RP er stemmeberettigede. Der var
39 stemmeberettede og en tilmeldt
manglede.

RP bestyrelsens arsberetning blev

ikke gennemgaet da den var sendt til
deltagerne inden mgdet. Det blev dog
naevnt at der er kommet ny postlov,
som forgger udgifterne til postomdeling
af RP-nyt. Neevnt blev ogsa et made
som RP-bestyrelsen havde haft med
Janssen Nordic. Dette mgde er omtalt |
dette blad, ligesom arsberetningen ogsa
er gengivet i dette blad.

Der var ingen indkomne forslag.

Ved valg til bestyrelsen genopstillede
Tiny van der Arend og Janne Sgbrink.
Der var en kort praesentation af
bestyrelsens opgaver samt nogle
spergsmal til dette arbejde. Tiny og
Janne blev valgt ved fredsvalg.
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Ved valget af suppleanter, var der

fire kandidater til de to poster. Ole
Gadegaard, som var suppleant i forrige
periode, men forhindret i at deltage i
landsmadet gnskede at genopstille.
Daniel Rasmussen var ogsa suppleant
i forrige periode og ligeledes forhindret
i at deltage i landsmgdet gnskede

ikke at genopstille. Bestyrelsen

takker Daniel for hans deltagelse i
bestyrelsesarbejdet. Derudover gnskede
Maria, Lucif og Meska at stille op.

Ole Gadegaard og Lucif Dalin blev ved
afstemning valgt som henholdsvis farste
0g anden suppleant.

Under eventuelt berettede Sofie
Monggaard om Dansk Blindesamfunds
(DBS) arbejde. Sofie er kontaktperson
til RP-Gruppen fra forretningsudvalget.
Hun fortalte at Nota er fusioneret med
det kongelige bibliotek. Der er begyndt
at blive udgivet flere nye udgivelser. Der
er startet et arbejde op omkring DBS’
medlemsblad. Hvordan skal bladet se
ud i fremtiden? Der er ny eldrelov. DBS
har fokus pa at eldreloven bliver ens
over hele landet.

Fuglsangscenteret tilbyder: kursus,
kulturtilbud og rehabilitering. https://
blind.dk/kurser-og-aktiviteter/ Debat om
ny medlemskriterier i den kommende
tid. Debatten vil forega pa Zoom og

ude i kredsene. Ny postlov. Seerlige
forsendelse har veeret i udbud. Post
Nord har vundet. Umiddelbart vil
forsendelserne fortseette som nu.
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RP-Gruppens beretning for aret
2023
Tekst. RP-bestyrelsen

RP-Gruppens bestyrelse og moder
RP bestyrelsen har haft et aimindeligt
ar, nu hvor Covid-pandemiens
begraensninger ikke har lagt band pa
vores mgder og aktiviteter. Bestyrelsen
har haft syv mader i lgbet af aret, som
alle er afviklet som fysiske mgder. Et
vigtigt bestyrelsesmgde er det forste
der folger efter landsmeodet, her skal
bestyrelsen konstituerer sig. Det var en
bestyrelse, hvor landsmgdet havde valgt
et nyt medlem og to nye suppleanter.
Bestyrelsen bestod saledes af fem
medlemmer: Bente Ullits Eckmann,
Janne Sgbrink, Tiny van der Arend,
John Filtenborg og Christian
Ferdinandsen (formand), samt to
suppleanter: Ole Gadegaard og Daniel
Rasmussen.

Da RP-Gruppen er en del af Dansk
Blindesamfund, har bestyrelsen

kontakt til Dansk Blindesamfunds
forretningsudvalg repraesenteret af Sofie
Monggaard Christensen. En kontakt og
et samarbejde som bestyrelsen er glad
for og veerdsaetter.

Bestyrelsen har igen i ar haft et godt
samarbejde internt, og der blev

lagt en hel del frivilligt arbejde i RP-
Gruppens aktiviteter. Ud over kurser
og arrangementer, arbejdes der med
gruppens hjemmeside, medlemsbladet
RP-nyt og Facebooksiden. Men ogsa
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besvarelse af henvendelser per mail og
telefon samt behandling af tilmeldinger
og booking af arrangementer hgrer til
bestyrelsens opgaver.

| Iobet af efteraret modtes RP-
Gruppen med repraesentanter fra
medicinalfirmaet Janssen Nordics som
er en del af Johnson & Johnson. De

er kommet langt i udviklingen af en
behandling til x-bundet RP, og er i de
sidste faser af kliniske tests. Modet
efterlod bestyrelsen med det indtryk at
der snart kan veere endnu en behandling
af RP pé vej, udover Luxturna til
behandling af varianten RPEGS.

Landsmgadet 2023

Arets forste begivenhed var som
vanligt RP landsmgdet. Som noget helt
nyt var det muligt at deltage virtuelt

via computerprogrammet Zoom. De
virtuelle deltagere kunne blot lytte og
se plancherne ved foredrag, men ikke
sparge eller stemme, da bestyrelsen
ikke har kapacitet til at handtere dette.

Landsmadet startede med et foredrag
af gjenlaege Kristian Lisbjerg med titlen
"Retinitis pigmentosa: Fra 1 til 100
diagnoser”. Det beskrev aendringen i
forstaelse af RP fra vaerende baseret
pa symptomer til nu i mange tilfeelde
at kunne karakteriseres genetisk, og
de spirende behandlingsmuligheder
forstaelse af genetik giver.

Ved selve landsmadet var der genvalg
til bade Bente Ullits Eckmann og



Christian Ferdinandsen. John Filtenborg
blev valgt som nyt medlem, da Bent
Petersen tradte ud af bestyrelsen efter
mange ars indsats. Bestyrelsen vil
gerne benytte lejligheden til at rette en
stor og dybfelt tak til Bent Petersen

for hans store og engagerede indsats

i bestyrelsen og RP-Gruppen gennem
adskillige ar.

Der blev valgt to nye suppleanter, Ole
Gadegaard og Daniel Rasmussen. Alle
valgte blev valgt ved fredsvalg.

Efter landsmadet var der et faengende
og interessant foredrag ved Julie
Andersen, der fortalte hendes
personlige og rarende beretning om
oplevelsen med Luxturna behandling.
Det er den hidtil eneste behandling der
findes til RP, og er kun mulig til RP-
varianten der betegnes RPEGS.

Landsmeadet sluttede med en
velsmagende chokoladesmagning ved
Krings chokolade i Middelfart, hvor der
ogsa blev forklaret om produktion af de
mange forskellige chokoladevarianter
der blev smagt pa.

Nogle dage efter landsmgdet udsendtes
med e-mail et spgrgeskema til deltagere
med RP og mailadresse. Formalet var at
fa overblik over deltagernes oplevelse
og forslag. Der var generel tilfredshed
med RP-Gruppens aktiviteter, og vi
modtog en raekke interessante forslag
som vi arbejder videre med.
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Udgivelsen af RP-Nyt var i 2023 ramt

af de begraensninger der er i frivilligt
arbejde. Pa grund af sygemelding i
bestyrelsen var det ikke muligt at udgive
RP-Nyt nr. 1, og der blev séledes kun
udgivet to blade i arets lgb.

Mere gleedeligt er det at bestyrelsen

i arets lgb har faet en aftale med
trykkeriet der udgiver bladet, om at sta
for den grafiske opseaetning af bladet.

En opgave der for RP’ere ikke har veeret
lige let, og som dermed letter arbejdet
med RP-Nyt.

RP-Gruppens hjemmeside

Et andet af RP-Gruppens platforme er
internettet. RP-Gruppens hjemmeside
er en del af Dansk Blindesamfunds
hjemmeside. Denne er ved at blive
opdateret og vil snart foreligge i et

helt nyt udseende. Vi haber at kunne
fa RP-Gruppens materiale pa den nye
hjemmeside hurtigst muligt efter den er
introduceret.

Facebook

Medlemstal af vores Facebookside
"RP-Danmark” er stadig voksende,

| skrivende stund er vi oppe pa 507
tilmeldte, hvorimod der for et ar siden
var 451 tilmeldte. Siden er ment som
et forum, hvor man kan dele artikler
man er stedt pa, stille spergsmal,
udveksle erfaringer, komme af med sine
frustrationer og dele oplevelser eller
gode rad. Det bliver siden ogsa livligt
anvendt til. Det er vigtigt, at der bliver
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bakket op om de opslag, der bliver lagt
op, og at alle bruger den gode tone og
udviser respekt for det, der bliver delt
med os.

Nordisk samarbejde

| juni deltog to medlemmer af
bestyrelsen ved det nordiske mgde

i Norge med de andre nordiske RP-
Grupper. Det er et vigtig netveerk hvor
grupperne opdaterer hinanden pa det
seneste nye fra deres hjemlande og

pa den made bidrager til udveksling

af idéer og tiltag. Ved dette made

var der en saerlig praesentation af et
projekt, kaldet win-win, hvor tidligere
stofmisbrugere nu var blevet ledsagere
for RP’ere ved fjeldvandringer. Et projekt
som efterlod alle med et imponerende
indtryk.

Retina International

Vi har igennem det seneste halvandet
ar veeret interesseret i at blive medlem
af organisationen Retina International.
Det er Dansk Blindesamfund der skal
veere medlem, men RP-Gruppen

kan f& adgang til og deltage i Retina
Internationals arrangementer. Retina
International har dog arbejdet pa at fa
en ny medlemskabsprofil p& plads og
derfor er der endnu ikke en dialog med
Retina International.

RP kursus

Arets sidste aktivitet for RP-Gruppen
var kurset med titlen "Pargrendekursus
for personer med Retinitis Pigmentosa”.
Kurset var arrangeret af Dansk
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Blindesamfunds kursusafdeling

som ogsa var veert sammen med en
medveert fra RP-Gruppens bestyrelse.
Det var et kursus med 9 RP’ere, som
hver havde en af deres naermeste
pargrende med, sdledes at der i alt

var 18 deltagere. Som noget nyt var
der pa arets kursus to erfarne og
uddannede samtaleledere med til at
lede gruppesamtalerne. Der var grupper
hvor RP’ere var samlet og de pargrende
var samlet. Det gav en god udveksling
af oplevelser og erfaring af at leve med
RP eller veere pargrende til en der lever
med RP.

