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Siden sidst

Af: Christian Ferdinandsen

RP-Nyt har samlet forskelligt om RP som du forhabentlig finder interessant. Der

er omtale af et par bager, som kunne veere veerd at laese i den rolige tid omkring
eller efter jul. Der er nyt fra det seneste nordiske RP-mgde, og om et initiativ i
Norge, som er noget usaedvanligt, men ikke desto mindre interessant. Der er nyt fra
gjenlaegerne, samt en beskrivelse af RP-registret og familiearkivet. Vi preesentere
ogsa en sammenfatning af evalueringen af landsmgdet. Endelig kan neevnes at der
denne gang ogsa er lidt om beskaeftigelse for mennesker med vaesentlig nedsat
syn.

| januar bliver det atter tid til det arlige landsmgde. Programmet byder pa ejenleege
foredrag, hvor det vil vaere muligt at here om nogle af de synsforstyrrelser som
RP’ere kan opleve, samt noget om det nyeste indenfor forskning relateret til RP
behandling. Der vil naturligvis vaere mulighed for at sperge gjenlaeegen om dette
men ogsa om RP-registret. Den sidste del af landsmgadet vil veere et oplaeg af Arne
Christensen der er blind pa grund af RP, men ikke desto mindre har bevaret en
livslang interesse for langrend. Blandt andet har Arne deltaget i verdens hardest
langrendslgb pa Greonland. Det og mere vil han forteelle om.

Ved landsmgdet er der naturligvis ogsa mulighed for det, som mange tilkendegav
interesse for i evalueringen af det seneste landsmgade, nemlig mgdet med andre
RP’ere. Det er en ideel mulighed for at made nye, men maske ogsa allerede
bekendte RP’ere.

Har man mod og lyst til at deltage i RP-Gruppens aktiviteter er landsmoadet det
oplagte sted. Er du i tvivl om du skal deltage? | sa fald skulle du maske give det en
chance. Man deltager uden at veere forpligtet til noget, men kommer givetvis hjem
med mere viden og indsigt i RP og at leve med RP. Sa jeg haber vi ses.

RP-Gruppens bestyrelse gnsker alle leeserne gleedelig jul og godt nytar.
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 Dansk Blindesamfund
pa tIf. 38 14 88 44. Modtager man ikke
RP-Nyt med posten, selvom man er
registreret, sd kontakt medlemsservice
hos Dansk Blindesamfund. Derudover
har RP-Gruppen ogsé 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, s& 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,
gjenleeger, 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.
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Tilmelding til RP landsmgde den 27. januar 2024
Af RP-bestyrelsen

Sa er det igen tid til at tilmelde sig det arlige RP landsmade. Landsmgadet afholdes
lardag den 27. januar 2024 pa Fuglsangcentret i Fredericia. Se programmet pa
naeste side.

Hvem kan deltage pa RP landsmodet

Det er for alle interesserede RP’ere, parerende og andre som ensker at stotte op
om RP-Gruppen. Der er ingen krav om medlemskab af Dansk Blindesamfund
eller andre synsmaessige krav, og det er gratis at deltage i RP landsmgdet som
inkluderer foredrag og frokost.

Befordring
Transport til og fra Fuglsangcentret er for egen regning.

Forslag

Forslag der gnskes behandlet pa landsmadet, skal vaere bestyrelsen i heende
senest fredag den 5. januar 2024 og kan sendes til mailadressen
rp-gruppen@blind.dk

Deltagelse via Zoom

Det vil veere muligt at deltage online via Zoom i landsmgdet. Deltagere via Zoom

vil inden mgdet modtage en mail med link til mgdet. Deltagere kan kun se plancher
og hare hgjtalerlyden. Deltagere via Zoom har ikke taleret og stemmeret. Ved
tilmelding skal man klart angive om man gnsker at deltage via Zoom. Der er samme
tilmeldingsfrist og fysisk deltagelse kan ikke aendres til Zoom efter tiimeldingsfristen
og omvendt kan Zoom deltagelse ikke aendres til fysisk deltagelse.

Tilmelding

Tilmelding skal ske pa rp-tilmelding@blind.dk senest fredag den 5. januar 2024.
Skriv venligst navne pa deltagere, fodselsar (ikke CPR. nummer), og om du gnsker
deltagelse fysisk eller via Zoom. | forhold til frokosten er det vigtig at du oplyser
om der skal tages hensyn til dieet og intolerance. Oplys ogsa gerne om du har
forerhund med.
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Mulig venteliste

Da der er begreenset kapacitet ved landsmgdet til omkring 80 landsmgdedeltagere
i alt, kan det blive ngdvendigt at oprette venteliste. Deltager vil derfor blive
registreret i den raekkefolge de tilmeldes, det vil sige efter forst til malle-princippet.

