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Siden sidst
Af: Christian Ferdinandsen

Kære læser.

Du sidder med årets første udgivelse af RP-Nyt. Her er beretning fra landsmødet i 
januar samt kortere referater af de to foredrag der blev holdt i den forbindelse. Den 
nye bestyrelse har konstitueret sig og fortsætter med samme formand. Landsmødet 
valgte en ny suppleant som præsenterer sig selv i bladet sammen med et genvalgt 
bestyrelsesmedlem. Du kan læse et debatoplæg til den kommende diskussion af 
medlemskriterier i Dansk Blindesamfund. Medlemskriterierne afhænger af synet. Så 
denne diskussion er særlig for RP’er da vi jo har et fremadskridende synstab. Du 
kan læse nyt fra forskningsverdenen der arbejder på behandling af RP, og meget 
andet som vi håber du finder varieret og interessant.

Fra årsskiftet er der også sket noget ganske væsentlig som de fleste nok ikke 
forbinder med RP-Gruppens aktiviteter. Det er at der kom en nye postlov, som har 
medført øget porto på udbringningen af RP-Nyt i trykt format. RP-Gruppen udgiver 
RP-Nyt, og afholder RP landsmøde uden beregning for de som modtager bladet og 
deltager i landsmødet. De øgede portoudgifter volder udfordringer i forhold til det 
som vi gerne vil kunne tilbyde. Vi vil stadig gerne lave et blad og landsmøde uden 
beregning. Det vil dog lette den opgave, hvis du som læser RP-Nyt i form af trykt 
blad overvejer om du kunne ændre dette til at få RP-Nyt på mail. Herved kan vi 
spare portoen og du får endda RP-Nyt i det øjeblik det udgives. Du skal ikke vente 
flere dage på at få leveret bladet.

RP-Gruppens bestyrelse håber således at alle der modtager RP-Nyt i blad-format 
vil overveje RP-Nyt på 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. Både WORD og HTML 
formater kan også læses op på computer med enten skærmlæser program eller 
med oplæsningsfunktionen i browseren. Vil du ændre fra blad til mail kan du 
ringe til Medlemsservice på telefon nummer 38 14 88 44 eller sende en mail til 
Medlemsservice@blind.dk.

God læselyst.

Christian Ferdinandsen
Formand
Tlf. 23 40 92 22 
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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 RP’ere, 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.



6 RP-Nyt   
38. årgang · Februar 2024 · Nr. 1

Referat fra RP landsmødet 2024
Tekst: John Filtenborg

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

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

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

RP bestyrelsens årsberetning blev 
ikke gennemgået da den var sendt til 
deltagerne inden mødet. Det blev dog 
nævnt at der er kommet ny postlov, 
som forøger udgifterne til postomdeling 
af RP-nyt. Nævnt blev også et møde 
som RP-bestyrelsen havde haft med 
Janssen Nordic. Dette møde er omtalt i 
dette blad, ligesom årsberetningen også 
er gengivet i dette blad.

Der var ingen indkomne forslag.

Ved valg til bestyrelsen genopstillede 
Tiny van der Arend og Janne Søbrink. 
Der var en kort præsentation af 
bestyrelsens opgaver samt nogle 
spørgsmål til dette arbejde. Tiny og 
Janne blev valgt ved fredsvalg.

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 
landsmødet ønskede at genopstille. 
Daniel Rasmussen var også suppleant 
i forrige periode og ligeledes forhindret 
i at deltage i landsmødet ønskede 
ikke at genopstille. Bestyrelsen 
takker Daniel for hans deltagelse i 
bestyrelsesarbejdet. Derudover ønskede 
Maria, Lucif og Meska at stille op. 

Ole Gadegaard og Lucif Dalin blev ved 
afstemning valgt som henholdsvis første 
og 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 ældrelov. DBS 
har fokus på at ældreloven 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 foregå på Zoom og 
ude i kredsene. Ny postlov. Særlige 
forsendelse har været i udbud. Post 
Nord har vundet. Umiddelbart vil 
forsendelserne fortsætte som nu.
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RP-Gruppens beretning for året 
2023
Tekst. RP-bestyrelsen

RP-Gruppens bestyrelse og møder
RP bestyrelsen har haft et almindeligt 
år, nu hvor Covid-pandemiens 
begrænsninger ikke har lagt bånd på 
vores møder og aktiviteter. Bestyrelsen 
har haft syv møder i løbet af året, som 
alle er afviklet som fysiske møder. Et 
vigtigt bestyrelsesmøde er det første 
der følger efter landsmødet, her skal 
bestyrelsen konstituerer sig. Det var en 
bestyrelse, hvor landsmødet havde valgt 
et nyt medlem og to nye suppleanter.
Bestyrelsen bestod således af fem 
medlemmer: Bente Ullits Eckmann, 
Janne Søbrink, 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 repræsenteret af Sofie 
Monggaard Christensen. En kontakt og 
et samarbejde som bestyrelsen er glad 
for og værdsætter.

Bestyrelsen har igen i år 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 også 

besvarelse af henvendelser per mail og 
telefon samt behandling af tilmeldinger 
og booking af arrangementer hører til 
bestyrelsens opgaver.

I løbet af efteråret mødtes RP-
Gruppen med repræsentanter 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. Mødet 
efterlod bestyrelsen med det indtryk at 
der snart kan være endnu en behandling 
af RP på vej, udover Luxturna til 
behandling af varianten RPE65.

Landsmødet 2023
Årets første begivenhed var som 
vanligt RP landsmødet. 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 
spørge eller stemme, da bestyrelsen 
ikke har kapacitet til at håndtere dette. 

Landsmødet startede med et foredrag 
af øjenlæge Kristian Lisbjerg med titlen 
”Retinitis pigmentosa: Fra 1 til 100 
diagnoser”. Det beskrev ændringen i 
forståelse af RP fra værende baseret 
på symptomer til nu i mange tilfælde 
at kunne karakteriseres genetisk, og 
de spirende behandlingsmuligheder 
forståelse af genetik giver.

Ved selve landsmødet var der genvalg 
til både Bente Ullits Eckmann og 
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Christian Ferdinandsen. John Filtenborg 
blev valgt som nyt medlem, da Bent 
Petersen trådte ud af bestyrelsen efter 
mange års indsats. Bestyrelsen vil 
gerne benytte lejligheden til at rette en 
stor og dybfølt tak til Bent Petersen 
for hans store og engagerede indsats 
i bestyrelsen og RP-Gruppen gennem 
adskillige år.

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

Efter landsmødet var der et fængende 
og interessant foredrag ved Julie 
Andersen, der fortalte hendes 
personlige og rørende 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 RPE65.

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

Nogle dage efter landsmødet udsendtes 
med e-mail et spørgeskema til deltagere 
med RP og mailadresse. Formålet var at 
få overblik over deltagernes oplevelse 
og forslag. Der var generel tilfredshed 
med RP-Gruppens aktiviteter, og vi 
modtog en række interessante forslag 
som vi arbejder videre med. 

RP-Nyt
Udgivelsen af RP-Nyt var i 2023 ramt 
af de begrænsninger der er i frivilligt 
arbejde. På grund af sygemelding i 
bestyrelsen var det ikke muligt at udgive 
RP-Nyt nr. 1, og der blev således kun 
udgivet to blade i årets løb.

Mere glædeligt er det at bestyrelsen 
i årets løb har fået en aftale med 
trykkeriet der udgiver bladet, om at stå 
for den grafiske opsætning af bladet. 
En opgave der for RP’ere ikke har været 
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 håber at kunne 
få RP-Gruppens materiale på den nye 
hjemmeside hurtigst muligt efter den er 
introduceret.

Facebook
Medlemstal af vores Facebookside 
”RP-Danmark” er stadig voksende, 
I skrivende stund er vi oppe på 507 
tilmeldte, hvorimod der for et år siden 
var 451 tilmeldte. Siden er ment som 
et forum, hvor man kan dele artikler 
man er stødt på, stille spørgsmål, 
udveksle erfaringer, komme af med sine 
frustrationer og dele oplevelser eller 
gode råd. Det bliver siden også 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
I juni deltog to medlemmer af 
bestyrelsen ved det nordiske møde 
i Norge med de andre nordiske RP-
Grupper. Det er et vigtig netværk hvor 
grupperne opdaterer hinanden på det 
seneste nye fra deres hjemlande og 
på den måde bidrager til udveksling 
af idéer og tiltag. Ved dette møde 
var der en særlig præsentation 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 
år været interesseret i at blive medlem 
af organisationen Retina International. 
Det er Dansk Blindesamfund der skal 
være medlem, men RP-Gruppen 
kan få adgang til og deltage i Retina 
Internationals arrangementer. Retina 
International har dog arbejdet på at få 
en ny medlemskabsprofil på plads og 
derfor er der endnu ikke en dialog med 
Retina International.