Tilkendegivelserne fra flere deltagere
var meget positive bade i forholdet til

at made andre ligestillede men ogsa et
inspirerende kursus som de folte gav ny
viden og indsigt.

Referat af landsmgodeforedrag
ved gjenlaege Line Kessel
Tekst. RP-bestyrelsen

Ledende overleege og klinisk
forskningslektor pa Rigshospitalet
Glostrups afdeling for gjensygdomme
Line Kessel holdt et interessant og
informativt foredrag. Her folger kort
referat af Lines foredrag.

RP er kendetegnet ved at stav- og tap-
celler i nethinden forgar. Stavcellerne
bruges til mgrkesyn og det perifere syn.
Tapcellerne bemeerker ikke sa meget

lys, men er vigtige for skarpsyn og altsa >>
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synsstyrken. For de, som ikke har RP,
kan det veere sveert at forstd hvordan
synet er med tunnelsyn. Line, som ikke
har RP, beskriver at det er det samme
som at normaltseende ikke kan se bag
dem selv. Ved RP kan man ikke se det
der er til siderne, op og ned. Det er ikke
maorkt eller sort. Der er ikke noget at se.
Den verden man ikke kan se ved man
ikke findes. Derfor forekommer RP’ere
mere klodsede.

Diagnosticering for RP foregar ved

at gjenleegen kigger pa nethinden og
ser pigmenter, heraf navnet retinitis
som betyder nethinde og pigmentosa
som refererer til pigmenterne, altsa
pigmenter pa nethinden. Pa barn

kan det veere sveert at konstatere
pigmenter. Derfor er det nedvendigt
med avancerede undersggelser,

hvilket dog ogsa geelder for voksne.
Dette inkluderer blandet andet ERG
(elektro-retino-grafi), som i dag kan
udfgres mere lempeligt end tidligere.
Denne undersggelse maler elektriske
signaler, som opstar i nethinden ved
lyspavirkning ved hjeelp af en elektrode,
der anbringes pa gjet. De avancerede
undersggelser muligger tidlig
diagnosticering. Der er antydning af at
bern diagnosticeres tidligere i dag end
for i tiden. Medvirkende kan ogsa veere
en storre opmaerksomhed hos foreeldre
og peedagoger i dag end tidligere pa
meorke-blindhed hos born.

Charles Bonnet syndrom er et
faenomen, hvor man kortvarigt ser
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ting som ikke er der og man ved ikke
er virkelige. Et eksempel kunne veere

at se en elefant spille fodbold pé en
parkeringsplads. Dette er i modsaetning
til hallucinationer, hvor man tror at det er
virkeligt det man ser. Man ved ikke med
sikkerhed hvorfor nogle med vaesentlig
synsnedseettelse oplever Charles
Bonnet syndrom. Men det kan skyldes,
at hjernen selv forsgger at udfylde
manglende signaler fra gjet, som den
ellers har veeret vant til. Feenomenet
opleves nar man er ubeskeeftiget,

og nar hjernen keder sig. Charles
Bonnet syndrom opleves i mindre
omfang ved RP end ved en del andre
gjensygdomme som medfarer synstab.
Ved landsmgadet var der to deltagere

af de omkring 40 med RP, der havde
oplevet Charles Bonnet syndrom.

Nogle RP’ere oplever fluer i synet. Det
kan forklares ved at den geléagtige
masse, der udfylder gjet mellem
hornhinden forrest og nethinden
bagerst, kaldet glaslegemet og er
bestaende af bindevaev og vand, med
alderen mister spaendstighed og kan
blive lidt slatten. Herved kan der opsta
uklarhed, som altsd ogsé& omtales som
fluer.

Et spergsmal som virker oplagt, er
om der er noget man selv kan gore
for at reducere progressionen af RP,
altsé hastigheden hvormed RP skrider
frem. Kost og kosttilskud kunne veere
en mulighed. Jjenlaegerne har dog
ikke bevis for at bestemte typer kost,
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kosttilskud eller gget vitaminen-indtag
nedsaetter progression. Det bedste
rad, er det som generelt gives af leeger,
nemlig at prove at leve sundt.

Et andet emne af stor interesse for
personer med RP, er om der er udvikling
af flere behandlingsmuligheder, end den
ene der findes i dag i form af preeparatet
Luxturna. | Danmark er 14 personer
behandlet med Luxturna, som alle har
oplevet en god effekt. Ved landsmoadet
var en deltager der har modtaget
Luxturna behandling, som bekraeftede
at synet var blevet bedre.

Line orienterede om at der globalt i
gjeblikket er omkring 70 forskellige
genterapi behandlinger der afproves.
Der er 4 eller 5 projekter der arbejder
pa en behandling af X-bunden RP, som
er en variant der er relativt hyppigt
forekommende. Rigshospitalet Glostrup
er med i klinisk test af en mulig
behandling til X-bunden RP, hvor der
globalt testes 86 personer, heraf en

fra Danmark og yderligere en person
fra Danmark deltager i kommende
behandling.

Rigshospitalet Glostrup karer et
naturhistoriestudium. Det vil sige man
indsamler information om hvordan
sygdommen udvikler sig hos personer
med X-bunden RP. Man bliver ikke
tilbudt behandling i forseget men skal
svare pa nogle spargeskemaer, hver
gang man har veeret til kontrol pa
hospitalet. Det skal understreges at
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man ikke bliver tilbudt behandling. Men
er man interesseret i at deltage i dette
naturhistoriestudium, kan man kontakte
Line p& hendes mail som er
Line.Kessel.01@regionh.dk

Der blev spurgt til muligheden for at
donere et raskt gje til en person med
RP, men det er ikke muligt. Ligesom det
heller ikke er muligt at lave en kunstig
nethinde til erstatning af nethinde som
person med RP.

Jjenlaegerne pa Rigshospitalet Glostrup
har faet bevilget 2 millioner kroner fra
Forskningsradet til at lave et projekt
om sgvn, udmatning og traethed hos
personer med RP. Personer som stér i
RP-registret, vil blive kontaktet pa mail
med hensyn til interesse i at deltage. |
RP-Nyt vil vi ogsa forsgge at informere
om dette projekt nar det starter. Er man
i tvivl om man er i RP-registret er man
velkommen til at kontakte RP-registret.
Kontaktoplysninger findes i artikel om
RP-registret andetsteds i bladet.

Ved gnske om yderligere oplysning om
Charles Bonnet syndrom felger her to
links:

Et fra Rigshospitalet: https://www.
rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-
behandling/find-undersoegelse-0g-
behandling/Sider/Charles-Bonnet-
syndrom-30188.aspx

Et fra Qjenforeningen: https://
ojenforeningen.dk/artikler/alt-om-
charles-bonnet-syndrom




Referat af landsmgdeforedrag
ved Arne Christensen
Tekst. RP-bestyrelsen

Landsmadet sluttede med et foredrag
som alle deltagere lyttede intenst og
opmaerksomt til. En imponerende
fortaelling som kort gengives her.

Arne startede med at forteelle lidt om
tiltagene til RP-Gruppens stiftelse.

Ole Mejndor kontaktede i 1984 en
gruppe RP’ere, heriblandt Arne, og det
udmgntede sig i stiftelse af RP-Gruppen
i 1986. Samme ar blev RP-registret
etableret med gjenleege Thomas
Rosenbaum som den ansvarlige

for dette register, hvilket skete med
stotte fra Dansk Blindesamfund og pa
foreningens 75 arsdag den 8. juni 1986.
Ved et af de farste RP landsmader
medtes 225 deltagere pa Hotel Nyborg
Strand.

Arne der i dag 70 ar, fortalte om

sin opvaekst pa en géard pa landet.
Hvorledes han tidligt fandt ud af at han
var farveblind og merkeblind. Han matte
have 2 dynamoer péa cyklen, hvilket
kunne virke imponerende nar andre kun
havde en, men alligevel var det sveert at
se i mgrket.

Arne var glad for at spille fodbold og var
pa forsteholdet. Han bemaerkede dog at
nar malmanden lavede et langt udspark
kunne han miste bolden af syne. Nar de
spillede basketball i skolen, havde Arne
ogsa sveert ved at se bolden. Det synes
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lzereren var noget pjat og leegen mente
heller ikke det var noget seerligt.

Som ung fik Arne konstateret RP og
kom til at bo pa Statens Institut for
Blinde og Svagsynede i Hellerup. Det
var en god tid med et godt feellesskab
og ungdomsliv. Der var en del aktiviteter
og altid nogen at veere sammen med.
Samveeret med ligestillede har Arne
efterfolgende erfaret som vaerende lige
sa veerdifuldt som de teknikker han
leerte og de hjeelpemidler han fik pa
Instituttet. Arne opfordrede derfor til at
man som RP’er eller hvis man pé anden
made oplever synstab, seger samveer
med ligestillede. Han har i dag mange
venner der som han er blinde eller
svagsynede.

Arne der i dag er helt blind, fortalte at
nar han forlod Instituttet for at tage
hjem, gemte han den hvide stok for
at ingen derhjemme skulle se den. En
vanskelighed ved at forholde sig til
den hvide stok som mange nok kan
genkende.

Arne har gennem hele livet veeret
interesseret i idreet. Da han matte
opgive boldsport skiftede han til at
deltage i lob og laengdespring. Arne har
ogsa veeret engageret i Blindes Skiklub
og langrend blev Arnes sport. Han har
deltaget ved para olympiske lege fem
gange, i langrend og skiskydning. Han
har flere gange lobet Wasalgbet og
Birkebeinerrennet samt mange gange
pa Beitostelen. | 2016 deltog Arne
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i Arctic Circle Race som er med en
distance pa 160 kilometer over 3 dage.
Der er lavet en film med titlen "Spor

I mgrke” som Arne viste i synstolket
version. En film som gjorde et stort
indtryk pa alle landsmadedeltager.