Afbud
Hvis man ikke kan deltage alligevel, er det vigtigt at afmelde sig, da RP-Gruppen
bliver faktureret for alle tilmeldte, ogsa for dem der udebliver.

Arsberetning
RP-bestyrelsens arsberetning sendes til alle tilmeldte via deres e-mail medio januar
2024.

Indskrivning/registrering
Ved fysisk deltagelse bedes man registrere sig for landsmgdet starter. Dette sker
ved indgangen til salen.

Forplejning efter landsmodet

@nsker man at spise i restauranten pa Fuglsangcentret efter landsmgadet, er dette
for egen regning. Husk at give Fuglsangcentret besked. Det samme geelder hvis
man gnsker at overnatte.
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Program for RP landsmgdet den 27. januar 2024

Landsmodet afholdes pa:

Fuglsangcentret

Sondermarksvej 150

7000 Fredericia
TIf. 76 20 21 00

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

9.00 Darene abnes. Der er kaffe og croissant.

10.00 - 10.15 Abning, velkomst og navneoprab af landsmgde deltagere.

10.15-11.45 Opleeg ved ledende overleege og klinisk lektor pa Glostrup
Hospitals gjenafdeling Line Kessel. Se beskrivelse af oplaegget i
bladet.

12.00 - 13.30 Frokost.

13.30 - 14.30 Selve Landsmgdet afvikles:

1)
2

~N O O bW

)
)
)
)
)
)
)

(2]

Valg af dirigent.

Valg af stemmeteellere.

Oprab af deltagere. Alle med RP er stemmeberettiget.

RP bestyrelsens arsberetning ved Christian Ferdinandsen.
Indkommende forslag.

Valg til bestyrelsen.

Valg af suppleanter.

Eventuelt.

Janne Sgbrink er pa valg og ensker at genopstille.
Tiny van der Arend er pa valg og overvejer at genopstille.

14.30 - 14.40 Pause.

14.40 - 15.30 Oplaeg ved Arne Christensen. Se praesentation af oplaegget i
bladet.

Ca. 15.30 Farvel og tak for i dag.
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Om gjenlaege foredrag ved RP
landsmgdet 2024
Tekst: RP-Gruppens bestyrelse

Ledende overlaege og klinisk lektor

ved gjenklinikken pa Glostrup Hospital
Line Kessel vil give et overblik over det
nyeste inden for forskning relateret il
behandling af RP. Foredraget vil ogsa
bergre nogle af de synsforstyrrelser som
nogle RPere oplever, som for eksempel
flimmer, fluer men ogsa forstyrrelser pa
grund af cyster p& nethinden. Endelig vil
der veere mulighed for at here om RPere
selv kan gare nogle tiltag til at reducere
hastigheden pa det fremadskridende
synstab.

Pioner pa ski
Tekst: Arne Christensen

Arne er blind, 70 &r og har skisport
som passion. Han har dyrket idraet
hele sit voksne liv pa trods af, at han
som teenager fik konstateret retinitis
pigmentosa. De sidste 35 ar har han
veeret helt blind.

Arne er uddannet socialradgiver, og

han dedikerede sin erhvervskarriere

til rehabilitering af voksne, som mister
synet. Gennem sit arbejde som
socialradgiver pa Instituttet for Blinde
og Svagsynede i 40 ar har han blandt
andet motiveret mange nyblinde til at
dyrke idreet, og han har ofte faet at vide,
at han er et forbillede og en rollemodel
for mange, blinde som seende.
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Arne fik konstateret retinitis pigmentosa
som 16-arig, og i 1971 blev han tilbudt
ophold péa Statens Institut for Blinde

og Svagsynede. Han modtog verdens
bedste rehabiliteringsforlgb og blev
uddannet socialradgiver alt imens
synsfunktionen blev forveaerret. Miljoet
pa Instituttet inspirerede Arne til at
dyrke idreet, og idreet har siden da veeret
en betydende og berigende del af Arnes
liv.

Arne har brugt idreetten til at hente
overskud til at klare en hverdag med
familie, arbejde og fritid.

Arne deltog pa det forste danske

hold i de Paralympiske Vinterlege i
langrend og skiskydning for blinde og
har deltaget i yderligere 4 paralympiske
lege.

| 2016 gennemfarte han verdens
hardeste skilagb Arctic Circle Race pa
160 km. Han er den eneste blinde, der
har gennemfart dette lgb.

Arne fik produceret dokumentarfiimen
”Spor i marke”, som vil blive vist i
synstolket version under foredraget.
Filmen ”"Spor | Merke” handler om

at seette sig mal og vise viljestyrke

til at gennemfare dem. Oddsene

var harde for den dengang 62-arige
blinde skilober, der ikke havde kunnet
forestille sig det voldsomt harde terreen,
for han var midt i det. Labet blev en
keempe succes bade for Arne og for de
gronlandske arrangerer. Stemningen



i filmen er fuld af begejstring og
sejrsfolelse.