RP kursus
Årets sidste aktivitet for RP-Gruppen 
var kurset med titlen ”Pårørendekursus 
for personer med Retinitis Pigmentosa”. 
Kurset var arrangeret af Dansk 

Blindesamfunds kursusafdeling 
som også var vært sammen med en 
medvært fra RP-Gruppens bestyrelse.
Det var et kursus med 9 RP’ere, som 
hver havde en af deres nærmeste 
pårørende med, således at der i alt 
var 18 deltagere. Som noget nyt var 
der på årets kursus to erfarne og 
uddannede samtaleledere med til at 
lede gruppesamtalerne. Der var grupper 
hvor RP’ere var samlet og de pårørende 
var samlet. Det gav en god udveksling 
af oplevelser og erfaring af at leve med 
RP eller være pårørende til en der lever 
med RP. 

Tilkendegivelserne fra flere deltagere 
var meget positive både i forholdet til 
at møde andre ligestillede men også et 
inspirerende kursus som de følte gav ny 
viden og indsigt.

Referat af landsmødeforedrag 
ved øjenlæge Line Kessel 
Tekst. RP-bestyrelsen

Ledende overlæge og klinisk 
forskningslektor på Rigshospitalet 
Glostrups afdeling for øjensygdomme 
Line Kessel holdt et interessant og 
informativt foredrag. Her følger kort 
referat af Lines foredrag.

RP er kendetegnet ved at stav- og tap-
celler i nethinden forgår. Stavcellerne 
bruges til mørkesyn og det perifere syn. 
Tapcellerne bemærker ikke så meget 
lys, men er vigtige for skarpsyn og altså 
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synsstyrken. For de, som ikke har RP, 
kan det være svært at forstå 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 
mørkt 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 foregår ved 
at øjenlægen kigger på nethinden og 
ser pigmenter, heraf navnet retinitis 
som betyder nethinde og pigmentosa 
som refererer til pigmenterne, altså 
pigmenter på nethinden. På børn 
kan det være svært at konstatere 
pigmenter. Derfor er det nødvendigt 
med avancerede undersøgelser, 
hvilket dog også gælder for voksne. 
Dette inkluderer blandet andet ERG 
(elektro-retino-grafi), som i dag kan 
udføres mere lempeligt end tidligere. 
Denne undersøgelse måler elektriske 
signaler, som opstår i nethinden ved 
lyspåvirkning ved hjælp af en elektrode, 
der anbringes på øjet. De avancerede 
undersøgelser muliggør tidlig 
diagnosticering. Der er antydning af at 
børn diagnosticeres tidligere i dag end 
før i tiden. Medvirkende kan også være 
en større opmærksomhed hos forældre 
og pædagoger i dag end tidligere på 
mørke-blindhed hos børn.

Charles Bonnet syndrom er et 
fænomen, hvor man kortvarigt ser 

ting som ikke er der og man ved ikke 
er virkelige. Et eksempel kunne være 
at se en elefant spille fodbold på en 
parkeringsplads. Dette er i modsætning 
til hallucinationer, hvor man tror at det er 
virkeligt det man ser. Man ved ikke med 
sikkerhed hvorfor nogle med væsentlig 
synsnedsættelse oplever Charles 
Bonnet syndrom. Men det kan skyldes, 
at hjernen selv forsøger at udfylde 
manglende signaler fra øjet, som den 
ellers har været vant til. Fænomenet 
opleves når man er ubeskæftiget, 
og når hjernen keder sig. Charles 
Bonnet syndrom opleves i mindre 
omfang ved RP end ved en del andre 
øjensygdomme som medfører synstab. 
Ved landsmødet 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 øjet mellem 
hornhinden forrest og nethinden 
bagerst, kaldet glaslegemet og er 
bestående af bindevæv og vand, med 
alderen mister spændstighed og kan 
blive lidt slatten. Herved kan der opstå 
uklarhed, som altså også omtales som 
fluer.

Et spørgsmål som virker oplagt, er 
om der er noget man selv kan gøre 
for at reducere progressionen af RP, 
altså hastigheden hvormed RP skrider 
frem. Kost og kosttilskud kunne være 
en mulighed. Øjenlægerne har dog 
ikke bevis for at bestemte typer kost, 
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kosttilskud eller øget vitaminen-indtag 
nedsætter progression. Det bedste 
råd, er det som generelt gives af læger, 
nemlig at prøve 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 præparatet 
Luxturna. I Danmark er 14 personer 
behandlet med Luxturna, som alle har 
oplevet en god effekt. Ved landsmødet 
var en deltager der har modtaget 
Luxturna behandling, som bekræftede 
at synet var blevet bedre.

Line orienterede om at der globalt i 
øjeblikket er omkring 70 forskellige 
genterapi behandlinger der afprøves. 
Der er 4 eller 5 projekter der arbejder 
på 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 kører 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 forsøget men skal 
svare på nogle spørgeskemaer, hver 
gang man har været til kontrol på 
hospitalet. Det skal understreges at 

man ikke bliver tilbudt behandling. Men 
er man interesseret i at deltage i dette 
naturhistoriestudium, kan man kontakte 
Line på hendes mail som er  
Line.Kessel.01@regionh.dk

Der blev spurgt til muligheden for at 
donere et raskt øje 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.

Øjenlægerne på Rigshospitalet Glostrup 
har fået bevilget 2 millioner kroner fra 
Forskningsrådet til at lave et projekt 
om søvn, udmatning og træthed hos 
personer med RP. Personer som står i 
RP-registret, vil blive kontaktet på mail 
med hensyn til interesse i at deltage. I 
RP-Nyt vil vi også forsøge at informere 
om dette projekt når 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 ønske om yderligere oplysning om 
Charles Bonnet syndrom følger her to 
links:
Et fra Rigshospitalet: https://www.
rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-
behandling/find-undersoegelse-og-
behandling/Sider/Charles-Bonnet-
syndrom-30188.aspx

Et fra Øjenforeningen: https://
ojenforeningen.dk/artikler/alt-om-
charles-bonnet-syndrom
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Referat af landsmødeforedrag 
ved Arne Christensen
Tekst. RP-bestyrelsen

Landsmødet sluttede med et foredrag 
som alle deltagere lyttede intenst og 
opmærksomt til. En imponerende 
fortælling som kort gengives her.

Arne startede med at fortælle lidt om 
tiltagene til RP-Gruppens stiftelse. 
Ole Mejndor kontaktede i 1984 en 
gruppe RP’ere, heriblandt Arne, og det 
udmøntede sig i stiftelse af RP-Gruppen 
i 1986. Samme år blev RP-registret 
etableret med øjenlæge Thomas 
Rosenbaum som den ansvarlige 
for dette register, hvilket skete med 
støtte fra Dansk Blindesamfund og på 
foreningens 75 årsdag den 8. juni 1986. 
Ved et af de første RP landsmøder 
mødtes 225 deltagere på Hotel Nyborg 
Strand.

Arne der i dag 70 år, fortalte om 
sin opvækst på en gård på landet. 
Hvorledes han tidligt fandt ud af at han 
var farveblind og mørkeblind. Han måtte 
have 2 dynamoer på cyklen, hvilket 
kunne virke imponerende når andre kun 
havde en, men alligevel var det svært at 
se i mørket.

Arne var glad for at spille fodbold og var 
på førsteholdet. Han bemærkede dog at 
når målmanden lavede et langt udspark 
kunne han miste bolden af syne. Når de 
spillede basketball i skolen, havde Arne 
også svært ved at se bolden. Det synes 

læreren var noget pjat og lægen mente 
heller ikke det var noget særligt.

Som ung fik Arne konstateret RP og 
kom til at bo på Statens Institut for 
Blinde og Svagsynede i Hellerup. Det 
var en god tid med et godt fællesskab 
og ungdomsliv. Der var en del aktiviteter 
og altid nogen at være sammen med. 
Samværet med ligestillede har Arne 
efterfølgende erfaret som værende lige 
så værdifuldt som de teknikker han 
lærte og de hjælpemidler han fik på 
Instituttet. Arne opfordrede derfor til at 
man som RP’er eller hvis man på anden 
måde oplever synstab, søger samvær 
med ligestillede. Han har i dag mange 
venner der som han er blinde eller 
svagsynede.