Siden har Arne i nogle ar forsggt at labe
langrend til nordpolen. Men fgrst corona
pandemi og derefter krig i Europa har
forhindret det. Derfor rettedes fokus
mod sydpolen. Fra den 6. til den 13.
januar 2024 lgb Arne fra 89. grad syd og
indtil den geografisk sydpol.

Landsmgdet horte saledes Arne forteelle
om sin tur mindre end en uge efter

at han var kommet hjem. Vi hgrte om

20 til 25 graders frost, om meget tor
sne som gav darligt glid i den 20-30
kilogram tunge pulk som han trak, om
udfordringer med ikke at komme til

at svede, om frysende fingre og om
forfrysning i naesen.

Den nye RP bestyrelse
Tekst. RP-bestyrelsen

Her er en liste over RP
bestyrelsesmedlemmerne og deres
kontaktoplysninger.

Christian Ferdinandsen, Formand,
telefon 23 40 92 22, mail cfe@blind.dk
Bente Ullits Eckmann,

telefon 41 78 41 48,

mail bente.ullits@gmail.com

Nr. 1 - Februar 2024 - 38. argang

Janne Sobrink, telefon 23 40 92 11,
mail jas@blind.dk

John Filtenborg

Tiny van der Arend, telefon 23 40 92
58, mail cva@blind.dk

Ole Gadegaard, forste suppleant,
telefon 51 34 00 28, mail
gadegaardole@gmail.com

Lucif Dalin, anden suppleant

RP-bestyrelsen praesenterer sig
Tekst: RP-bestyrelsen

Her folger praesentationen af Tiny van
der Arend og Lucif Dalin:

Tiny van der Arend

Mit navn er Tiny van der Arend,

0g jeg er 62 ar. Jeg bor i Ansager
sammen med min mand, hvor vi har
en bondegard med malkekvaeg. Vi har
3 datre og 4 barnebgrn. Jeg er fadt
og opvokset i Holland og flyttede til
Danmark for 30 ar siden.

Jeg er midterbarn i en seskendeflok pa
9, hvor jeg og 3 af mine bradre har RP.
Jeg har hele mit liv vidst, at jeg har RP,
da det blev opdaget ved min storebror
da han var 2 & gammel. Herefter blev
hvert nyt familiemedlem tjekket for RP,
og det endte med at vi var 4 der fik
diagnosen. | de forste mange ar har
jeg hovedsageligt veeret generet af

mit manglende nattesyn. | dag er mit
synsfelt indskraenket til ca. 7 grader og
af mit centralsyn er der sammenlagt
omkring 25% tilbage. >>



£

| Holland arbejdede jeg i en bank, og

i Danmark blev jeg medarbejdende
hustru pa garden, hvor jeg stod for alle
de administrative opgaver, passede
kalvene, og selvfelgelig ogsa var der
for vores 3 piger. Men efter 12 ar pa
garden, syntes jeg at der skulle ske
noget andet — jeg startede i skolen igen
— forst 10. klasse og HF enkeltfag pa
VUC og derefter tog jeg en bachelor i
ergoterapi, som jeg afsluttede i januar
2011, i en alder af 50 ar. Hellere sent
end aldrig, siger jeg bare.

Som ergoterapeut blev jeg ansat pa

et bosted og rehabiliteringscenter

for mennesker med en erhvervet
hjerneskade. Det var et spaendende og
givende job, men det var ogsa et meget
udfordrende job nar man har RP. Jeg
matte stoppe og fik tilkendt fleksjob.

| marts 2017 blev jeg ansat som
konsulent hos Dansk Blindesamfund,
som jeg er rigtig glad for! Det er virkelig
dejligt at kunne ggare en forskel for andre
med et synshandicap.

Jeg har veeret i RP gruppens bestyrelse
siden 2016, forst som formand og nu
som bestyrelsesmedlem, og stadig
med stor gleede. Jeg star for vores
kurser, i samarbejde med Dansk
Blindesamfunds kursusafdeling, og det
er jeg rigtig glad for.

Jeg er en aktiv kvinde, der godt kan lide
at vandre i flot natur, og at tage nogle
traeningstimer i fitnesscentret, hvorefter
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jeg gerne saetter mig i sofaen med

mit strikketgj og en lydbog i grerne.
Men min sterste hobby er dog at veere
sammen med vores bgrnebarn.

Lucif Saemosegaard Dalin

Jeg forstod ingenting, da jeg for snart
fire ar siden, fik at vide af gjenleegen

at jeg have retinitis pigmentosa og
under 10% syn tilbage. Jeg googlede
sygdommen og laeste alt muligt
gjenlaeger havde skrevet, men jeg kunne
ikke rigtig forsta eller maerke hvad det
havde med mig at gore.

Det aendrede sig, da jeg kom pé det
lange RP-kursus. Her madte jeg andre
med RP som jeg kunne spejle mig i, og
snakke med om hvordan de levede med
deres RP. Det er min motivation for at
deltage i bestyrelsesarbejdet: At sikre
der er ét sted hvor man som RP’er foler
sig set, hart og hjemme.

Jeg er 36 ar, er blevet visiteret til flexjob
og arbejder som podcastveert og
-tilrettelaegger i Dansk Blindesamfund.
Jeg er uddannet antropolog og har
tidligere arbejdet som skribent og
journalist, sa jeg haber ogsa pa at
kunne bidrage lidt til RP-nyt.

Jeg har mange interesser og altid
gang i tusind ting. Jeg neevner i fleeng:
Korsstingsbroderi, nyder koncerter

i indland og udland (et mix mellem
punk og country), sa er jeg hunde-ejer
med stort H og er ogsa frivillig i en
genbrugsbutik med hunde-ting.
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Den hedder 2nd PAW og ligger pa
Islands Brygge. Pa den private front har
jeg veeret sammen med min kaereste i 8
ar og bor i Kgbenhavn.

Laeser du RP-Nyt péd den méade
der passer dig bedst?
Af: RP-Gruppens bestyrelse

Vidste du at RP-Nyt udkommer i andre
formater end det du lzeser i nu?
RP-Nyt udgives som et fysisk trykt
blad. RP-Nyt udgives ogsa pa lyd og
pa punktskrift. Alle tre formater sendes
med post og giver i dag en forsinkelse
pa modtagelsen i forhold til udgivelsen.

RP-Nyt udgives ogsa i et fijerde format.
Det udgives elektronisk og sendes pa
mail. Det betyder at du kan leese det, fa
gjeblikke efter udgivelse. Det muligger
ogsa forstoerrelse péa for eksempel
computer eller tablet nar du leeser det.
Mailen indeholder tre dokumenter. Et
som henholdsvis WORD, PDF og HTML
dokument. Det gar det muligt at fa det
oplaest ogsa nar du modtager det pa
mail.

Hvis du efter at have leest dette
fremover gnsker at modtage RP-Nyt i et
andet format end i dag, skal du sende
en mail til Medlemsservice@blind.dk og
kort beskrive hvilket format du gnsker
at modtage. Du kan ogsa ringe pa
telefonnummer 38 14 88 44.
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Mode med Janssen Nordic
Tekst. RP-bestyrelsen

RP-Gruppens bestyrelsen modtes i
efteraret 2023 med repraesentanter
for Janssen Nordics som er en del af
Johnson & Johnson.

De orienterede om at de arbejder pa en
genterapi behandling til X-bunden RP.
Deres arbejde er rettet mod en defekt |
RPGR-genet, som udgar omtrent 70%
af X-bunden RP tilfeelde. Ifalge Janssen
Nordics har X-bunden RP et hurtig
progredierende (dvs. fremadskridende)
forlab.

Preeparatet de arbejder med kaldes
Botaretigene sparoparvovec (bota-vec).
Det er en genterapi behandling, som
udferes ved at laeegge preeparatet under
nethinden med en sprgjte. De er i gang
med fase 3 studie og der er deltagelse
fra Danmark i den fase. Det er deres
hab at f& en godkendelse i starten af
2026 fra EMA, som er Det Europaeiske
Leegemiddelagentur.

Malet med behandlingen er at stoppe
progressionen. Det vil sige at stoppe
nedbrydningen af nethinden, og
bevarer synet pa det niveau det har ved
behandlingstidspunktet. Behandlingen

skal selvsagt gives sa tidligt som muligt.

Altsa nar personen far konstateret RP,
med den variant som Bota-vec kan
behandle.

>>



X-bunden RP omtales somme tider som
XLRP der er forkortelse for det engelske
X-linked RP.

Her falger et par link til yderligere
leesning, som dog er pa engelsk:

Forste link er til Janssen Nordics
deltagelse i EURETINA og oplysning

om status pa Bota-vec: https://www.
inj.com/janssen-to-highlight-latest-
advances-in-retina-portfolio-at-the-
european-society-of-retina-specialists-
euretina-2023-annual-meeting

Andet link er til Janssen Nordics Lumias
fase 3 forsog: https://clinicaltrials.gov/
study/NCT04671433#study-plan

Oplaeg til debat om
medlemskriterium i Dansk
Blindesamfund

Tekst. Ole Gadegaard

Som en gruppe med en
fremadskridende gjensygdom er der

i gjeblikket mulighed for at veere med

til at pavirke en god og vigtig debat.
Den gar pa om DBS skal udvide
optagelseskriterierne i foreningen. Tror
mange, som jeg, har oplevet det at fa
diagnosen RP og herefter fgle at befinde
sig i et tomrum, hvor vi ikke rigtigt hare
hjemme nogen steder.