Synstolkning er sponsoreret af Dansk
Blindesamfund.

Arne vil ogsa forteelle om det seneste
og sterste mal, han har sat sig som
skilgber.

Arnes hjemmeside: www.blindpioner.dk

Facebook: Team Blind North Pole 2024
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Arne i guldstol kort efter mélstregen
ved ACR i 2016
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RP Gruppens bestyrelse
praesenterer sig

Af: RP bestyrelsen

John Filtenborg

Mit navn er John Filtenborg, og jeg blev
valgt til RP bestyrelsen i januar 2023.
Inden da, havde jeg vaeret med som
suppleant. Jeg vil nedenfor forteelle lidt
om mig selv.

Jeg er 53 ar, gift og har tre bern og
bor i Vejen, Sydjylland. Det er ved at
veere lidt over 5 ar siden, at jeg blev
diagnosticeret med RP.

Udfordringen med at skulle forholde

sig til en stadig eendrende hverdag

er stor, men jeg har RP i familien, s&
kontakten til Dansk Blindesamfund

var ikke fremmed for mig. Jeg havde
f.eks. kigget i "RP Nyt”. Ekspertisen
som Dansk Blindesamfund har, gjorde
jeg brug af, da mit paedagogjob skulle
skiftes ud med et fastholdelsesfleksjob.
Jeg har lige straks veeret i fleksjob i 3 ar.

| min fritid lober jeg. Nar jeg kan fa det
til at passe, lgber jeg sammen med
Vejen atletik og Labemotion, ellers lober
jeg selv — helst kendte ruter (Smilende
ansigt). Jeg har lige deltaget i HCA
halvmaraton. Jeg er ogsa medlem af
Dansk Blindesamfund’s kredsbestyrelse
i kreds Syd- Vestjylland.

Det feellesskab jeg har oplevet med
andre RP’er — til at starte med ved
landsmader og RP-kurser, har veeret
med til at give mig overskud. Det
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feellesskab har ogsé veeret en vigtig del i
den erkendelse, at jeg har RP, og at min
hverdag forandrer sig. Det faellesskab

vil jeg gerne bakke op om, og derfor
har jeg valgt at laegge kreefter i RP-
gruppens bestyrelse.

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 laeser 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 lzese det, fa
gjeblikke efter udgivelse. Det muligger
ogsa forstarrelse 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 40.
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Bentes klumme - MOVIA
(Flexhandicap-kearsel) elsket og
hadet

Af: Bente Ullits Eckmann

Forklaring. P& Sjeelland hedder
trafikselskabet MOVIA, og det er dem,
der star for Flex og Handicapkarslen.

Mere forklaring. Hvis man ser mindre
end 10% eller har et synsfelt, der

er mindre end 20° kan man sgge

om Handicapkearsel. Man skal
naturligvis dokumentere synsstatus
(gjenleegeattest eller medlemskab af
Dansk Blindesamfund).

Dette gode koster 300 kr arligt i
abonnement plus kilometer taksten

for kerte ture. Men og s& kommer den
forste hader, man har kun 104 enkeltture
arligt. Da vi kom til 1. juni, og jeg havde
brugt 53 ture, sa teenkte jeg, at der
matte ske noget, og det gjorde der, jeg
begyndte igen at tage med bus, lokaltog
og S tog, nar jeg skulle til Kebenhavn H.
Medvirkende arsag til dette mod, var at
jeg fik oplyst, at der ogsa er assistance
fra S toget og videre til det tog, jeg

evt skal med - eller i Lufthavnen til det
modested, jeg skal assisteres fra her.

Hvad er sa det negative ? Det negative
er mest noget, der har med mit
hjeelpemiddel at gare. Mig og Pippi (lille
sort labrador pa ca 24 kg - lidt mere nu,
fordi hun har spist mange abler her i
efteraret) sidder bedst péa forseedet ved
siden af chauffgren, fordi her er nok
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plads til Pippi, og det er mere sikkert

for alle passagerer i bilen. Men mange
(de fleste) chauffarer vil ikke have Pippi
herind, sa naeste mulighed er ved mine
fodder pa bagsaedet (meget lidt plads).

Hvis det er en chauffor, der korer

i en caddy (stort bagagerum til en
karestol) bruger de gerne meget tid pa
at overbevise mig om, at det er den
bedste plads, men ikke for Pippi — Hun
skgjter rundt, rammer siderne af bilen
osv, sa det gor jeg ikke mere.

Jeg bliver stillet mange forskellige
sporgsmal: Bider den?, - hvad nu hvis
den skal tisse? - hvad koster den ?

- kan du seelge den, nar du ikke skal
bruge den mere?