Arne der i dag er helt blind, fortalte at 
når 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 været 
interesseret i idræt. Da han måtte 
opgive boldsport skiftede han til at 
deltage i løb og længdespring. Arne har 
også været 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 løbet Wasaløbet og 
Birkebeinerrennet samt mange gange 
på Beitostølen. I 2016 deltog Arne 
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i Arctic Circle Race som er med en 
distance på 160 kilometer over 3 dage. 
Der er lavet en film med titlen ”Spor 
i mørke” som Arne viste i synstolket 
version. En film som gjorde et stort 
indtryk på alle landsmødedeltager.

Siden har Arne i nogle år forsøgt at løbe 
langrend til nordpolen. Men først corona 
pandemi og derefter krig i Europa har 
forhindret det. Derfor rettedes fokus 
mod sydpolen. Fra den 6. til den 13. 
januar 2024 løb Arne fra 89. grad syd og 
indtil den geografisk sydpol. 

Landsmødet hørte således Arne fortælle 
om sin tur mindre end en uge efter 
at han var kommet hjem. Vi hørte om 
20 til 25 graders frost, om meget tør 
sne som gav dårligt 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 næsen.

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

Janne Søbrink, 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, første suppleant, 
telefon 51 34 00 28, mail 
gadegaardole@gmail.com
Lucif Dalin, anden suppleant

RP-bestyrelsen præsenterer sig 
Tekst: RP-bestyrelsen

Her følger præsentationen af Tiny van 
der Arend og Lucif Dalin:

Tiny van der Arend
Mit navn er Tiny van der Arend, 
og jeg er 62 år. Jeg bor i Ansager 
sammen med min mand, hvor vi har 
en bondegård med malkekvæg. Vi har 
3 døtre og 4 børnebørn. Jeg er født 
og opvokset i Holland og flyttede til 
Danmark for 30 år siden.

Jeg er midterbarn i en søskendeflok på 
9, hvor jeg og 3 af mine brødre har RP. 
Jeg har hele mit liv vidst, at jeg har RP, 
da det blev opdaget ved min storebror 
da han var 2 år gammel. Herefter blev 
hvert nyt familiemedlem tjekket for RP, 
og det endte med at vi var 4 der fik 
diagnosen. I de første mange år har 
jeg hovedsageligt været generet af 
mit manglende nattesyn. I dag er mit 
synsfelt indskrænket til ca. 7 grader og 
af mit centralsyn er der sammenlagt 
omkring 25% tilbage. 
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I Holland arbejdede jeg i en bank, og 
i Danmark blev jeg medarbejdende 
hustru på gården, hvor jeg stod for alle 
de administrative opgaver, passede 
kalvene, og selvfølgelig også var der 
for vores 3 piger. Men efter 12 år på 
gården, syntes jeg at der skulle ske 
noget andet – jeg startede i skolen igen 
– først 10. klasse og HF enkeltfag på 
VUC og derefter tog jeg en bachelor i 
ergoterapi, som jeg afsluttede i januar 
2011, i en alder af 50 år. Hellere sent 
end aldrig, siger jeg bare. 

Som ergoterapeut blev jeg ansat på 
et bosted og rehabiliteringscenter 
for mennesker med en erhvervet 
hjerneskade. Det var et spændende og 
givende job, men det var også et meget 
udfordrende job når man har RP. Jeg 
måtte stoppe og fik tilkendt fleksjob. 

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

Jeg har været i RP gruppens bestyrelse 
siden 2016, først som formand og nu 
som bestyrelsesmedlem, og stadig 
med stor glæde. Jeg står 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 
træningstimer i fitnesscentret, hvorefter 

jeg gerne sætter mig i sofaen med 
mit strikketøj og en lydbog i ørerne. 
Men min største hobby er dog at være 
sammen med vores børnebørn.

Lucif Søemosegaard Dalin
Jeg forstod ingenting, da jeg for snart 
fire år siden, fik at vide af øjenlægen 
at jeg have retinitis pigmentosa og 
under 10% syn tilbage. Jeg googlede 
sygdommen og læste alt muligt 
øjenlæger havde skrevet, men jeg kunne 
ikke rigtig forstå eller mærke hvad det 
havde med mig at gøre.

Det ændrede sig, da jeg kom på det 
lange RP-kursus. Her mødte 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 føler 
sig set, hørt og hjemme. 

Jeg er 36 år, er blevet visiteret til flexjob 
og arbejder som podcastvært og 
-tilrettelægger i Dansk Blindesamfund. 
Jeg er uddannet antropolog og har 
tidligere arbejdet som skribent og 
journalist, så jeg håber også på at 
kunne bidrage lidt til RP-nyt. 

Jeg har mange interesser og altid 
gang i tusind ting. Jeg nævner i flæng: 
Korsstingsbroderi, nyder koncerter 
i indland og udland (et mix mellem 
punk og country), så er jeg hunde-ejer 
med stort H og er også frivillig i en 
genbrugsbutik med hunde-ting.  
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Den hedder 2nd PAW og ligger på 
Islands Brygge. På den private front har 
jeg været sammen med min kæreste i 8 
år og bor i København.

Læser du RP-Nyt på den måde 
der passer dig bedst? 
Af: RP-Gruppens bestyrelse

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

RP-Nyt udgives også i et fjerde format. 
Det udgives elektronisk og sendes på 
mail. Det betyder at du kan læse det, få 
øjeblikke efter udgivelse. Det muliggør 
også forstørrelse på for eksempel 
computer eller tablet når du læser det. 
Mailen indeholder tre dokumenter. Et 
som henholdsvis WORD, PDF og HTML 
dokument. Det gør det muligt at få det 
oplæst også når du modtager det på 
mail.

Hvis du efter at have læst dette 
fremover ønsker 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 ønsker 
at modtage. Du kan også ringe på 
telefonnummer 38 14 88 44.

Møde med Janssen Nordic
Tekst. RP-bestyrelsen

RP-Gruppens bestyrelsen mødtes i 
efteråret 2023 med repræsentanter 
for Janssen Nordics som er en del af 
Johnson & Johnson.

De orienterede om at de arbejder på en 
genterapi behandling til X-bunden RP. 
Deres arbejde er rettet mod en defekt i 
RPGR-genet, som udgør omtrent 70% 
af X-bunden RP tilfælde. Ifølge Janssen 
Nordics har X-bunden RP et hurtig 
progredierende (dvs. fremadskridende) 
forløb.

Præparatet de arbejder med kaldes 
Botaretigene sparoparvovec (bota-vec). 
Det er en genterapi behandling, som 
udføres ved at lægge præparatet under 
nethinden med en sprøjte. De er i gang 
med fase 3 studie og der er deltagelse 
fra Danmark i den fase. Det er deres 
håb at få en godkendelse i starten af 
2026 fra EMA, som er Det Europæiske 
Lægemiddelagentur.

Målet med behandlingen er at stoppe 
progressionen. Det vil sige at stoppe 
nedbrydningen af nethinden, og 
bevarer synet på det niveau det har ved 
behandlingstidspunktet. Behandlingen 
skal selvsagt gives så tidligt som muligt. 
Altså når personen får konstateret RP, 
med den variant som Bota-vec kan 
behandle.
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X-bunden RP omtales somme tider som 
XLRP der er forkortelse for det engelske 
X-linked RP.

Her følger et par link til yderligere 
læsning, som dog er på engelsk:

Første link er til Janssen Nordics 
deltagelse i EURETINA og oplysning 
om status på Bota-vec: https://www.
jnj.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 forsøg: https://clinicaltrials.gov/
study/NCT04671433#study-plan

Oplæg til debat om 
medlemskriterium i Dansk 
Blindesamfund 
Tekst. Ole Gadegaard

Som en gruppe med en 
fremadskridende øjensygdom er der 
i øjeblikket mulighed for at være med 
til at påvirke en god og vigtig debat. 
Den går på om DBS skal udvide 
optagelseskriterierne i foreningen. Tror 
mange, som jeg, har oplevet det at få 
diagnosen RP og herefter føle at befinde 
sig i et tomrum, hvor vi ikke rigtigt høre 
hjemme nogen steder.

Kort fortalt er de overordnede tanker at 
udvide muligheden for at blive fuldgyldig 
medlem af foreningen noget før ved at 

ændre på optagelseskriterierne. I dag 
skal du have en synsrest på 10% eller 
derunder for at kunne blive medlem, 
forslaget er at udvide det til en synsrest 
på 33%. I dag er det muligt at blive 
aktivitetsmedlemmer, hvis man har 
mellem 10 og 33 % synsrest. Men her 
har man ikke helt de samme beføjelser 
som ordinære medlemmer. 

I dag har aktivitetsmedlemmer adgang 
til de samme goder som medlemmer 
for så vidt angår deltagelse i Dansk 
Blindesamfunds egne aktiviteter – 
dog undtaget foreningsdemokratiske 
aktiviteter. 