Kort fortalt er de overordnede tanker at
udvide muligheden for at blive fuldgyldig
medlem af foreningen noget for ved at
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aendre pa optagelseskriterierne. | dag
skal du have en synsrest pa 10% eller
derunder for at kunne blive medlem,
forslaget er at udvide det til en synsrest
pa 33%. | dag er det muligt at blive
aktivitetsmedlemmer, hvis man har
mellem 10 og 33 % synsrest. Men her
har man ikke helt de samme befgjelser
som ordinaere medlemmer.

| dag har aktivitetsmedlemmer adgang
til de samme goder som medlemmer
for sa vidt angar deltagelse i Dansk
Blindesamfunds egne aktiviteter —

dog undtaget foreningsdemokratiske
aktiviteter.

En eventuel udvidelse af
medlemskriteriet til ogsé at omfatte de
nuvaerende aktivitetsmedlemmer, vil
derfor indadtil primaert have betydning
i forhold til foreningsdemokratiet, hvor
flere vil fA mulighed for at deltage
aktivt i beslutninger og flere vil kunne
repraesentere foreningen gennem
tillidshverv.

Derudover kan en udvidelse af
medlemskriteriet have folgende
positive effekter:

- Den nuveerende opdeling i hhv.
medlemskab og
aktivitetsmedlemsskab kan i dag
opleves som en form for A-hold
og B-hold. Ved en gndring af
medlemskriterium vil alle blive
ligestillet.

- Det vil vaere muligt for mennesker

med en fremadskridende gjensygdom
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at blive medlemmer tidligere i

deres forlgb og flere, der oplever

et behov for et tilhgrsforhold til en
synshandicapforening fa mulighed
herfor. Deri ligger der ogsé en
anerkendelse af at synshandicap ogsa
omfatter svagsynet hed.

- Flere medlemmer kan give starre
politisk gennemslagskraft, da vi helt
legitimt vil kunne tale pa vegne af
alle blinde og svagsynede. Hidtil har
det veeret antagelsen, at der bor op til
75.000 borgere med et synshandicap i
Danmark, men ny forskning peger
pa, at op til 32.000 borgere har en
synsrest pa 33 % (6/18) eller derunder.
Nedgangen skyldes hovedsageligt
forbedrede behandlingsmuligheder
bl.a. af AMD.

- Det vil give foreningen legitimitet nar
vi siger vi repraesenterer alle blinde og
svagsynede.

- Med et starre antal potentielle
medlemmer vil der veere flere der
kunne lgfte det frivillige arbejde i
foreningen bade i kredse og andre
steder.

En udvidelse af medlemskriteriet kan

ogsa have negative effekter:

- For nogen kan det blive mere uklart
hvem foreningen helt konkret omfatter,
nar medlemskredsen omfatter alt fra
helt blinde til svagsynede, hvor det for
omverdenen kan veere vanskeligt at
se, at man har et synshandicap.

- Internt vil foreningens politiske og
ressourcemaessige prioriteringer skulle
afspejle en bredere medlemsgruppe.
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Dette sker allerede i nogen grad i

dag, hvor alle aktiviteter er
tilgeengelige for aktivitetsmedlemmer.
En udvidelse af medlemskriteriet

vil dog betyde et gget fokus

pa at imgdekomme de meget
forskelligartede behov for statte

og tilbud som synshandicappede
oplever. Spaendvidden i syns status
vil fa indflydelse pa tilretteleeggelse og
gennemforelse af kredsarrangementer,
kursustilbud og i forhold til de politiske
prioriteringer, der foretages som
forening.

Ligesom der kan veere positive og
negative sider ved en udvidelse af
medlemskriteriet, gor det samme sig
geeldende, hvis vi i foreningen fastholder
det nuvaerende medlemskriterium.

Positive effekter ved fastholdelse af

medlemskriterium kan veere:

- Selv om der i dag ogsa er store
forskelle pa medlemmernes
funktionelle synsrest og de individuelle
behov, sa vil medlemsskaren over en
bred kam veere mere homogen.

- Vi kan fortseette med at udvikle vores
politik med afsaet i den malgruppe,

vi kender s& godt ligesom der ikke vil
vaere behov for at forklare sendringerne
i medlemssammensaetningen

og konsekvenserne heraf over for
omverdenen, herunder myndigheder
og virksomheder, der har tilbyder
seerlige ordninger til borgere med en
synsrest pa 10 % eller derunder.

>>



- Vi kan fokusere brugen af foreningens

ressourcer omkring en snaver
medlemsgruppe

Negative effekter ved at fastholde
det nuveerende medlemskriterium
kan veere:

- Nogen vil fortsat sidde tilbage med
en oplevelse af, at der er et A-hold
bestaende af medlemmer og et B-hold
bestdende af aktivitetsmedlemmer.

- Medlemstallet har veeret faldende hen
over de seneste ar (pt. stagnerende
omkring ca. 6.500), mens der
siden 2018 er optaget knap 800
aktivitetsmedlemmer (ca. 150 arligt).

- Fastholder vi det nuveerende
medlemskriterium vil vi fortsat
mgde en holdning om, at vi ikke kan
repraesentere alle blinde og
svagsynede i vores politiske arbejde.

- Vi ma derfor imgdese, at det ogsa
fremover kan veere vanskeligt at
rekruttere tillidsfolk til det politiske
arbejde, herunder fx til
kredsbestyrelser.

Der findes en raekke seerlige
ordninger i offentligt eller privat regi
hvor myndighederne/virksomhederne
stiller krav om, at man skal vaere
blind eller staerkt svagsynet med en
synsrest pa 10 % eller derunder for at
kunne gore brug af tilbuddene

Det drejer sig — i hovedtraek — om

folgende ordninger:

- Rejser med ledsagerordningen hos
DSB/Arriva m.fl.
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- Rejser med de regionale

trafikselskaber (Movia, BAT, Fynbus,
Sydtrafik, Midttrafik og NT) i form af
rejser pa bornebillet og rejsekort type
handicap. Derudover kan der veere
regionale forskelle pa hvilke tiloud de
enkelte trafikselskaber har.

- Individuel handicapkersel (visitation
sker via bopaelskommunen)

- Ledsageordning til synshandicappede
over 67 ar (visitation sker via Dansk
Blindesamfund)

Det er vigtigt at understrege at de oven
for naevnte ordninger ikke forudseetter
medlemskab af Dansk Blindesamfund,
men er tilbud til alle borgere i Danmark
med en synsrest pa 10 % eller derunder.

Det er her vigtigt ligeledes at fastsla, at
Dansk Blindesamfund ikke kan udvide
synskriterier for saerlige ordninger, men
alene medvirke til at dokumentere, nar
medlemmer ser 10% eller mindre og
dermed bliver berettiget til at anvende
ordningerne. Derfor vil der ogsa -
uanset om vi i Dansk Blindesamfund
beslutter os for at eendre foreningens
medlemskriterium eller ej — fortsat
veaere behov for at vi kan udstede et
seerligt legitimationskort til blinde og
steerkt svagsynede, der har en synsrest
pa max 10 %. Dette kort anvendes i
dag nemlig ofte af myndigheder m.fl. i
forbindelse med sagsbehandlingen og
som dokumentation for, at man har en
synsrest pa 10 % eller derunder.
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Vi haber, at ovennaesvnte giver dig lyst

til at deltage i en yderst vigtig debat for
foreningens fremtid. Vi slar opleegget op
i vores FB-gruppe ogsa, sa i nemmere
kan komme med jeres inputs og
kommentarer.

Bentes klumme - Bio
Tekst. Bente Ullits Eckmann

Jeg har altid godt kunnet lide at ga i
biografen. Det startede med, at vi min
far, min sgster (knap 2 ar eldre end
mig), min mor og jeg alle blev sat op pa
fars BSA motorcykel og kerte 3 km til
biografen i Svendstrup, hvor 2 gamle
sestre styrede en biograf med hard og
sikker hand, det var et eventyr uden
lige. Det startede, da jeg var 5 ar. Siden
er det blevet til mange andre biografture
— 0gsa nogle pa bagerste sofareekke
med en keaereste, det var skont.

Da vi boede i Kabenhavn, besggte vi
ofte Park bio, som ligger pa Jsterbro og
var meget hyggelig.

Jeg husker en pudsig episode for

ca 15 ar siden, hvor vi kommer ind i
biografsalen, og jeg finder den rigtige
reekke, men kan jo ikke se numrene pa
stolene, sa jeg sparger nogen, om de
kan se, hvad der stér pa stoleryggene,
de svarer, og jeg sparger benovet:” jeg
forstar ikke, hvordan | kan se de numre”
— hvortil de svarer, og vi forstar ikke,
hvorfor | gar i biografen, nar | ikke kan
se, 0g sa grinede vi alle.
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Der er en speciel stemning i en biograf,
som aldrig s& mange videoer og
popcornmaskiner, kan erstatte.

Under coronaen kom der kurser pa
ZOOM i brug af movie reader. Jeg
hoppede pa, og teenkte, det bliver
skent, nar det bliver en realitet, og
teenkte, der kommer til at g lang
tid. Det gjorde der heldigvis ikke, og
de film, jeg har set synstolkede har
veeret en keempe forngijelse, og nu
er biografindretningen ogsa blevet
vaesentligt bedre, end da Frede og
jeg krab sammen pa sofaraekken i
Astoriabio i Aalborg.

Jeg har helt ondt af de, der sidder uden
synstolkning, for det er en fantastisk
oplevelse.

Jeg har s& ogsa et par gange set
synstolket teater. Her er teknikken ikke
helt pa plads, men det skal nok komme,
og det er bedre end ingenting.

Nu skal vi bare have udbredt det
glade budskab béade til indehaverne af
biograferne og brugerne.

Vi ses i Biografen!



240}

Spoergsmal til l.agen om dit RP

syn
Tekst. RP bestyrelsen

| RP-Nyt er det muligt at stille spergsmal
til llegen om RP. Det er Mette Bertelsen
der vil besvare jeres spargsmal. 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 storste fokus er pa retinitis
pigmentosa og andre relaterede arvelige
nethindesygdomme.

For at Mette kan n& at besvare de
spergsmal der matte komme, sé er der
deadline den 15. april til RP-Nyt nr. 2
2024. Send spargsmalene til RP-Nyts
mailadresse: rp-gruppen@blind.dk.