Under coronaen var der en chauffor, der
kraevede, at hun havde mundbind pa,
han ringede endda hjem til centralen for
at fa det berigtiget.

Mange chaufferer giver udtryk for angst
for hunde og forteeller om, den rolle
hunde har spillet i deres opvaekst, og
det har jeg naturligvis fuld forstaelse for.

Jeg kender mit ansvar som rollemodel
for andre forerhundebrugere. Min hund
er i kort snor i bilen, er velsoigneret og
velopdraget, og sa er hun fantastisk
sad.

Tidligere insisterede de fleste chauffarer
pa, at hun skulle ind bagi bilen — ogsa
selvom det var et lukket bagagerum
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(der er masser af plads, blev der sagt),
men det naegtede jeg. Hvis det var en
stationcar, sagde jeg sommetider, OK.
Men efter at have oplevet, at Pippi sa
skulle sidde i et rum sammen med en
kuffert og rollator, og at chaufferen
bare gik ud, tog Pippi ud og derefter
rollatoren og sa skeaeldte Pippi ud, fodi
hun ikke ville op igen. Nu giver jeg ikke
slip pa hende. Hvis ikke vi ma sidde pa
forsaedet, sa maver vi ind pa bagseedet
med Pippi mellem mine fedder.

Der er heldigvis efterhdnden nogle
chaufforer, der kan se, at forsaedet
sammen med mig, er den bedste
placering.

Evaluering af landsmodet 2023
Af: RP-Gruppens bestyrelse

Efter landsm@det modtog alle deltagere
et link til et online evalueringsskema.
Tilbagemeldingerne har bestyrelsen
brugt til at vurdere arbejdet og mulige
fremtidige aktiviteter. | det falgende
praesenteres en sammenfatning af
evalueringen.

Evalueringsskemaet blev

besvaret af omtrent halvdelen

af landsmgdedeltagerne. Over
halvdelen af de besvarede skemaer
er af landsmadedeltagere som har
deltaget mere end 5 gange, sa pa
den made kan de anses som erfarne
landsmgadedeltagere.
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Besvarelsen viste at gjenleegeforedraget
er det som er mest relevant. En del
syntes ogsa at hjeelpemiddeludstilling
som der blev afviklet ved landsmgdet
2022 er relevant. De fleste deltagere
kommer pa landsmgadet for at made
andre RP’ere. Der var endvidere et klart
gnske om ogsa at deltage i landsmadet
| fremtiden.

En del besvarelser kommenterede pa
RP kurserne som fandtes relevante,
men ogsa med nogle forslag om mere
en de to kurser der allerede afholdes.
(Her kan tilfojes at der i ulige ar afholdes
et tre dages kursus for RP’ere og deres
pargrende. | lige ar afholdes et fem
dages kursus som kun er for RP’ere om
at leve med RP).

Der var en del besvarelser der

tyder pa godt udbytte af at deltage

idet der informeres ved gjenlaege,

der er mulighed for at samveer og
erfaringsudveksling med andre RPere.
En del understregede gnsket om at
mede andre RP’ere, og om muligt ogsa
ved andre lejligheder end landsmadet.

Sporgsmal til l2egen
om dit RP syn
Af: RP bestyrelsen

Det er muligt for alle RP-Nyt leesere at
stille spargsmal til ajenleegen om RP.

Det er Mette Bertelsen der vil besvare
jeres spargsmal. Mette er specialleege
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i arvelige sygdomme og har i mange

ar arbejdet seerligt med arvelige
gjensygdomme. Hun er ansat som
afdelingslaege pa Kennedy Centret,
Rigshospitalet og har herudover

gang i mange forskningsprojekter

hvor det starste fokus er pa retinitis
pigmentosa og andre relaterede arvelige
nethindesygdomme.

For at Mette kan na at besvare
sporgsmal der matte komme, sé er der
deadline den 15. februar 2024 til RP-Nyt
nr. 1 2024. Send spergsmalene til RP-
Nyts mailadresse: rp-gruppen@blind.dk

Spoergsmal fra Annie:

Jeg har i godt et ar haft store
udfordringer med lysfalsomhed. Jeg har
en til to dage, hvor det gar fint, og sa far
jeg en dag, hvor det flimre for mine gjne.
Det starter lige nar jeg star op og varer
hele dagen. Jeg har forsggt at hvile mig
i lobet af dagen, for at forsgge at slippe
for fimmeret, men det hjeelper ikke.

Jeg forsgger at undga steerk sol. Har
lamellerne rullet for i mit hjem. Bruger
filterbriller inde. Kasket og solbriller nar
jeg er ude.

Jeg er jaevnligt til kontrol hos min
gjenlaege og der er konstateret gra steer
pa mine gjne.