En eventuel udvidelse af 
medlemskriteriet til også at omfatte de 
nuværende aktivitetsmedlemmer, vil 
derfor indadtil primært have betydning 
i forhold til foreningsdemokratiet, hvor 
flere vil få mulighed for at deltage 
aktivt i beslutninger og flere vil kunne 
repræsentere foreningen gennem 
tillidshverv. 

Derudover kan en udvidelse af 
medlemskriteriet have følgende 
positive effekter: 
·	 Den nuværende opdeling i hhv.
	 medlemskab og 
	 aktivitetsmedlemsskab kan i dag  
	 opleves som en form for A-hold  
	 og B-hold. Ved en ændring af 			 
	 medlemskriterium vil alle blive 			 
	 ligestillet.
·	 Det vil være muligt for mennesker 		
med en fremadskridende øjensygdom 



17RP-Nyt   
Nr. 1 · Februar 2024 · 38. årgang

>>

	 at blive medlemmer tidligere i 			 
	 deres forløb og flere, der oplever  
	 et behov for et tilhørsforhold til en  
	 synshandicapforening få mulighed  
	 herfor. Deri ligger der også en  
	 anerkendelse af at synshandicap også  
	 omfatter svagsynet hed. 
·	 Flere medlemmer kan give større  
	 politisk gennemslagskraft, da vi helt  
	 legitimt vil kunne tale på vegne af  
	 alle blinde og svagsynede. Hidtil har  
	 det været antagelsen, at der bor op til  
	 75.000 borgere med et synshandicap i  
	 Danmark, men ny forskning peger  
	 på, at op til 32.000 borgere har en  
	 synsrest på 33 % (6/18) eller derunder.  
	 Nedgangen skyldes hovedsageligt  
	 forbedrede behandlingsmuligheder  
	 bl.a. af AMD.
·	 Det vil give foreningen legitimitet når  
	 vi siger vi repræsenterer alle blinde og  
	 svagsynede.     
·	 Med et større antal potentielle  
	 medlemmer vil der være flere der  
	 kunne løfte det frivillige arbejde i  
	 foreningen både i kredse og andre  
	 steder. 

En udvidelse af medlemskriteriet kan 
også have negative effekter:
·	 For nogen kan det blive mere uklart 		
	 hvem foreningen helt konkret omfatter,  
	 når medlemskredsen omfatter alt fra  
	 helt blinde til svagsynede, hvor det for  
	 omverdenen kan være vanskeligt at  
	 se, at man har et synshandicap. 
·	 Internt vil foreningens politiske og  
	 ressourcemæssige prioriteringer skulle  
	 afspejle en bredere medlemsgruppe. 		

	 Dette sker allerede i nogen grad i  
	 dag, hvor alle aktiviteter er  
	 tilgængelige for aktivitetsmedlemmer.  
	 En udvidelse af medlemskriteriet  
	 vil dog betyde et øget fokus  
	 på at imødekomme de meget  
	 forskelligartede behov for støtte  
	 og tilbud som synshandicappede  
	 oplever.  Spændvidden i syns status  
	 vil få indflydelse på tilrettelæggelse og  
	 gennemførelse af kredsarrangementer,  
	 kursustilbud og i forhold til de politiske  
	 prioriteringer, der foretages som  
	 forening.  

Ligesom der kan være positive og 
negative sider ved en udvidelse af 
medlemskriteriet, gør det samme sig 
gældende, hvis vi i foreningen fastholder 
det nuværende medlemskriterium. 

Positive effekter ved fastholdelse af 
medlemskriterium kan være: 
·	 Selv om der i dag også er store  
	 forskelle på medlemmernes  
	 funktionelle synsrest og de individuelle  
	 behov, så vil medlemsskaren over en  
	 bred kam være mere homogen. 
·	 Vi kan fortsætte med at udvikle vores  
	 politik med afsæt i den målgruppe,  
	 vi kender så godt ligesom der ikke vil  
	 være behov for at forklare ændringerne 
	 i medlemssammensætningen 			 
	 og konsekvenserne heraf over for 		
	 omverdenen, herunder myndigheder 
	 og virksomheder, der har tilbyder  
	 særlige ordninger til borgere med en 	
	 synsrest på 10 % eller derunder.   
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·	 Vi kan fokusere brugen af foreningens 		
	 ressourcer omkring en snæver 			 
	 medlemsgruppe

Negative effekter ved at fastholde 
det nuværende medlemskriterium 
kan være: 
·	 Nogen vil fortsat sidde tilbage med  
	 en oplevelse af, at der er et A-hold  
	 bestående af medlemmer og et B-hold  
	 bestående af aktivitetsmedlemmer.   
·	 Medlemstallet har været faldende hen  
	 over de seneste år (pt. stagnerende  
	 omkring ca. 6.500), mens der  
	 siden 2018 er optaget knap 800  
	 aktivitetsmedlemmer (ca. 150 årligt). 
·	 Fastholder vi det nuværende  
	 medlemskriterium vil vi fortsat  
	 møde en holdning om, at vi ikke kan  
	 repræsentere alle blinde og  
	 svagsynede i vores politiske arbejde.
·	 Vi må derfor imødese, at det også  
	 fremover kan være vanskeligt at  
	 rekruttere tillidsfolk til det politiske  
	 arbejde, herunder fx til  
	 kredsbestyrelser.  

Der findes en række særlige 
ordninger i offentligt eller privat regi 
hvor myndighederne/virksomhederne 
stiller krav om, at man skal være 
blind eller stærkt svagsynet med en 
synsrest på 10 % eller derunder for at 
kunne gøre brug af tilbuddene 

Det drejer sig – i hovedtræk – om 
følgende ordninger: 
·	 Rejser med ledsagerordningen hos 		
	 DSB/Arriva m.fl. 

·	 Rejser med de regionale  
	 trafikselskaber (Movia, BAT, Fynbus,  
	 Sydtrafik, Midttrafik og NT) i form af  
	 rejser på børnebillet og rejsekort type  
	 handicap. Derudover kan der være  
	 regionale forskelle på hvilke tilbud de  
	 enkelte trafikselskaber har. 
·	 Individuel handicapkørsel (visitation  
	 sker via bopælskommunen)
·	 Ledsageordning til synshandicappede  
	 over 67 år (visitation sker via Dansk  
	 Blindesamfund)

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

Det er her vigtigt ligeledes at fastslå, at 
Dansk Blindesamfund ikke kan udvide 
synskriterier for særlige ordninger, men 
alene medvirke til at dokumentere, når 
medlemmer ser 10% eller mindre og 
dermed bliver berettiget til at anvende 
ordningerne. Derfor vil der også - 
uanset om vi i Dansk Blindesamfund 
beslutter os for at ændre foreningens 
medlemskriterium eller ej – fortsat 
være behov for at vi kan udstede et 
særligt legitimationskort til blinde og 
stærkt svagsynede, der har en synsrest 
på 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 på 10 % eller derunder. 
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Vi håber, at ovennævnte giver dig lyst 
til at deltage i en yderst vigtig debat for 
foreningens fremtid. Vi slår oplægget op 
i vores FB-gruppe også, så i nemmere 
kan komme med jeres inputs og 
kommentarer.

Bentes klumme - Bio 
Tekst. Bente Ullits Eckmann

Jeg har altid godt kunnet lide at gå i 
biografen. Det startede med, at vi min 
far, min søster (knap 2 år ældre end 
mig), min mor og jeg alle blev sat op på 
fars BSA motorcykel og kørte 3 km til 
biografen i Svendstrup, hvor 2 gamle 
søstre styrede en biograf med hård og 
sikker hånd, det var et eventyr uden 
lige. Det startede, da jeg var 5 år. Siden 
er det blevet til mange andre biografture 
– også nogle på bagerste sofarække 
med en kæreste, det var skønt.

Da vi boede i København, besøgte vi 
ofte Park bio, som ligger på Østerbro og 
var meget hyggelig.

Jeg husker en pudsig episode for 
ca 15 år siden, hvor vi kommer ind i 
biografsalen, og jeg finder den rigtige 
række, men kan jo ikke se numrene på 
stolene, så jeg spørger nogen, om de 
kan se, hvad der står på stoleryggene, 
de svarer, og jeg spørger benovet:” jeg 
forstår ikke, hvordan I kan se de numre” 
– hvortil de svarer, og vi forstår ikke, 
hvorfor I går i biografen, når I ikke kan 
se, og så grinede vi alle.

Der er en speciel stemning i en biograf, 
som aldrig så mange videoer og 
popcornmaskiner, kan erstatte.