Denne udgaves spgrgsmal:

RP er en gruppe af medfadte/

arvelige nethinde sygdomme med
progredierende forlab der pavirker
mearkesyn, synsfelt og synsstyrke. Der
findes en del nethinde sygdomme

som er medfgdte og som ogsa har
progredierende forlgb, og som af mange
opfattes som vaerende en del af de
mange RP varianter der er. Det kunne
eksempel veere Stargardt og Lebers
Kongenitale Amaurose (LCA). Varianten
RPEG5 som er den eneste der findes
behandling af omtales som type af LCA,
men betragtes ogsa af mange som en
RP variant.
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Hvordan definerer man RP? Er Stargardt
og LCA at betragte som RP? Hvordan
defineres RP, hvis ikke Stargardt og LCA
kan betragtes som RP?

Jjenlaege Mette Bertelsen svarer:

De arvelige nethindesygdomme er en
meget bred gruppe, som overordnet set
er karakteriseret ved nedsat funktion af
nethindens fotoreceptorer - tappene og/
eller stavene.

Der findes mange forskellige typer af
nethindesygdomme og inddelingerne
er ikke altid skarpe. Man kan béade blive
klogere pa hvilken specifik diagnose
der er tale om ved at fa lavet en
grundig gjenundersagelse og sa kan
undersggelse af generne ogsa bidrage
til diagnosen, hvis den genetiske arsag
kan pavises.

Det er komplekst at inddele de arvelige
nethindesygdomme fordi der findes
mange forskellige diagnoser og ogsa
flere hundrede gener der kan vaere
involveret. Den samme specifikke
diagnose kan ofte vaere forarsaget

af mange forskellige gener og

omvendt kan det samme gen typisk
veere involveret i forskellige typer af
nethindesygdom.

Den klassiske RP er betegnelsen for
den type nethindesygdom som forst
rammer stavene og giver natteblindhed
og tiltagende indskraenkning af
synsfeltet. Men nogle gange bliver
betegnelsen ogsa anvendt mere bredt
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om nethindesygdomme som med tiden
omfatter bade stave og tappe.

Lebers kongenitte amaurose (LCA) er
ogsa nethindesygdom som omfatter
bade stave og tappe, men denne
gruppe er karakteriseret ved at der
typisk allerede hos det spaede barn
opstar mistanke om synsnedsaettelse
og urolige gjne (nystagmus)

Ved Stargardt sygdom er det funktionen
i den centrale del af nethinden der
starter med at veere nedsat. Stargardt
sygdom er forarsaget af eendringer i

et gen som hedder ABCA4, og der er
et meget bredt billede af symptomer.
Nogle far nedsat syn som begynder

| barnealderen og andre har mildere
former som maske farst viser sig sent i
voksenlivet.

Om RP péarerendekurset 2023
Tekst: Rune

Har du lige fundet ud af du lider Retinitis
Pigmentosa (RP), sa er RP Kursuset
med pargrende virkelig nyttigt. Pa dette
kursus bliver man klogere bade omkring
det at have RP, men ogsa hvad der sker
med synet nar du har gjensygdommen.
Der er rig mulighed for at sparre med
andre som har gjensygdommen,

samt ogsa god mulighed for at hare
andres oplevelser og erfaringer med
gjenlidelsen RP. P& kurset blev der ogsa
abnet op for bade folelser og samtidig
dele sine tanker og bekymringer bade

Nr. 1 - Februar 2024 - 38. argang

i nutiden og fremtiden. Ved kursuset
blev dagtimerne brugt pa oplaeg fra
fagpersoner, men senere blev dette
byttet ud med hyggeligt samveer, enten
ved at spille Showdown eller hvad

der interesseret kursisterne, senere

pa aften endte dagen gerne med at
mange madtes i Sommerfuglen og leerte
hinanden og kende.

Podcasts for RP’ere
Tekst. Lucif Dalin

Der er mange podcasts fra Dansk
Blindesamfund der handler om RP’ere,
eller som er seerligt interessante for
RP’ere. Vi producerer hele tiden og har
ogsa et stort bagkatalog du kan ga pa
opdagelse i. Her har jeg ngjedes med
at udveelge de afsnit der direkte har
medvirkende med RP og som handler
om RP.

"”Alt Det Som Ingen Ser” er en manedlig
podcast der nysgerrigt undersgger,
debatterer og dokumenterer livet med
synshandicap. Jeg er selv veert, sa jeg
tror flere af afsnittene vil veere relevante
hvis man selv har RP eller er paregrende.
Jeg har udvalgt tre episoder, hvor der er
seerligt fokus pa RP:

”Med andre briller”, hvor jeg pa grund

af lysfelsomhed skal have orange
filterbriller. Men samtidig har jeg en
enorm stor modstand mod filterbrillerne,
da jeg foler de bliver en identitetsmarkear
som handicappet.



”Alt Det Som Ingen Spgrger Om” som
er samtalepodcast mellem en gaest og
jeg selv. Her taler jeg meget fra eget
stasted som RP’er. Lige nu findes der
to afsnit: Et med Sofie Monggaard hvor
emnet er blindfedt/senblind og ét med
Karen Marie Petersen hvor emnet er
blind/svagsynet.

| serien ”Mit Livssyn” kan du hgre

seks rgrende historier om forskellige
mennesker med synshandicap, der har
opnaet noget unikt i livet. Her er hele
tre RP’ere: Arne Christensen, Christel
Sonne Rasmussen og Morten Bonde

Serien "Nyblind” er forteellinger fra
mennesker, der har oplevet, hvad et
synstab egentlig betyder. Historier om
mod, tab, sejre og nederlag. Men forst
og fremmest styrke og viljen til det gode
liv. Forste afsnit er med Kim, der har RP.

Du finder episoderne ved at sgge

pa dem i din podcast-app — hvis du
soger pa "Dansk Blindesamfunds
Podcastsamling” far du alle DBS’
produktioner frem. Tryk gerne "folg” sa
du far besked nar der udkommer et nyt
afsnit. Du kan ogsa finde afsnittene pa
www.blind.dk/podcast

Ny hjemmeside og medlemsblad
Tekst. Ole Gadegaard

Dansk Blindsamfunds hjemmeside
har lzenge traengt til en opdatering
og fornyelse. Det medfarte at det
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blev besluttet at lave en ny moderne,
tilgeengelig og meget overskuelig side.
Det er sket med hjeelp af eksterne
ekspert samt et keempe arbejde

af informationsmedarbejder pa
hovedkontoret.

Den nye hjemmeside gik i luften den
6.2.2024 og efter min mening er

det blevet til en god, flot og meget
brugervenlig version. | kan selv se efter
pa www.blind.dk , det er vigtigt at sige
at den ikke er feerdig, hjemmesider
skal veere i lgbende udvikling konstant.
Steder du pa fejl eller mangler i de
mange tusinde sider der er samlet

her, skal du ikke tove med at kontakte
webmaster@blind.dk sa vil de rette til.

Den 6.3. 2024 vil der veere mulighed
for at deltager et Zoom made, hvor
hjemmeside vil blive praesenteret.

En anden meget vigtig
informationskanal i foreningen er
medlemsbladet. Her har ogsa leengere
veeret mange meninger om bladet og
indholdet i den. Det er nu ogsé taget
op til vurdering, i farste omgang er der
udsendt ca. 3.500 spergeskemaer til
modtagerne af bladet. Besvarelserne
af disse indgar i overvejelserne for
fremtidens medlemsblade eller maske
noget helt andet. Der vil blive nedsat
fokusgrupper blandt medlemmer som
skal komme med deres mening om
fremtidens muligheder.
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Alt i alt skulle de ovennaevnte fornyelser
ende ud med, at det for alle uanset
alder og synsrest, bliver nemmere at
folge med i hvad der sker i foreningen.

Speciale om understottelse af
farveblinde i computerspil
Tekst: Alexander Svanhoim

Vi er to personer, som er i gang
med at skrive speciale om
understottelse af farveblinde i
computerspil og har bemaerket
jeres organisations engagement
inden for synshandicapomradet og
tilgeengelighed generelt.

Specialet fokuserer isaer pa at
undersgge, hvordan computerspil

kan tilpasses for at imgdekomme
behovene hos farveblinde spillere. Vi er
interesserede i at indga i en dialog med
jer for at fa indsigt i, hvilke udfordringer
farveblinde personer typisk star over
for, og hvordan disse udfordringer
bedst kan tackles. Vi har forresten
kigget lidt pa jeres hjemmeside samt
pa TiBS (redaktionen: det er forkortelse
for Tilgeengelighed for Blinde og
Svagsynede).

Konkret kunne vi vaere interesserede i
folgende:

Interviews og radgivning

1. Vi gnsker at arrangere interviews
med repraesentanter fra jeres
organisation for at f4 en dybere
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forstaelse af farveblindes oplevelser
og udfordringer i forbindelse med
computerspil.

Rekruttering af testere

2. Vivil gerne hgre, om jeres
organisation kan bista med
rekruttering af farveblinde testpersoner
til undersagelsen af spillet Sticky
Struggles, et spil udviklet af den
danske spilvirksomhed Paction
Games ApS.

Deling af viden

3. Hvis | har relevant materiale eller
retningslinjer vedragrende farveblinde
og computerspil, vil vi da ikke have
noget imod at f&4 adgang til denne
viden.

Da denne undersggelse er
tidsbegraenset og dermed kun er
relevant i perioden fra nu og til og
med april, gnsker vi at benytte os af
dette vindue for at indsamle data og
perspektiver.

Er du interesseret sa skriv til
alexandersvanholm@outlook.com

Kend lovgivnhingen og klaed dig
pa til mere viden
Tekst: Michael Nilsson, Instrulog

Det kan vaere en stor mundfuld med alle
de paragraffer, styk mig her og styk mig
der, punkt fire og afsnit et pa side nitten.
Hvorom alting er, s& er Serviceloven
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og mere specifikt paragraf 112 et rigtig
godt sted at starte, inden du skal til at
ansgge om et hjeelpemiddel.