Mit spergsmal er: Er det pa grund

af den gra steer jeg flere gange om
ugen har dage, hvor det flimre for mine
gjne? Eller er det pa grund af RP? Vil
en gra steer operation kunne afhjaelpe
problemet? Laber jeg en starre risiko



ved en operation pa grund af RP? Er
der andre mader at behandle problemet
pa? Min gjenleege har givet mig
gjendraber jeg er ved at afprove. Har
ikke oplevet nogen aendring ved det,
men vil selvfglgelig afprave i en leengere
periode.

Mette Bertelsen svarer:

Tak for dit spergsmal. Personer med RP
har starre risiko end andre for at udvikle
gréa steer og det kan ogsd komme i en
yngre alder. Udover slering af synet og
besvaer med at se farver kan gra steer
ogsa give problemer med lysfglsomhed.
Der findes ogsa andre arsager til
lysfalsomhed, fx tarre gjne, hvor
gjendraber nogle gange kan hjeelpe.
Lysfolsomhed er ogsa et symptom, som
er beskrevet relateret til det at have RP.
Sa hvad det lige er hos dig, er sveert

at sige. Det er bestemt en god idé at
tale med din gjenlaege om det, som du
allerede gor.

Flere studier har vist at mange personer
med RP, som har gra steer der giver
symptomer, kan have gleede af at fa
lavet en gra steer operation. Men der
er ogsé en risiko for komplikationer
forbundet med operationen. Derfor er
det vigtig at drafte fordele og ulemper
ved operationen med gjenlaegen, som
ud fra hvad din gjenundersggelse
viser, kan vejlede dig bedst i forhold til
eventuel behandling.
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RP-registeret, Familiearkivet
og mulighed for genetisk
undersgogelse

Af: Qjenlaegerne 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 jubilaaum.
Registeret kom til at indeholde
oplysninger om stgrstedelen af
personer med RP og lignende arvelige
nethindesygdomme i Danmark.
Registeret er labende opdateret og |
2014 blev der i forbindelse med et ph.d.
projekt foretaget en gennemgribende
gennemgang og modernisering,
hvorefter RP-registeret af praktiske
formal kom til at blive en del af
Familiearkivet.
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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
gjenleege Thomas Rosenberg. Arkivet
drives nu af Afdeling for Jjensygdomme
under Rigshospitalet. Oplysningerne i
arkivet, inkluderer de praecise diagnoser
som er stillet af gjenlaegerne 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 neevnes
nogle af de vaesentligste formal med
Familiearkivet:

1) At yde service nar en konkret
person/familie er under udredning og
undersgages for en arvelig gjensygdom.
Dette kan bidrage til en hurtig diagnose
og forbedret radgivning af personer
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.
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3) Vigtigt grundlag for forskning og
udvikling vedr. arvelige gjensygdomme
med henblik pa ogget 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
behandlingsforsgg. 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
ogjensygdom 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 landsmgderne er
der nu ogsé en godkendt gen-terapi
tilgeengelig, som er rettet mod et
enkelt gen, kaldet RPEG5, som er

et ud af mange gener, der kan veere
relateret til arvelig nethindesygdom.
Et stigende antal behandlingsforsgg
er i gang, som for storstedelen 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 gjenlaegerne
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
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
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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
drgftelse 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
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
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analyse eller den genetiske diagnose
ikke er blevet fundet ved analyse lavet
for >5 ar siden (eller kortere tid under
saerlige omsteendigheder), kan der
henvises til genetisk radgivning og
udredning. Hvis ikke der er et aktivt
forleb pa 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, s& kan dette
blive registreret i Familiearkivet. Dette
vil ske direkte hvis udredningen er
foretaget via et forleb pa Rigshospitalet,
eller ved at tilsende oplysninger til
Familiearkivet hvis udredningen er
foregéet pa 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
undersggt men gerne vil vide om du
kunne deltage i et forskningsprojekt
mod din sygdom, sa bed din gjenlaege
eller egen laege om en henvendelse til
genetisk afdeling.
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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 hgrer under Familiearkivet kan
findes her:
https://www.rigshospitalet.dk/
afdelinger-og-klinikker/hovedorto/
oejensygdomme/for-fagfolk/
retinitispigmentosa/Sider/default.aspx

Nordisk RP-mgade 2023 i Norge

Af: Janne Sobrink og Tiny van der Arend,
RP bestyrelsen

Den 9. - 11. juni var der Nordisk mgde
i Norge , hvor 2 deltagere fra RP-
bestyrelsen deltog. Her kommer et lille
resume fra weekenden.