Under coronaen kom der kurser på 
ZOOM i brug af movie reader. Jeg 
hoppede på, og tænkte, det bliver 
skønt, når det bliver en realitet, og 
tænkte, der kommer til at gå lang 
tid. Det gjorde der heldigvis ikke, og 
de film, jeg har set synstolkede har 
været en kæmpe fornøjelse, og nu 
er biografindretningen også blevet 
væsentligt bedre, end da Frede og 
jeg krøb sammen på sofarækken i 
Astoriabio i Aalborg.

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

Jeg har så også et par gange set 
synstolket teater. Her er teknikken ikke 
helt på plads, men det skal nok komme, 
og det er bedre end ingenting.

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

Vi ses i Biografen!



20 RP-Nyt   
38. årgang · Februar 2024 · Nr. 1

Spørgsmål til lægen om dit RP 
syn
Tekst. RP bestyrelsen

I RP-Nyt er det muligt at stille spørgsmål 
til lægen om RP. Det er 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. april til RP-Nyt nr. 2 
2024. Send spørgsmålene til RP-Nyts 
mailadresse: rp-gruppen@blind.dk.

Denne udgaves spørgsmål:
RP er en gruppe af medfødte/
arvelige nethinde sygdomme med 
progredierende forløb der påvirker 
mørkesyn, synsfelt og synsstyrke. Der 
findes en del nethinde sygdomme 
som er medfødte og som også har 
progredierende forløb, og som af mange 
opfattes som værende en del af de 
mange RP varianter der er. Det kunne 
eksempel være Stargardt og Lebers 
Kongenitale Amaurose (LCA). Varianten 
RPE65 som er den eneste der findes 
behandling af omtales som type af LCA, 
men betragtes også af mange som en 
RP variant. 

Hvordan definerer man RP? Er Stargardt 
og LCA at betragte som RP? Hvordan 
defineres RP, hvis ikke Stargardt og LCA 
kan betragtes som RP?

Øjenlæge 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 både blive 
klogere på hvilken specifik diagnose 
der er tale om ved at få lavet en 
grundig øjenundersøgelse og så kan 
undersøgelse af generne også bidrage 
til diagnosen, hvis den genetiske årsag 
kan påvises.

Det er komplekst at inddele de arvelige 
nethindesygdomme fordi der findes 
mange forskellige diagnoser og også 
flere hundrede gener der kan være 
involveret. Den samme specifikke 
diagnose kan ofte være forårsaget 
af mange forskellige gener og 
omvendt kan det samme gen typisk 
være involveret i forskellige typer af 
nethindesygdom.

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

Lebers kongenitte amaurose (LCA) er 
også nethindesygdom som omfatter 
både stave og tappe, men denne 
gruppe er karakteriseret ved at der 
typisk allerede hos det spæde barn 
opstår mistanke om synsnedsættelse 
og urolige øjne (nystagmus)

Ved Stargardt sygdom er det funktionen 
i den centrale del af nethinden der 
starter med at være nedsat. Stargardt 
sygdom er forårsaget af ændringer i 
et gen som hedder ABCA4, og der er 
et meget bredt billede af symptomer. 
Nogle får nedsat syn som begynder 
i barnealderen og andre har mildere 
former som måske først viser sig sent i 
voksenlivet.

Om RP pårørendekurset 2023 
Tekst: Rune

Har du lige fundet ud af du lider Retinitis 
Pigmentosa (RP), så er RP Kursuset 
med pårørende virkelig nyttigt. På dette 
kursus bliver man klogere både omkring 
det at have RP, men også hvad der sker 
med synet når du har øjensygdommen. 
Der er rig mulighed for at sparre med 
andre som har øjensygdommen, 
samt også god mulighed for at høre 
andres oplevelser og erfaringer med 
øjenlidelsen RP. På kurset blev der også 
åbnet op for både følelser og samtidig 
dele sine tanker og bekymringer både 

i nutiden og fremtiden. Ved kursuset 
blev dagtimerne brugt på oplæg fra 
fagpersoner, men senere blev dette 
byttet ud med hyggeligt samvær, enten 
ved at spille Showdown eller hvad 
der interesseret kursisterne, senere 
på aften endte dagen gerne med at 
mange mødtes i Sommerfuglen og lærte 
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 særligt interessante for 
RP’ere. Vi producerer hele tiden og har 
også et stort bagkatalog du kan gå på 
opdagelse i. Her har jeg nøjedes med 
at udvælge de afsnit der direkte har 
medvirkende med RP og som handler 
om RP.

’”Alt Det Som Ingen Ser” er en månedlig 
podcast der nysgerrigt undersøger, 
debatterer og dokumenterer livet med 
synshandicap. Jeg er selv vært, så jeg 
tror flere af afsnittene vil være relevante 
hvis man selv har RP eller er pårørende. 
Jeg har udvalgt tre episoder, hvor der er 
særligt fokus på RP:

”Med andre briller”, hvor jeg på grund 
af lysfølsomhed skal have orange 
filterbriller. Men samtidig har jeg en 
enorm stor modstand mod filterbrillerne, 
da jeg føler de bliver en identitetsmarkør 
som handicappet. 
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”Alt Det Som Ingen Spørger Om” som 
er samtalepodcast mellem en gæst og 
jeg selv. Her taler jeg meget fra eget 
ståsted som RP’er. Lige nu findes der 
to afsnit: Ét med Sofie Monggaard hvor 
emnet er blindfødt/senblind og ét med 
Karen Marie Petersen hvor emnet er 
blind/svagsynet.

I serien ”Mit Livssyn” kan du høre 
seks rørende historier om forskellige 
mennesker med synshandicap, der har 
opnået noget unikt i livet. Her er hele 
tre RP’ere: Arne Christensen, Christel 
Sonne Rasmussen og Morten Bonde 

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

Du finder episoderne ved at søge 
på dem i din podcast-app – hvis du 
søger på ”Dansk Blindesamfunds 
Podcastsamling” får du alle DBS’ 
produktioner frem. Tryk gerne ”følg” så 
du får besked når der udkommer et nyt 
afsnit. Du kan også finde afsnittene på 
www.blind.dk/podcast

Ny hjemmeside og medlemsblad 
Tekst. Ole Gadegaard

Dansk Blindsamfunds hjemmeside 
har længe trængt til en opdatering 
og fornyelse. Det medførte at det 

blev besluttet at lave en ny moderne, 
tilgængelig og meget overskuelig side. 
Det er sket med hjælp af eksterne 
ekspert samt et kæmpe arbejde 
af informationsmedarbejder på 
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. I kan selv se efter 
på www.blind.dk , det er vigtigt at sige 
at den ikke er færdig, hjemmesider 
skal være i løbende udvikling konstant. 
Støder du på fejl eller mangler i de 
mange tusinde sider der er samlet 
her, skal du ikke tøve med at kontakte 
webmaster@blind.dk så vil de rette til.

Den 6.3. 2024 vil der være mulighed 
for at deltager et Zoom møde, hvor 
hjemmeside vil blive præsenteret.

En anden meget vigtig 
informationskanal i foreningen er 
medlemsbladet. Her har også længere 
været mange meninger om bladet og 
indholdet i den. Det er nu også taget 
op til vurdering, i første omgang er der 
udsendt ca. 3.500 spørgeskemaer til 
modtagerne af bladet. Besvarelserne 
af disse indgår i overvejelserne for 
fremtidens medlemsblade eller måske 
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 ovennævnte fornyelser 
ende ud med, at det for alle uanset 
alder og synsrest, bliver nemmere at 
følge med i hvad der sker i foreningen.

Speciale om understøttelse af 
farveblinde i computerspil 
Tekst: Alexander Svanholm

Vi er to personer, som er i gang 
med at skrive speciale om 
understøttelse af farveblinde i 
computerspil og har bemærket 
jeres organisations engagement 
inden for synshandicapområdet og 
tilgængelighed generelt.

Specialet fokuserer især på at 
undersøge, hvordan computerspil 
kan tilpasses for at imødekomme 
behovene hos farveblinde spillere. Vi er 
interesserede i at indgå i en dialog med 
jer for at få indsigt i, hvilke udfordringer 
farveblinde personer typisk står over 
for, og hvordan disse udfordringer 
bedst kan tackles. Vi har forresten 
kigget lidt på jeres hjemmeside samt 
på TiBS (redaktionen: det er forkortelse 
for Tilgængelighed for Blinde og 
Svagsynede).

Konkret kunne vi være interesserede i 
følgende:

Interviews og rådgivning
1.	Vi ønsker at arrangere interviews 
		  med repræsentanter fra jeres  
		  organisation for at få en dybere 			

		  forståelse af farveblindes oplevelser  
		  og udfordringer i forbindelse med 		
		  computerspil.
 