Serviceloven er hele arsagen til at
et hjeelpemiddel for mennesker med

funktionsnedseaettelse kan blive bevilget.

Vi arbejder under og med paragraf
112. Det er denne paragraf der ridser
de overordnede forhold op og her
udgangspunktet vil blive taget i en
sagsbehandlingsproces.

Derfor er det bade relevant og

vigtigt at kende til lovgivningen for

at klaede dig selv pa til madet med
ansggningsprocessen.

Introduktionen

Vi inddrages ofte af borgere i konkrete
sager og det er ingen hemmelighed

at der de sidste mange ar er sket

en veesentlig stigning i afslag pa
ansggninger om synshjaelpemidler, med
afsaet i netop Servicelovens paragraf
112. Vores gennemgang af de sager

vi inddrages i viser, at et kendskab

til netop lovgivningen og ansggerens
rettigheder ville have givet et bedre
grundlag for selve processen. Vi vil
derfor opfordre alle der ansgger om et
givent hjaelpemiddel at gennemga det
vaesentlige i lovgivningen, og samtidigt,
hvis muligt, alliere sig med en der har
erfaring eller kender systemet. En god
mulighed er en Konsulent hos Dansk
Blindesamfund, hvis du som ansgger er
medlem.
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Der er helt grundleeggende forhold
der skal veere pa plads. For det forste
skal det omhandlende produkt veere et
hjeelpemiddel. Definitionen for et sddant
er, at vi har at gore med et produkt
der er "fremstillet specielt med henblik
pa at afhjeelpe en fysisk eller psykisk
funktionsnedsasttelse”[1]. Nar det er
afklaret om pagaeldende produkt er et
hjeelpemiddel, handler det om i hvilket
omfang det bevilges af det offentlige.
Her er tre elementer geeldende, nar
hjeelpemidlet:
1) I veesentlig grad kan afhjeelpe
de varige folger af den nedsatte
funktionsevne,
2) | vaesentlig grad kan lette den daglige
tilveerelse i hjemmet eller
3) Er nadvendigt for, at den
pagaeldende kan udave et erhverv.

Bemaerk ordet "eller”. Det er altsa ikke
alle tre punkter der skal opfyldes.

Nar et eller flere af kravene er opfyldt
skal du i gang med at skrive en
ansggning til din kommune. Der er
forskel pa hvem der skal modtage din
ansggning, alt efter din situation - om
du er i arbejde, under uddannelse

eller pensionist. Sperg din kommune
hvis du er i tvivl. Din ansggning skal
indeholde dine kontaktoplysninger, den
funktionsnedsaettelse der er arsag til
din ansggning, hvad du ansgger om og
hvorfor. Afsnittet "Hvorfor” skal veere
konkret og argumenterende og pege
pa hvorfor lige netop dét produkt du
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ansgger om, er et hjeelpemiddel, og

vil veere en vaesentlig afhjaelpning. Ger
gerne brug af websitet www.borger.dk
til at oprette din ansggning. Formularen
vejleder dig igennem processen hos
netop din kommune.

Er du medlem af en forening,
eksempelvis Dansk Blindesamfund
eller mindre lokale foreninger, kan det
veere en god idé at radfere dig her.
Dansk Blindesamfund tilbyder helt
konkret assistance til dig gennem hele
processen, fra vurdering til eventuel
klage og anke. Kontakt din lokale DBS
Konsulent for at hgre mere.

Din ansegning vil efterfelgende blive
behandlet af en sagsbehandler hos
kommunen. Ventetiden er forskellig fra
kommune til kommune, men overordnet
set kan du forvente at skulle vente pa
forste behandling i op til 12 uger, nogle
gange mere.

Et eksempel

Vi praesenterer her et eksempel pa

en bevillingsproces. Vi antager at
ansgger har under ti procent restsyn og
vedkommende gnsker at ansgge om

en Go-box. En Go-box er en enhed der
leeser undertekster som fremkommer pa
et TV. Vedkommende gnsker at holde
sig opdateret, ogsa gennem andre TV-
kanaler end DR SYN.

| ansggningen redeggares der
for funktionsnedsaettelsen samt
synshjeelpemidlet og hvilket behov
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ansgger har, og hvordan hjselpemidlet
kan lgse dette behov.

Kommunen behandler ansggningen og
veelger at give afslag fordi kommunen
ikke vurderer at undertekst -lzesning

og -forstaelse giver en vaesentlig
afhjeelpning og samtidigt er dét er se TV
en fritidsaktivitet. Kommunen refererer
til en principafgorelse fra Ankestyrelsen.

Med et kendskab til lovgivningen og ved
gennemgang af principafgarelsen har
ansgger mulighed for at:

- Redegore for vaesentligheden i dét at
laese undertekster, de sociale fordele
og aktualiteten.

- Veere kritisk overfor vurderingen af,
at hjeelpemidlet lgser et behov der er
isoleret til at veere en fritidsaktivitet.

Ansgger veelger at klage over
afgerelsen. Kommunen genvurderer
sagen og veelger at fastholde

afslaget. Hele sagen sendes derfor til
Ankestyrelsen som star for den endelige
vurdering. Kommunen er forpligtet til at
medsende alle relevante oplysninger.

Ankestyrelsen gennemgéar
sagsdokumenterne og finder at
ansgger er berettiget til en Go-box.
Ankestyrelsen mener dét at kunne laese
og forsta undertekster er en vaesentlig
afhjeelpning, samtidigt med at det

ikke kan sidestilles med at veere en
fritidsaktivitet.

>>



Uden kendskab til lovgivningen og
uden assistance fra en DBS Konsulent,
kunne ansggningsprocessen have endt
anderledes.

Gode rad pa vejen:

e Kommunikér altid pa skrift. Din
ansggning og den eventuelle videre
kommunikation med det offentlige bor
forega pa skrift. Afgegrende elementer,
sasom et afslag, ber ske skriftligt. S&
har du sterre mulighed for at fa
hjeelp af andre, eksempelvis din DBS
Konsulent.

¢ Er du medlem af Dansk
Blindesamfund kan du med fordel
allerede i ansggningsprocessen fa
assistance, rad og vejledning. Ger
brug af din DBS Konsulent hele
processen igennem.

® Sgrg sa vidt muligt for at fa afprovet
det pageeldende hjaelpemiddel. Et
produkt er forst og kun et
hjeelpemiddel hvis det rent faktisk
hjeelper dig.

e Et hjeelpemiddel for dig er ikke
ngdvendigvis et hjeelpemiddel for
andre, og omvendt. Sgrg derfor for
forst at afklare, om et givent produkt
er et hjaelpemiddel for dig. Er det kun
et hjaelpemiddel for andre, vil du ikke
kunne fa det bevilget.

¢ Du kan opleve at en Kommune eller
et Kommunikationscenter informerer
dig om, efter en ansggning, at de ikke
bevillinger det konkrete hjeelpemiddel
af princip og at du sa derved heller
ikke far det bevilget. Alle sager skal
behandles individuelt og en s&dan
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udmelding vil derfor ikke vaere en
faglig og retslig vurdering.

Kilder og videre laesning:
Websitet https://danskelove.dk/
serviceloven.

[1] Publikationen ”Ankestyrelsens
praksisbeskrivelse om Hjaelpemidler
og behandlingsredskaber”, november
20177, ISBN 978-87-7811-342-9.

Faellesspisning pa IBOS
Tekst: IBOS

Du kan godt glaede dig til feellesspisning
pa IBOS den 30. april, hvor der er
foredrag pa menuen. John Heilbrunn
har altid veeret blind. Han har levet et
farverigt liv som jurist, musiker, lydmand
og forkeemper for svages rettigheder,
bade herhjemme og i udviklingslande.
Foredraget "Der bliver aldrig helt markt”
handler om at slas for sin egen og
andres ret til at vaere med i feellesskabet
og at blive set og anerkendt som den,
man virkelig er. Tilmeldingsfristen er den
23. april. Lees mere og tilmeld dig pa
IBOS’ kursus-side (NemTilmeld) eller

pa telefon 21 16 85 96: https://ibos.
nemtilmeld.dk/483/
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BLINDSTOCK festival hos IBOS
den 13. juni
Tekst: IBOS

Igen i ar abner vi derene til arets mest
stemningsfulde festival den 13. juni fra
kl. 11-17. Treed ind i IBOS’ grenne oase
og oplev en dag fyldt med musik, mad,
kunsthandveerk og feellesskab.

Tilmeld dig Blindstock via NemTilmeld
Vi haber, at sommervejret viser sig

fra sin bedste side, mens IBOS’ to
scener fyldes med alt fra klaver- og
orgelkoncerter til pop, rock, blues og
soul. Meerk energien foran den store
scene, nyd duften af kaffe fra Blind
Coffee i sommervinden, og udforsk
boderne med leekkerier og handlavede
vaerker i hoj kvalitet fra vores
veerksteder. Frivillige, i gule veste, star
altid Kklar til at hjeelpe og sprede godt
humaear.

Alle er velkomne! Venner og brugere af
huset, men ogsa nye ansigter, naboer
0g nysgerrige.

Praktisk info

¢ Dato: 13. juni

e Tid: Festvalpladsen abner kl. 11 og
festivalen slutter kl. 17

e Sted: IBOS’ gronne gardhave

e Gratis adgang: Alle er velkomne!

Festivalen er gratis, men tilmeld dig her
— sd vi kan sikre plads til alle.
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Forelobig musikprogram

e The Paragraphs
IBOS’ husband, spiller egne
veerker. Tidligere finalist i handicap
Melodigrandprix.

e John Obhasa Clausens Band
Sanger og guitarist uddannet fra
musikkonservatoriet i Esbjerg. John
spiller funky rock. Nogen kender
John fra programmet X-faktor, hvor
han deltog i liveprogrammerne i 2020.