Fredag blev vi hentet i en lille bus
ved Oslo’s Operahus og kert til et lille
hotel i Lillehammer, hvor vi spiste et
lille let maltid, inden vi gik de ca. 200
m hen til det sted der skulle danne
rammerne for madet, det var en fin
bygning der husede Tyrili-stiftelsen,
der er en organisation med fokus pa
rehabilitering af stofmisbrugere. Det
var nogle spzendende lokaler med
mange forskellig artede aktiviteter som

>>
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feelles spisning, forskellige spil og en
klatrevaeg m.m.

Mgodet startede med at hvert land
preesenterede sig og fortalte lidt om,
hvad der er sket siden sidst.

Sverige fortalte om Education HUB
som de er meget optaget af, det er
et uddannelsesprogram inden for
Healthcare.

Island fortalte om, hvor glade de er
for at det afholdte Retina International
World congres pa Island i juni 2022 er
vel overstaet og med stor succes, de
fortalte ogsa lidt om gkonomien bag.

Finland talte om det forestdende
jubileeum som de er ved at arrangere.

Norge fortalte om projektet Win-Win,
der startede da en tidligere politimand,
der i forbindelse med sit job havde mgdt
og ogséa anholdt mange misbrugere

og henvist dem til Tyrilil stiftelsen, fik
konstateret RP. Han er stadig meget
aktiv i projektet.

Vi fra Danmark fortalte om at vi havde
afholdt vores Landsmgde med mere
end 80 deltagere, hvor Julie kom

og fortalte om sin oplevelser efter
behandling med Luxturna, om vores
kurser og at vi har faet ny formand og 2
nye medlemmer i bestyrelsen.

Lordag formiddag deltog CEO fra Retina
International Avril Daly i madet, hun
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fortalte om hvad der rorer sig i R, bl.a.
at de ogsa var engageret i Education
HUB og at de arbejder pa mere
mangfoldighed i organisationen.

Om eftermiddagen var Norges Win-Win
projekt pa programmet. Det var utroligt
spaendende. Vi fulgtes med deltagerne,
som var personer med RP og tidligere
stofmisbrugere pé en vandretur gennem
skov og vand i et meget ujeevnt
underlag pa stejle bakker. Det var ret
hardt, men ogsa meget fascinerende at
se, hvordan de tidligere stofmisbrugere
ledsagede og stottede de svagtseende
personer gennem diverse udfordringer i
naturen. Mere om dette projekt senere i
bladet.

Sendag inden hjemrejsen var der lagt
en tur i bobslaede ind i programmet,
det foregik pa Lillehammers olympiske
bobsleedebane, hvor vi gennemfarte
den naesten 2 km lange bane pa 1,5
minut — det gik bare steerk! Det var en
speciel og meget greenseoverskridende
oplevelse for os alle.

Vinn - Vinn projektet
Af: Janne Sobrink, RP bestyrelsen

Vinn-Vinn projektet er et unikt program,
som er et samarbejde mellem den
norske RP-foreningen og Tyrili-
Stiftelsen. Samarbejdet startede i

2014 som et pilot projekt, og ideen
opstod, da en tidligere politibetjent

fik diagnosen RP. Han havde i sin
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tid som betjent anholdt men ogsé
hjulpet mange stofmisbrugere i
behandling hos Tyrili- stiftelsen. Da
han sa i forbindelse med sit handicap
opdagede behovet for ledsagelse,
opstod ideen om et samarbejde med
Tyrili-Stiftelsen, idet han vidste, at

de tidligere stofmisbrugere havde
brug for lidt anerkendelse og succes

i deres hverdag. Der blev arrangeret
en spaendende og kraevende
Fjeldvandringsweekend, hvor der var 60
deltagere. Projektet var en umiddelbar
stor succes og begge organisationer
sa starten til et veerdifuldt samarbejde,
hvor misbrugerne fik en folelse af
betydning for andre mennesker, idet
de opdagede, at deres indsats var helt
afgerende for at de synshandicappede
kunne komme sikkert igennem den
spektakulaere tur som skulle danne
rammen om weekenden.

Stofmisbrugerne oplevede ogsa

at de blev vist tillid og stolthed.

De synshandicappede havde til
gengeld forngjelsen af at mgde
hgjt motiverede ledsagere, og fik
samtidig fornemmelsen af at deres
synsudfordringer blev en styrke for
projektet.

Det har vist sig at det har givet RP’erne
de mest dedikerede og motiverede
guider som muligt, og sammen

bryder de graensen for, hvad andre
mennesker tror er muligt for mennesker
med synstab eller mennesker med
stofmisbrug.
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Gennem arene har "Win-Win” udviklet
sig til at omfatte 3 lange weekender om
aret. Vinter, forar og tidligt efterar. Hvor
mestring og feellesskab i naturen er
centralt.

Projektet drives af frivillige. "Win - Win”
drives efter veerdier som tillid, gensidig
respekt og feelles beherskelse.