Rekruttering af testere
2.	Vi vil gerne høre, om jeres 			 
	 organisation kan bistå med 			 
	 rekruttering af farveblinde testpersoner  
	 til undersøgelsen af spillet Sticky  
	 Struggles, et spil udviklet af den  
	 danske spilvirksomhed Paction 			 
	 Games ApS.
 
Deling af viden
3.	Hvis I har relevant materiale eller  
		  retningslinjer vedrørende farveblinde  
		  og computerspil, vil vi da ikke have  
		  noget imod at få adgang til denne 		
		  viden.

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

Er du interesseret så skriv til 
alexandersvanholm@outlook.com

Kend lovgivningen og klæd dig 
på til mere viden 
Tekst: Michael Nilsson, Instrulog

Det kan være en stor mundfuld med alle 
de paragraffer, styk mig her og styk mig 
der, punkt fire og afsnit et på side nitten. 
Hvorom alting er, så er Serviceloven 
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og mere specifikt paragraf 112 et rigtig 
godt sted at starte, inden du skal til at 
ansøge om et hjælpemiddel.

Serviceloven er hele årsagen til at 
et hjælpemiddel for mennesker med 
funktionsnedsættelse 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 både relevant og 
vigtigt at kende til lovgivningen for 
at klæde dig selv på til mødet med 
ansøgningsprocessen.

Introduktionen
Vi inddrages ofte af borgere i konkrete 
sager og det er ingen hemmelighed 
at der de sidste mange år er sket 
en væsentlig stigning i afslag på 
ansøgninger om synshjælpemidler, med 
afsæt i netop Servicelovens paragraf 
112. Vores gennemgang af de sager 
vi inddrages i viser, at et kendskab 
til netop lovgivningen og ansøgerens 
rettigheder ville have givet et bedre 
grundlag for selve processen. Vi vil 
derfor opfordre alle der ansøger om et 
givent hjælpemiddel at gennemgå det 
væsentlige 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 ansøger er 
medlem.

Processen
Der er helt grundlæggende forhold 
der skal være på plads. For det første 
skal det omhandlende produkt være et 
hjælpemiddel. Definitionen for et sådant 
er, at vi har at gøre med et produkt 
der er ”fremstillet specielt med henblik 
på at afhjælpe en fysisk eller psykisk 
funktionsnedsættelse”[1]. Når det er 
afklaret om pågældende produkt er et 
hjælpemiddel, handler det om i hvilket 
omfang det bevilges af det offentlige. 
Her er tre elementer gældende, når 
hjælpemidlet:
1) 	I væsentlig grad kan afhjælpe  
		  de varige følger af den nedsatte 		
		  funktionsevne,
2) 	I væsentlig grad kan lette den daglige 	
		  tilværelse i hjemmet eller
3) 	Er nødvendigt for, at den 				 
		  pågældende kan udøve et erhverv.

Bemærk ordet ”eller”. Det er altså ikke 
alle tre punkter der skal opfyldes.

Når et eller flere af kravene er opfyldt 
skal du i gang med at skrive en 
ansøgning til din kommune. Der er 
forskel på hvem der skal modtage din 
ansøgning, alt efter din situation – om 
du er i arbejde, under uddannelse 
eller pensionist. Spørg din kommune 
hvis du er i tvivl. Din ansøgning skal 
indeholde dine kontaktoplysninger, den 
funktionsnedsættelse der er årsag til 
din ansøgning, hvad du ansøger om og 
hvorfor. Afsnittet ”Hvorfor” skal være 
konkret og argumenterende og pege 
på hvorfor lige netop dét produkt du 
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ansøger om, er et hjælpemiddel, og 
vil være en væsentlig afhjælpning. Gør 
gerne brug af websitet www.borger.dk 
til at oprette din ansøgning. Formularen 
vejleder dig igennem processen hos 
netop din kommune.

Er du medlem af en forening, 
eksempelvis Dansk Blindesamfund 
eller mindre lokale foreninger, kan det 
være en god idé at rådføre 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 høre mere.

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

Et eksempel
Vi præsenterer her et eksempel på 
en bevillingsproces. Vi antager at 
ansøger har under ti procent restsyn og 
vedkommende ønsker at ansøge om 
en Go-box. En Go-box er en enhed der 
læser undertekster som fremkommer på 
et TV. Vedkommende ønsker at holde 
sig opdateret, også gennem andre TV-
kanaler end DR SYN. 

I ansøgningen redegøres der 
for funktionsnedsættelsen samt 
synshjælpemidlet og hvilket behov 

ansøger har, og hvordan hjælpemidlet 
kan løse dette behov.

Kommunen behandler ansøgningen og 
vælger at give afslag fordi kommunen 
ikke vurderer at undertekst -læsning 
og -forståelse giver en væsentlig 
afhjælpning og samtidigt er dét er se TV 
en fritidsaktivitet. Kommunen refererer 
til en principafgørelse fra Ankestyrelsen.

Med et kendskab til lovgivningen og ved 
gennemgang af principafgørelsen har 
ansøger mulighed for at:
-	Redegøre for væsentligheden i dét at 		
	 læse undertekster, de sociale fordele 		
	 og aktualiteten.
-	Være kritisk overfor vurderingen af, 		
	 at hjælpemidlet løser et behov der er 		
	 isoleret til at være en fritidsaktivitet.

Ansøger vælger at klage over 
afgørelsen. Kommunen genvurderer 
sagen og vælger at fastholde 
afslaget. Hele sagen sendes derfor til 
Ankestyrelsen som står for den endelige 
vurdering. Kommunen er forpligtet til at 
medsende alle relevante oplysninger.

Ankestyrelsen gennemgår 
sagsdokumenterne og finder at 
ansøger er berettiget til en Go-box. 
Ankestyrelsen mener dét at kunne læse 
og forstå undertekster er en væsentlig 
afhjælpning, samtidigt med at det 
ikke kan sidestilles med at være en 
fritidsaktivitet.
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Uden kendskab til lovgivningen og 
uden assistance fra en DBS Konsulent, 
kunne ansøgningsprocessen have endt 
anderledes.

Gode råd på vejen:
•	Kommunikér altid på skrift. Din  
	 ansøgning og den eventuelle videre  
	 kommunikation med det offentlige bør  
	 foregå på skrift. Afgørende elementer,  
	 såsom et afslag, bør ske skriftligt. Så  
	 har du større mulighed for at få  
	 hjælp af andre, eksempelvis din DBS  
	 Konsulent.
•	Er du medlem af Dansk  
	 Blindesamfund kan du med fordel  
	 allerede i ansøgningsprocessen få  
	 assistance, råd og vejledning. Gør  
	 brug af din DBS Konsulent hele  
	 processen igennem.
•	Sørg så vidt muligt for at få afprøvet  
	 det pågældende hjælpemiddel. Et  
	 produkt er først og kun et  
	 hjælpemiddel hvis det rent faktisk  
	 hjælper dig.
•	Et hjælpemiddel for dig er ikke  
	 nødvendigvis et hjælpemiddel for  
	 andre, og omvendt. Sørg derfor for  
	 først at afklare, om et givent produkt  
	 er et hjælpemiddel for dig. Er det kun  
	 et hjælpemiddel for andre, vil du ikke  
	 kunne få det bevilget.
•	Du kan opleve at en Kommune eller  
	 et Kommunikationscenter informerer  
	 dig om, efter en ansøgning, at de ikke  
	 bevillinger det konkrete hjælpemiddel  
	 af princip og at du så derved heller  
	 ikke får det bevilget. Alle sager skal  
	 behandles individuelt og en sådan  

	 udmelding vil derfor ikke være en  
	 faglig og retslig vurdering.

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

[1] Publikationen ”Ankestyrelsens 
praksisbeskrivelse om Hjælpemidler 
og behandlingsredskaber”, november 
2017”, ISBN 978-87-7811-342-9.

Fællesspisning på IBOS 
Tekst: IBOS

Du kan godt glæde dig til fællesspisning 
på IBOS den 30. april, hvor der er 
foredrag på menuen. John Heilbrunn 
har altid været blind. Han har levet et 
farverigt liv som jurist, musiker, lydmand 
og forkæmper for svages rettigheder, 
både herhjemme og i udviklingslande. 
Foredraget ”Der bliver aldrig helt mørkt” 
handler om at slås for sin egen og 
andres ret til at være med i fællesskabet 
og at blive set og anerkendt som den, 
man virkelig er. Tilmeldingsfristen er den 
23. april.  Læs mere og tilmeld dig på 
IBOS’ kursus-side (NemTilmeld) eller 
på 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 år åbner vi dørene til årets mest 
stemningsfulde festival den 13. juni fra 
kl. 11–17. Træd ind i IBOS’ grønne oase 
og oplev en dag fyldt med musik, mad, 
kunsthåndværk og fællesskab.