¢ Aksel Christoffersen
Axel er 22 ar og fedt blind.

Han begyndte allerede som 2-arig

at spille klaver, og som 4-arig at ga til
klaverundervisning. Han har i det
forste stykke tid, faet undervisning

I Klassisk musik, og siden hen i jazz,
frem til 2018. Siden 2018 har Axel
selv arbejdet med musikken, med
klassisk som sit primaere fokus, med
komponister som Bach, Chopin, Grieg
& Debussy.

¢ Jonas Greis’ Ekstreme Univers
Jonas synger sine egne sange, som
udspringer af et fantasiunivers som
befolkes af ekstreme robotter,
mareridt-vaesener og feer. Han bakkes
solidt op af "The Paragraphs”.

Om BLINDSTOCK

BLINDSTOCK blev afholdt fgrste gang
i 2022. Det er en musikfestival med
fokus pa mennesker og kunstnere
med synshandicap samt betydningen
og vigtigheden af feellesskab og
rollemodeller indenfor kunstens og
musikkens verden.



Ny undersggelse: Halvt sa
mange blinde og svagsynede

som seende er i arbejde
Tekst: IBOS

Halvt s& mange mennesker med
blindhed og synsnedsaettelse som
seende er i arbejde. Med den rette
indsats kan flere fa lige adgang til
arbejdsmarkedet. Instituttet for Blinde
og Svagsynede har talt med seks
mennesker med synsnedsaettelse,
der har fundet fodfaestet pa
arbejdsmarkedet. Mad dem her.

En ny undersggelse fra Instituttet

for Blinde og Svagsynede, IBOS,
viser, at kun 38 % af mennesker med
synshandicap er i beskaeftigelse.

For befolkningen som helhed er det
tilsvarende tal 77 %. Samtidig viser
de nye tal, at det kan veere sveerere at
bevare fodfeestet pa arbejdsmarkedet.
Faktisk er beskaeftigelsen faldende
allerede fra 40 ars-alderen for
mennesker med synshandicap.

For at give liv til undersogelsens tal,

sa deler vi seks personlige historier,
der viser, hvorfor det kan veere sveert
at komme ind pa arbejdsmarkedet

og bevare fodfeestet, men at det er
muligt med den rette indsats. De er
gode eksempler pa, at mennesker med
synshandicap kan — og vil — bidrage
ligesom resten af danskerne. Og det
kan betale sig pa bundlinjen. Bade
menneskeligt og skonomisk. Faktisk
viser en analyse fra COWI, at samfundet
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kan vinde milliarder, hvis beskeaeftigelsen
for personer med handicap gges.

Hvis der fx bare fiernes 1 % fra
fortidspension til fleksjob, s& vinder
samfundet 3,9 mia. kr. over de naesste 10 ar.

Erkendelse af synsnedseaettelsen
53-arige socialpaedagog, Anne-Mette,
har 9 % syn. Hun har altid vidst, hendes
syn var darligt. Og det er lebende blevet
darligere, men hun har tilpasset sig

og kompenseret. Da hendes klodsede
faster, efter mange fald pa cyklen, blev
sendt til gjenlaegen og fik beskeden ’Du
har en arvelig gjensygdom’, s& startede
det en lavine i familien. For de var flere,
der havde gjensygdommen.

"Det var forst da gjenlaegen sagde, 'Dit
syn er sa darligt, du ikke ma kare bil’, at
det gik det op mig, hvor darligt mit syn
egentlig er. Det var et problem, da mit
job kreevede karekort. Derfor matte jeg
finde nyt arbejde,” forteeller Anne-Mette

Det blev hardt. For Anne-Mette var

ikke klar til at vaere aben omkring

synet, s& hun skjulte det. Da hendes
nye arbejdsplads lukkede, stod hun
uden job og oplevede, at hun havde
brug for hjeelp til at komme videre i sit
arbejdsliv ift. synet. Hun tog et jobforlgb
med synsfaglig vejledning pa IBOS.

Her begyndte erkendelsesprocessen.
Det var hardt, men ngdvendigt. Og

det har haft stor betydning for, at hun
har kunne starte pa et fleksjob som
socialpaedagog, hvor hun arbejder med
mennesker, der er udviklingshaeemmede.



RP-Nyt

R

Hele artiklen kan laeses pa: https://
ibos.dk/index.php/2024/02/07/ny-
undersoegelse-halvt-saa-mange-
blinde-og-svagsynede-som-seende-
er-i-arbejde/

RP-Registret, Familiearkivet
og mulighed for genetisk
undersggelse

Tekst: Mette Bertelsen og Line Kessel

Selvom vi er et lille land, s& har vi

i Danmark maske verdens mest
fyldestgerende nationale register over
personer med Retinitis Pigmentosa (RP)
og andre arvelige gjensygdomme. Vi vil
her fortzelle jer lidt om historien, samt
give en opdatering af hvordan registeret
fungerer i dag. Herudover vil vi beskrive
hvordan genetisk undersggelse kan
forega, nar man formodes at have en
arvelig gjensygdom.

Hvad er RP-registeret og
Familiearkivet?

Det hele startede i 1986 da RP-
registeret blev oprettet af gjenlaegerne
Marianne Haim og Thomas Rosenberg,
hvilket blev muliggjort af en donation
pa 1 mio kr. fra Dansk Blindesamfund

i anledning af deres 75 ars jubileeum.
Registeret kom til at indeholde
oplysninger om storstedelen af
personer med RP og lignende arvelige
nethindesygdomme i Danmark.
Registeret er lobende opdateret og i
2014 blev der i forbindelse med et ph.d.
projekt foretaget en gennemgribende
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gennemgang og modernisering,
hvorefter RP-registeret af praktiske
formal kom til at blive en del af
Familiearkivet.

Dansk Familiearkiv for Arvelige
Jjensygdomme (Familiearkivet) er en
database, som indeholder informationer
om storstedelen af familier i Danmark,
hvori der forekommer en arvelig
gjensygdom. Familiearkivet blev
oprettet i 1982 ved den daveerende
Statens Jjenklinik, pa initiativ af
gjenlaege Thomas Rosenberg. Arkivet
drives nu af Afdeling for Jjensygdomme
under Rigshospitalet. Oplysningerne i
arkivet, inkluderer de preecise diagnoser
som er stillet af gjenlezegerne samt de
genetiske fund der evt. er pavist ved

de genetiske analyser. Herudover er

der tegnet stamtraeer, hvor man kan

se hvilke familiemedlemmer som har
gjensygdommen og hvem som ikke har.

Hvorfor er Familiearkivet vigtigt, og
hvad far man ud af at vaere indmeldt?
Familiearkivet er meget veerdifuldt

bade for radgivning og behandling

af personer og familier med RP samt
for forskningen indenfor RP og andre
arvelige gjensygdomme. Der er mange
arsager til vigtigheden, og her nsevnes
nogle af de vaesentligste formal med
Familiearkivet:

1) At yde service nar en konkret
person/familie er under udredning og
undersgges for en arvelig gjensygdom.
Dette kan bidrage til en hurtig diagnose
og forbedret radgivning af personer >>
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med arvelig gjensygdom.

2) Centralisering af viden om RP og
andre arvelige gjensygdomme er vigtig
for at opbygge og vedligeholde en hgj
faglig ekspertise pa omradet.

3) Vigtigt grundlag for forskning og
udvikling vedr. arvelige gjensygdomme
med henblik pa eget kendskab til bl.a.
udbredelse, sygdomsmanifestationer
og sygdomsmekanismer. | Danmark
tager de fleste forskningsprojekter
omkring arvelige gjensygdomme sit
udgangspunkt i data fra Familiearkivet.

4) At fungere som mellemled mellem
personer med veldefineret arvelig
gjensygdom og et hastigt stigende antal
behandlingsforsag. Dette for at sikre,

at danske personer og familier med
arvelige gjensygdomme fra hele landet
kan informeres om og gives mulighed
for deltagelse i fremtidige behandlinger
bade i forseg og i klinisk regi.

Personer med formodet arvelig
ojensygdom kan tilbydes genetisk
analyse

At kende den genetiske arsag til sin
arvelige gjensygdom kan have stor
betydning. Det kan bidrage til at
kunne modtage den rette vejledning
om hvilke symptomer og forlgb der
kan forventes ved sygdommen og
hvad arvegangen forventes at veere |
familien. Som | har hgrt om tidligere
i RP-nyt og ved landsmgaderne er
der nu ogsa en godkendt gen-terapi
tilgeengelig, som er rettet mod et
enkelt gen, kaldet RPEG5, som er
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et ud af mange gener, der kan veere
relateret til arvelig nethindesygdom.

Et stigende antal behandlingsforsgg

er i gang, som for sterstedelen ogsa
tager udgangspunkt i en kendt genetisk
diagnose. Dermed mener vi, at det er
relevant at alle personer med formodet
arvelig @jensygdom far tilbudt genetisk
udredning.

Selv med de nyeste genetiske
analysemetoder kan den genetiske
arsag ikke altid pavises. Lige nu vil det
cirka veere halvdelen at de undersggte
der far stillet en genetisk diagnose. Hvis
ikke det lykkedes at finde den genetiske
arsag, sa vil det veere relevant med en
ny vurdering nogle ar ud i fremtiden
(cirka 5 ar eller kortere tid ved seerlige
omstaendigheder), da vi forventer hele
tiden at f& mere viden om genetikken og
forbedre de genetiske metoder.

Den genetiske udredning foregar ikke
som en del af Familiearkivet, men som
del af det diagnostiske tilbud, der vil
veere til alle personer som formodes at
have en arvelig gjensygdom. Vi har et
teet samarbejde mellem gjenlzegerne
samt genetikere og molekylaerbiologer
pa Afdeling for Genetik omkring at finde
de genetiske arsager.