F& mere information om projektet pa
hjemmesiden: www.rpfn.no/vinn-vinn
(desveerre kun pa norsk)

Podcast
Af: John Filtenborg

Jeg vil gerne komme med en anbefaling
pa en podcast: What’s it like to slowly
go blind?

| podcasten som er pa amerikansk
bliver Andrew Leland interviewet.
Andrew har RP og har lige skrevet

en bog The Country of the Blind. |
beskrivelsen af podcasten star der:
Andrew tager os med ind pa det

blinde internet og leerer os, hvordan du
handterer angst for de ting, du ikke kan
kontrollere, og som ikke forsvinder.

En podcast med indhold som jeg
synes bade var sjov, genkendelig, gav
eftertanke og som gav et lille indblik i
hvad der ens og forskelligt fra USA og
Danmark.

>>



Podcasten er en episode af serien
Search Engine. Podcasten blev udgivet
d. 28. juli 20283.

Min bog ”"Bakspejlet”
Af: Birgit Cornelia Larsen

Som overskriften antyder ser jeg
tilbage pa mit liv i min erindringsbog
"Bakspejlet”.

Forestil dig du sidder omkring et
middagsbord. Du kan ikke se hvem
der sidder ved bordet, hvad der star pa
bordet eller hvad der bliver ast op pa
din tallerken. Du kan ikke hgre, hvad
de andre taler om eller den levende
musik i baggrunden. Du kan fornemme
de andres snak, men det lyder som
russisk, da du ikke kan skelne ordene
fra hinanden og baggrundsmusikken
gor det kun mere vanskeligt, at hgre.

Det har veeret min realitet i mange

ar. Hvorfor veelger jeg det ikke fra, vil
nogen maske teenke? Men har man
en familie er man ngdt til at tage de
udfordringer, der hele tiden kommer, i
strakt arm.

Mit navn er Birgit Cornelia Larsen fodt
Nielsen og jeg er i dag det man kalder
funktionel devblind. At leve med nedsat
syn og harelse er i sig selv en stor
udfordring i hverdagen. En anden ting er
at leve med det faktum, at man en dag
bliver helt dev og blind. Det har veeret
en sveer proces, nar jeg gang pa gang
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har skulle eendre kommunikationsform
samtidig med at mit syn blev déarligere.
Da mit liv har handlet om meget andet
end dovblindhed har jeg ogsa beskrevet
mine foraeldres ungdom, mit liv sammen
med min familie og min mors sidste ti ar
med demens.

Der findes ikke meget materiale, hvor
flere i samme familie har en kombineret
syns- og hgrenedseettelse i en sadan
grad, at man betegnes som funktionel
dovblind. Med denne bog gnsker jeg at
seette fokus pa, at man kan leve et godt
liv trods disse funktionsnedsaettelser.

Bogen er udgivet pa Saxo Publish i
2022 og koster 150 kr. Szelges ogsa fra
Fuglsangcentrets kreative butik.

Bogen er indleest pa Nota af Milla
Mgalgaard og varer 8 timer og 9 minutter.
Bogen har nr. 49922.

Bogtips til jule- eller
mandelgave!
Af: Peter Frederik Hansen

To bager til en sjov julegave eller en god
opbyggelig gave til en seende hjzelper,
der fortjener det.

Som mange andre fik jeg forst
konstateret RP som teenager, og
det gav mig selvfglgelig nogle
alvorlige konsekvenser. P& grund af
det svigtende syn, matte jeg opgive
min leereplads som blikkenslager,
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men var sa heldig at f& en plads pa
Blindeinstituttet i Kabenhavn.

Jeg skiftede ikke blot identitet fra
seende til svagsynet og senere til
blind. Min omgangskreds og interesser
&ndrede sig. Derudover flyttede jeg
fra min hidtidige omgangskreds af
seende, og mine interesser sendrede
sig til overvejende synshandicappedes
aktiviteter og interesser.

Jeg var tidligere i folkeskolen blevet
”stemplet” som ikke-boglig egnet, og
havde hidtil kun lzest de bager jeg var
tvunget til at leese, men nu indgik jeg
naesten frivilligt sammen med andre
ligestillede i en boglig uddannelse |
stedet for den handveerksmaessige linje,
som jeg ellers havde valgt. Jeg modtog
pa Blindeinstituttet undervisning

i brugen af punktskrift og i andre
lzesehjaelpemidler, samt i forskellige
sprogfag. Ferst som blind fik jeg
mulighed for at lzese bager, da jeg fik
dem indlaest pa lydband.

Min revalidering lykkedes forst og
fremmest fordi jeg var sammen med
andre ligestillede bade i undervisningen
og i fritiden, samt under masser af
hyggelig socialt og fagligt samveer med
stotte i et omfattende socialt og fagligt
milja.