Tilmeld dig Blindstock via NemTilmeld
Vi håber, 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. Mærk energien foran den store 
scene, nyd duften af kaffe fra Blind 
Coffee i sommervinden, og udforsk 
boderne med lækkerier og håndlavede 
værker i høj kvalitet fra vores 
værksteder. Frivillige, i gule veste, står 
altid klar til at hjælpe og sprede godt 
humør.

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

Praktisk info
•	Dato: 13. juni
•	Tid: Festvalpladsen åbner kl. 11 og 		
	 festivalen slutter kl. 17
•	Sted: IBOS’ grønne gårdhave
•	Gratis adgang: Alle er velkomne!

Festivalen er gratis, men tilmeld dig her 
– så vi kan sikre plads til alle.

Foreløbig musikprogram
•	The Paragraphs 
	 IBOS’ husband, spiller egne  
	 værker. Tidligere finalist i handicap 		
	 Melodigrandprix.
•	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 år og født blind. 
	 Han begyndte allerede som 2-årig 
	 at spille klaver, og som 4-årig at gå til 
	 klaverundervisning. Han har i det 
	 første stykke tid, fået undervisning 
	 i klassisk musik, og siden hen i jazz, 
	 frem til 2018. Siden 2018 har Axel 
	 selv arbejdet med musikken, med 
	 klassisk som sit primære 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-væsener og feer. Han bakkes 
	 solidt op af ”The Paragraphs”.

Om BLINDSTOCK
BLINDSTOCK blev afholdt første gang 
i 2022. Det er en musikfestival med 
fokus på mennesker og kunstnere 
med synshandicap samt betydningen 
og vigtigheden af fællesskab og 
rollemodeller indenfor kunstens og 
musikkens verden.
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Ny undersøgelse: Halvt så 
mange blinde og svagsynede 
som seende er i arbejde 
Tekst: IBOS

Halvt så mange mennesker med 
blindhed og synsnedsættelse som 
seende er i arbejde. Med den rette 
indsats kan flere få lige adgang til 
arbejdsmarkedet. Instituttet for Blinde 
og Svagsynede har talt med seks 
mennesker med synsnedsættelse, 
der har fundet fodfæstet på 
arbejdsmarkedet. Mød dem her.

En ny undersøgelse fra Instituttet 
for Blinde og Svagsynede, IBOS, 
viser, at kun 38 % af mennesker med 
synshandicap er i beskæftigelse. 
For befolkningen som helhed er det 
tilsvarende tal 77 %. Samtidig viser 
de nye tal, at det kan være sværere at 
bevare fodfæstet på arbejdsmarkedet. 
Faktisk er beskæftigelsen faldende 
allerede fra 40 års-alderen for 
mennesker med synshandicap.

For at give liv til undersøgelsens tal, 
så deler vi seks personlige historier, 
der viser, hvorfor det kan være svært 
at komme ind på arbejdsmarkedet 
og bevare fodfæstet, men at det er 
muligt med den rette indsats. De er 
gode eksempler på, at mennesker med 
synshandicap kan – og vil – bidrage 
ligesom resten af danskerne. Og det 
kan betale sig på bundlinjen. Både 
menneskeligt og økonomisk. Faktisk 
viser en analyse fra COWI, at samfundet 

kan vinde milliarder, hvis beskæftigelsen 
for personer med handicap øges. 
Hvis der fx bare fjernes 1 % fra 
førtidspension til fleksjob, så vinder 
samfundet 3,9 mia. kr. over de næste 10 år.

Erkendelse af synsnedsættelsen
53-årige socialpædagog, Anne-Mette, 
har 9 % syn. Hun har altid vidst, hendes 
syn var dårligt. Og det er løbende blevet 
dårligere, men hun har tilpasset sig 
og kompenseret. Da hendes klodsede 
faster, efter mange fald på cyklen, blev 
sendt til øjenlægen og fik beskeden ’Du 
har en arvelig øjensygdom’, så startede 
det en lavine i familien. For de var flere, 
der havde øjensygdommen.

”Det var først da øjenlægen sagde, ’Dit 
syn er så dårligt, du ikke må køre bil’, at 
det gik det op mig, hvor dårligt mit syn 
egentlig er. Det var et problem, da mit 
job krævede kørekort. Derfor måtte jeg 
finde nyt arbejde,” fortæller Anne-Mette

Det blev hårdt. For Anne-Mette var 
ikke klar til at være åben omkring 
synet, så hun skjulte det. Da hendes 
nye arbejdsplads lukkede, stod hun 
uden job og oplevede, at hun havde 
brug for hjælp til at komme videre i sit 
arbejdsliv ift. synet. Hun tog et jobforløb 
med synsfaglig vejledning på IBOS. 
Her begyndte erkendelsesprocessen. 
Det var hårdt, men nødvendigt. Og 
det har haft stor betydning for, at hun 
har kunne starte på et fleksjob som 
socialpædagog, hvor hun arbejder med 
mennesker, der er udviklingshæmmede.
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Hele artiklen kan læses på: 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 
undersøgelse 
Tekst: Mette Bertelsen og Line Kessel

Selvom vi er et lille land, så har vi 
i Danmark måske verdens mest 
fyldestgørende nationale register over 
personer med Retinitis Pigmentosa (RP) 
og andre arvelige øjensygdomme. Vi vil 
her fortælle jer lidt om historien, samt 
give en opdatering af hvordan registeret 
fungerer i dag. Herudover vil vi beskrive 
hvordan genetisk undersøgelse kan 
foregå, når man formodes at have en 
arvelig øjensygdom.

Hvad er RP-registeret og 
Familiearkivet?
Det hele startede i 1986 da RP-
registeret blev oprettet af øjenlægerne 
Marianne Haim og Thomas Rosenberg, 
hvilket blev muliggjort af en donation 
på 1 mio kr. fra Dansk Blindesamfund 
i anledning af deres 75 års jubilæum. 
Registeret kom til at indeholde 
oplysninger om størstedelen af 
personer med RP og lignende arvelige 
nethindesygdomme i Danmark. 
Registeret er løbende opdateret og i 
2014 blev der i forbindelse med et ph.d. 
projekt foretaget en gennemgribende 

gennemgang og modernisering, 
hvorefter RP-registeret af praktiske 
formål kom til at blive en del af 
Familiearkivet. 

Dansk Familiearkiv for Arvelige 
Øjensygdomme (Familiearkivet) er en 
database, som indeholder informationer 
om størstedelen af familier i Danmark, 
hvori der forekommer en arvelig 
øjensygdom. Familiearkivet blev 
oprettet i 1982 ved den daværende 
Statens Øjenklinik, på initiativ af 
øjenlæge Thomas Rosenberg. Arkivet 
drives nu af Afdeling for Øjensygdomme 
under Rigshospitalet. Oplysningerne i 
arkivet, inkluderer de præcise diagnoser 
som er stillet af øjenlægerne samt de 
genetiske fund der evt. er påvist ved 
de genetiske analyser. Herudover er 
der tegnet stamtræer, hvor man kan 
se hvilke familiemedlemmer som har 
øjensygdommen og hvem som ikke har.

Hvorfor er Familiearkivet vigtigt, og 
hvad får man ud af at være indmeldt?
Familiearkivet er meget værdifuldt 
både for rådgivning og behandling 
af personer og familier med RP samt 
for forskningen indenfor RP og andre 
arvelige øjensygdomme. Der er mange 
årsager til vigtigheden, og her nævnes 
nogle af de væsentligste formål med 
Familiearkivet:
1) At yde service når en konkret 
person/familie er under udredning og 
undersøges for en arvelig øjensygdom. 
Dette kan bidrage til en hurtig diagnose 
og forbedret rådgivning af personer >>
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med arvelig øjensygdom. 
2) Centralisering af viden om RP og 
andre arvelige øjensygdomme er vigtig 
for at opbygge og vedligeholde en høj 
faglig ekspertise på området.
3) Vigtigt grundlag for forskning og 
udvikling vedr. arvelige øjensygdomme 
med henblik på øget kendskab til bl.a. 
udbredelse, sygdomsmanifestationer 
og sygdomsmekanismer. I Danmark 
tager de fleste forskningsprojekter 
omkring arvelige øjensygdomme sit 
udgangspunkt i data fra Familiearkivet.