Selve de genetiske analyser bliver

for sterstedelen lavet pa Afdeling for
Genetik pa Rigshospitalet. Analyse af
gener som er relateret til gjensygdomme
foregar nu, som del af en omfattende
kortlaegning af hele arvemassen og
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kraever derfor seerlig vejledning og
samtykke inden analysen kan bestilles.
Analysen vil altid blive bestilt via en af
landets Hospitals gjenafdelinger eller
fra en genetisk afdeling, og i forhold

til svaret pa den genetiske analyse er
dette altid noget der vil blive aftalt ved
samtalen nar gentesten bestilles.

Bestillingen af de genetiske analyser vil
typisk ske pa en af felgende mader:

1) Nar gjenleegerne pa en Hospitals
gjenafdeling efter en grundig
gjenundersggelse mistaenker at der kan
veere tale om en genetisk gjensygdom,
vil de bestille en genetisk analyse som
del af den diagnostiske udredning.
Svaret pa den genetiske analyse vil
blive formidlet ofte af gjenlaegen, eller
som led i en genetisk radgivning pa en
genetisk afdeling, hvis det er fundet
relevant at henvise til dette.

2) Hvis den genetiske arsag til en
gjensygdom allerede er kendt i
familien, kan risikopersoner henvises
til den lokale genetiske afdeling

(der findes genetiske afdelinger pa
Rigshospitalet (inkluderer Kennedy
centret) samt i Roskilde, Odense,
Vejle, Aalborg og Arhus) for at tale

om muligheder for evt. at fa lavet en
gentest for familiens genaendring og
dermed finde ud af om der er risiko
for at udvikle gjensygdommen, samt
droftelse af muligheder i forhold til
stiftelse af familie. Hvis det gnskes at
undga gentest i farste omgang eller
der er symptomer fra synet kan det
veere relevant med en henvisning til
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gjenundersggelse pa en gjenafdeling
forst.

3) Hvis RP diagnosen, eller anden
arvelig gjendiagnose er stillet for lang tid
tilbage og der aldrig blev lavet genetisk
analyse eller den genetiske diagnose
ikke er blevet fundet ved analyse lavet
for >5 &r siden (eller kortere tid under
saerlige omstaendigheder), kan der
henvises til genetisk radgivning og
udredning. Hvis ikke der er et aktivt
forlgb péa en hospitals gjenafdeling,

kan den praktiserende gjenlaege eller
almenlaege henvise til den neermeste
genetiske afdeling.

Hvis der i de genetiske analyser bliver
gjort fund som formodes at kunne
forklare gjensygdommen, sa kan dette
blive registreret i Familiearkivet. Dette
vil ske direkte hvis udredningen er
foretaget via et forlab pa Rigshospitalet,
eller ved at tilsende oplysninger til
Familiearkivet hvis udredningen er
foregéet pé andet Hospital. Den leege
som har staet for udredningen, vil kunne
sorge for at sende de rette oplysninger.

Hvad kan jeg selv gore?

Hvis du har RP og er i tvivl om du
er registreret i Familiearkivet eller
RP-registeret, sa er du velkommen
til at rette henvendelse til os
(kontaktinformationer nedenfor)

Hvis du har RP og er i tvivl om den
genetiske arsag til din gjensygdom er
pavist, sa skal du sparge din gjenleege
til rads.

>>



Hvis du har RP og ikke er genetisk
undersagt men gerne vil vide om du
kunne deltage i et forskningsprojekt
mod din sygdom, sa bed din gjenleege
eller egen laege om en henvendelse til
genetisk afdeling.

Foresporgsler og indmeldelse
Mere viden om Familiearkivet og
kontaktoplysninger findes i dette link:
https://www.rigshospitalet.dk/
afdelinger-og-klinikker/hovedorto/
oejensygdomme/for-fagfolk/
familiearkivet/Sider/hvad-er-
familiearkivet.aspx

Indmeldelsesblanket til RP-registret,
som nu herer under Familiearkivet kan
findes her:
https://www.rigshospitalet.dk/
afdelinger-og-klinikker/hovedorto/
oejensygdomme/for-fagfolk/
retinitispigmentosa/Sider/default.aspx

RP-Nyt
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Blanket til RP-registeret

Har du Retinitis Pigmentosa (RP), og har du ikke udfyldt denne blanket for, s& kan
du lade dig registrere ved at udfylde denne side og sende den til:

Dansk RP-register
Jjenklinikken, Rigshospitalet
Kennedy Centret

Gl. Landevej 7

2600 Glostrup

Ved at tilmelde dig RP-registeret accepterer du, at dine data i anonymiseret form
anvendes til forskning, og at vi ma kontakte dig i forbindelse med eventuelle
behandlingsforseg. P4 denne made hjeelper du dig selv og andre, som har Retinitis
Pigmentosa.

Ja, jeg gnsker at blive optaget i RP-registret.

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

Navn:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon: Mobil:

Email:

CPR-nr.:

Underskrift:




Motorcykelveerksted i RODOVRE

Abningstider:
man: 07.00-17.00
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TIf: 36 7249 67 o 07001700
fre: 07.00-17.00
bmw-service-jan-neumann.business.site o Lukde

NORVIGROUP

WE DO DREAMS

Pantonevej 1 « 6580 Vamdrup
+45 7692 0100 » mail@norvigroup.dk
Wwww.norvigroup.dk

o> KORTERMANN-IT

Englandsvej 8 - 5700 Svendborg
TIf. 70 300 330 « info@kortermann-it.dk
www.kortermann-it.dk
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Farumgade 4 - 2200 Kabenhavn N
TIf: 88 52 49 99
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BOOK ET M@DE
RING | DAG PA 43 66 21 00

Det koster ikke noget at kontakte os, nar du har overvejelser omkring dit tag.
Vi vil gerne vaere dem, der hizelper dig i mél, med den bedste lasning.

S& vanset om du overvejer en renovering eller et helt nyt tag med tagpap
eller et grent tag, star vi klar med réd, vejledning og tilbudsgivning.

PHONIX TAG

NYT TAG ELLER
RENOVERING
AF DET GAMLE?

'VEDLIGEHOLD

PHONIX TAG Kgbenhavn-Nordsjslland A/S - Lejrvej 5 - Kitke Vasrlase - 3500 Vaerlose
“-TIF. 43 66 21 00 - kobenhavn@phonixtag:dk - phonixtag.dk

Aftenskolen for voksne
med handicap

Nyt program udkommer til august!
Ring 38 60 71 11 for at fa det tilsendt.
Du kan ogsa se det pa www.iof.dk

undervisning foregdr
angsforhold og seerligt udstyr:

DERIMOD TILBYDER VI:
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BE Consult

ZAblehaven 9 « 2680 Solred Strand

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

Tel. 40 18 81 87
info@birgereskildsen.dk
www.birgereskildsen.dk
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Hird trcé'og tommerhandel

Kagerup stationsvej 59 « 3200 Helsinge
TIf: +45 48 7940 09
Email: mail@kagerupsavvaerk.dk
www.kagerupsavvaerk.dk

Vi hjeelper dig med at skabe
mere synlighed online!

Hvorfor Vaelge FL Digital? Vores kernekompetencer

Ingen binding.

Erfarne specialister inden for digital markedsfgring Hjemmesider

Skraeddersyede Igsninger tilpasset din virksomheds behov.
Transparent kommunikation og rapportering. SoMe annoncering
Vi har vores samarbejdspartneres gnsker og behov i fokus under
hele forlgbet, og vores succes males pa den vakst samt succes,
vi opndr i fellesskab. | processen vaegter vi altid den gode dialog
utrolig hgjt, sa vi sammen med jer kan skabe de bedste resultater.

SEO / Organisk

PPC / Google Ads
Tag det fprste skridt mod en staerkere online tilstedeveerelse.
Vi tror pa, at samarbejde er det som skaber resultater og vaekst.
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Google My Business
Er Du/l interesseret i at hgre mere om hvordan vi kan hjaelpe jer,

r " <\L Og
53 tgv ikke med at kontakte os © %
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@ "o
DIGITAL

Agerbakken 21, 8362 Hgrning + info@fldigital.dk « fldigital.dk

KIK

Hijeelpemidler til Synshandicappede
samt andre handicapomrader

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

salg@butikkik.dk « www.butikkik.dk

PURUS AFLOB
| FARVER

Fuldend dit eksklusive look

Har du indrettet dit badeveerelse i eksklusive materialer og farver?
Sé& kan du fuldende looket med Purus Line PVD-riste i messing, kobber
og sort. Fas i str. 15 x 15 cm og i leengderne 800, 900 og 1000 mm.

Se mere p4 www.purus.dk eller
her mere pa telefon 4616 1919

3-STJERNETOPHOLD TIL. HALV PRIS!
Vores beliggenhed ved motorvejsafkersel 39
i Slagelse gor os til det oplagte valg for dig.
som vit have det nemt og bekvemt

Trafikcenter AlLé 2| 4200 Slagelse | Mail: info@onlysleep.dk
Telefon: +45 58 50 53 60 | www.onlysleep.dk
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Afsender: Dansk Blindesamfund - Blekinge Boulevard 2 - 2630 Taastru
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Styr varmen fra mobilen med
den elektroniske radiatortermostat

~ Danfoss Eco™

Laes mere pd eco.danfoss.dk ToRROW M
Geelsgardskolen
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GEELSGARDSKOLEN

Bliv en del af vores hgjt specialiserede fagfeellesskab,
og gar en forskel for nogle helt seerlige barn.

Leering - livsgleede - livskompetence - ligeveerd S CED EEE

OO0

Geelsgardskolen er Region Hovedstadens mest specialiserede helhedstilbud for barn og unge
med sveere funktionsnedsaettelser. Vi tilbyder skole for 0-10 klasse, STU, fritidsordning, botilbud
og aflastning samt fysio- og ergoterapi. Derudover har vi sygeplejersker, psykologer, didaktiske og
paedagogiske vejledere, talepaedagoger og IKT-vejledere, som alle understatter vores brede
tveerfaglige samarbejde. Scan QR-koden for at se vores ledige stillinger.
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