4) At fungere som mellemled mellem 
personer med veldefineret arvelig 
øjensygdom og et hastigt stigende antal 
behandlingsforsøg. Dette for at sikre, 
at danske personer og familier med 
arvelige øjensygdomme fra hele landet 
kan informeres om og gives mulighed 
for deltagelse i fremtidige behandlinger 
både i forsøg og i klinisk regi.

Personer med formodet arvelig 
øjensygdom kan tilbydes genetisk 
analyse
At kende den genetiske årsag til sin 
arvelige øjensygdom kan have stor 
betydning. Det kan bidrage til at 
kunne modtage den rette vejledning 
om hvilke symptomer og forløb der 
kan forventes ved sygdommen og 
hvad arvegangen forventes at være i 
familien. Som I har hørt om tidligere 
i RP-nyt og ved landsmøderne er 
der nu også en godkendt gen-terapi 
tilgængelig, som er rettet mod et 
enkelt gen, kaldet RPE65, som er 

et ud af mange gener, der kan være 
relateret til arvelig nethindesygdom. 
Et stigende antal behandlingsforsøg 
er i gang, som for størstedelen også 
tager udgangspunkt i en kendt genetisk 
diagnose. Dermed mener vi, at det er 
relevant at alle personer med formodet 
arvelig øjensygdom får tilbudt genetisk 
udredning. 

Selv med de nyeste genetiske 
analysemetoder kan den genetiske 
årsag ikke altid påvises. Lige nu vil det 
cirka være halvdelen at de undersøgte 
der får stillet en genetisk diagnose. Hvis 
ikke det lykkedes at finde den genetiske 
årsag, så vil det være relevant med en 
ny vurdering nogle år ud i fremtiden 
(cirka 5 år eller kortere tid ved særlige 
omstændigheder), da vi forventer hele 
tiden at få mere viden om genetikken og 
forbedre de genetiske metoder.

Den genetiske udredning foregår ikke 
som en del af Familiearkivet, men som 
del af det diagnostiske tilbud, der vil 
være til alle personer som formodes at 
have en arvelig øjensygdom. Vi har et 
tæt samarbejde mellem øjenlægerne 
samt genetikere og molekylærbiologer 
på Afdeling for Genetik omkring at finde 
de genetiske årsager. 

Selve de genetiske analyser bliver 
for størstedelen lavet på Afdeling for 
Genetik på Rigshospitalet. Analyse af 
gener som er relateret til øjensygdomme 
foregår nu, som del af en omfattende 
kortlægning af hele arvemassen og 
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kræver derfor særlig vejledning og 
samtykke inden analysen kan bestilles. 
Analysen vil altid blive bestilt via en af 
landets Hospitals øjenafdelinger eller 
fra en genetisk afdeling, og i forhold 
til svaret på den genetiske analyse er 
dette altid noget der vil blive aftalt ved 
samtalen når gentesten bestilles.

Bestillingen af de genetiske analyser vil 
typisk ske på en af følgende måder:
1) Når øjenlægerne på en Hospitals 
øjenafdeling efter en grundig 
øjenundersøgelse mistænker at der kan 
være tale om en genetisk øjensygdom, 
vil de bestille en genetisk analyse som 
del af den diagnostiske udredning. 
Svaret på den genetiske analyse vil 
blive formidlet ofte af øjenlægen, eller 
som led i en genetisk rådgivning på en 
genetisk afdeling, hvis det er fundet 
relevant at henvise til dette.
2) Hvis den genetiske årsag til en 
øjensygdom allerede er kendt i 
familien, kan risikopersoner henvises 
til den lokale genetiske afdeling 
(der findes genetiske afdelinger på 
Rigshospitalet (inkluderer Kennedy 
centret) samt i Roskilde, Odense, 
Vejle, Aalborg og Århus) for at tale 
om muligheder for evt. at få lavet en 
gentest for familiens genændring og 
dermed finde ud af om der er risiko 
for at udvikle øjensygdommen, samt 
drøftelse af muligheder i forhold til 
stiftelse af familie. Hvis det ønskes at 
undgå gentest i første omgang eller 
der er symptomer fra synet kan det 
være relevant med en henvisning til 

øjenundersøgelse på en øjenafdeling 
først.
3) Hvis RP diagnosen, eller anden 
arvelig øjendiagnose 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 år siden (eller kortere tid under 
særlige omstændigheder), kan der 
henvises til genetisk rådgivning og 
udredning. Hvis ikke der er et aktivt 
forløb på en hospitals øjenafdeling, 
kan den praktiserende øjenlæge eller 
almenlæge henvise til den nærmeste 
genetiske afdeling.
Hvis der i de genetiske analyser bliver 
gjort fund som formodes at kunne 
forklare øjensygdommen, så kan dette 
blive registreret i Familiearkivet. Dette 
vil ske direkte hvis udredningen er 
foretaget via et forløb på Rigshospitalet, 
eller ved at tilsende oplysninger til 
Familiearkivet hvis udredningen er 
foregået på andet Hospital. Den læge 
som har stået for udredningen, vil kunne 
sørge for at sende de rette oplysninger.

Hvad kan jeg selv gøre?
Hvis du har RP og er i tvivl om du 
er registreret i Familiearkivet eller 
RP-registeret, så er du velkommen 
til at rette henvendelse til os 
(kontaktinformationer nedenfor)

Hvis du har RP og er i tvivl om den 
genetiske årsag til din øjensygdom er 
påvist, så skal du spørge din øjenlæge 
til råds.

>>
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Hvis du har RP og ikke er genetisk 
undersøgt men gerne vil vide om du 
kunne deltage i et forskningsprojekt 
mod din sygdom, så bed din øjenlæge 
eller egen læge om en henvendelse til 
genetisk afdeling.

Forespørgsler 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 hører under Familiearkivet kan 
findes her:
https://www.rigshospitalet.dk/
afdelinger-og-klinikker/hovedorto/
oejensygdomme/for-fagfolk/
retinitispigmentosa/Sider/default.aspx
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Blanket til RP-registeret

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

Dansk RP-register
Øjenklinikken, 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 må kontakte dig i forbindelse med eventuelle 
behandlingsforsøg. På denne måde hjælper du dig selv og andre, som har Retinitis 
Pigmentosa.

	 Ja, jeg ønsker at blive optaget i RP-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:



København N
Farumgade 4 • 2200 København N

Tlf: 88 52 49 99

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

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

www.kortermann-it.dk

Pantonevej 1 • 6580 Vamdrup 
 

+45 7692 0100 • mail@norvigroup.dk 
 

www.norvigroup.dk
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Hjælpemidler til Synshandicappede
samt andre handicapområder

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

PURUS AFLØB
I FARVER
Fuldend dit eksklusive look
Har du indrettet dit badeværelse i eksklusive materialer og farver? 
Så kan du fuldende looket med Purus Line PVD-riste i messing, kobber 
og sort. Fås i str. 15 x 15 cm og i længderne 800, 900 og 1000 mm.

www.purus.dk

Se mere på www.purus.dk eller 
hør mere på telefon 4616 1919 
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www.purus.dk
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Har du indrettet dit badeværelse i eksklusive materialer og farver? 
Så kan du fuldende looket med Purus Line PVD-riste i messing, kobber 
og sort. Fås i str. 15 x 15 cm og i længderne 800, 900 og 1000 mm.
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Handicap venligt hotel

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

Email: mail@kagerupsavvaerk.dk
www.kagerupsavvaerk.dk
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Vi hjælper dig med at skabe 
mere synlighed online!
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Tag det første skridt mod en stærkere online tilstedeværelse.  
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Scan og se mere Læring – livsglæde – livskompetence – ligeværd 

 

Geelsgårdskolen er Region Hovedstadens mest specialiserede helhedstilbud for børn og unge  
med svære funktionsnedsættelser. Vi tilbyder skole for 0-10 klasse, STU, fritidsordning, botilbud  
og aflastning samt fysio- og ergoterapi. Derudover har vi sygeplejersker, psykologer, didaktiske og 
pædagogiske vejledere, talepædagoger og IKT-vejledere, som alle understøtter vores brede  
tværfaglige samarbejde. Scan QR-koden for at se vores ledige stillinger.  

GEELSGÅRDSKOLEN 
Bliv en del af vores højt specialiserede fagfællesskab, 

og gør en forskel for nogle helt særlige børn. 

Læring – livsglæde – livskompetence – ligeværd

Den Sociale Virksomhed 
Geelsgårdskolen 

Styr varmen fra mobilen med 
den elektroniske radiatortermostat 
Danfoss EcoTM

Læs mere på eco.danfoss.dk

http://www.geelsgaardskolen.dk
https://www.danfoss.com