Det var et voldsomt identitetsskift for

mig og processen tog sin tid, men det
lykkedes, og rigtig mange af os kom i

beskeeftigelse efterfalgende.
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Jeg har skrevet to bagger, der indeholder
forteellinger fra mit liv.

Den farste bog hedder ”Blinde

ferier” og skildrer pa morsom vis 28
sommerhusferier sammen med tre af
mine blinde venner. Vi tog hver ar en
uge i et sommerhus, selv om ingen af
os kunne se.

Den anden bog hedder ”Fra habefuld
bliktud til blind overlaerer”. Den
skildrer med humor min opveaekst,
revalidering, arbejdsliv og uddrag fra
nogle af mine rejsedagbgager.

De to bager dokumenterer ogsa den
store og fantastiske udvikling inden for
synshandicappedes hjeelpemidler og
beskaeftigelsesmuligheder igennem de
sidste 50 ar.

Den almindelige samfundsudvikling
og decentralisering af hjeelpen til de
synshandicappede har desveaerre givet
os nye udfordringer, som vi hver dag
bliver madt af.

Det er vigtigt, at vi lytter til hinanden

og deler vore viden og erfaringer, det
hjeelper os frem. Jeg tror og haber, at
mine to bager ogsa kan veere lidt med til
det.

Bogerne kan kabes i en boghandel eller
pa forlaget Kahrius:

Du kan laese mere pa min hjemmeside
www.blindeferier.dk
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Bogerne er ogsa indleest pa Nota og
kan lanes pa lyd eller punktskrift.

Faerre og feerre mennesker
med synshandicap kommer pa
arbejdsmarkedet i dag

Af: Teenketanken Lucia

Feerre og feerre mennesker

med synshandicap kommer pa
arbejdsmarkedet i dag. Kan det virklelig
passe?

En undersggelse hvor 30 personer

med synshandicap fortaeller om deres
personlige erfaringer fra modet med det
offentlige system.

Abstrakt

Initiativtagerne til denne
interviewundersggelse, hvis resultater
fremlaegges i rapporten, er taenketanken
Lucia. Teenketanken Lucia er en
uafhaengig, tvaerfaglig taenketank
bestaende af specialister med mange
ars erhvervserfaring og udvikling inden
for rehabilitering og revalidering af
mennesker med synshandicap.

Solar Fonden og Blindes Stattefond
har givet fondsstette til transskribering
af interview, proceskonsulent og
formidling. Velux Fonden har bevilget
trykning af et antal papir eksemplarer.

Vi har med undren set, at mennesker
med synshandicap i den erhvervsaktive
alder synes at forsvinde fra
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arbejdsmarkedet. For at fa indsigt og
viden om hvordan mennesker med
synshandicap oplever deres mgde med
”systemet”, inviterede vi dem til at dele
deres erfaringer med os.

30 maend og kvinder med synshandicap
fra hele landet har stillet sig til radighed,
og fortalt om deres magder med det
offentlige hjeelpesystem, hvor de er i
dag og hvad de kunne have gnsket sig
af hjeelp. De 30 interviewede gnskede
alle en plads pa arbejdsmarkedet. Alle
har steerke personlige kvaliteter og
faglige kvalifikationer.

Vores undren deles af bergrte
handicaporganisationer og giver
anledning til spergsmal som:

e Er der for stor afstand mellem
lovgivning og forvaltningspraksis?

e Hvorfor er der sa fa mennesker med
synshandicap, der foler sig set, hort
og imgdekommet i deres gnske om
at indtraede pé arbejdsmarkedet? Det
er voldsomme personlige fortaellinger.

Gennem interviewene peger de
interviewede pa en raekke udfordringer i
forhold til den ydede indsats:

e Der mangler inddragelse og
samarbejde med den enkelte.

e Den enkelte ses som en del af en pa
forhand defineret sarbar gruppe, hvor
de kommunale tilbud er ens for alle,
uanset handicap.

¢ Den enkelte oplever sig som en
sagsopgave, der skal seettes flueben
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ved, og ikke et individ med ressourcer
og muligheder.

e Ansvaret for at komme i job opleves
alene at ligge hos den enkelte. Det er
ikke deres erfaring, at der tilbydes
hjeelp til jobsagning.

e Selv om den enkelte er villig til at tage
hvilket som helst job, ogsa langt fra
deres uddannelsesmeessige faglighed
0g ovrige kompetencer, er der ingen
hjeelp at fa.

e De, der er kommet i job, er forst og
fremmest kommet i arbejde gennem
deres egen problemlgsning eller er
beskaeftiget i en interesseorganisation.

¢ Det er tilfaeldigheder, der afgar, om
man far viden om hjaelpemuligheder.

e De offentlige stottesystemer
opleves uvidende om synstab og
de mange konsekvenser der er ved
synstab og bruger overvejende en
kommunal tilgang, frem for
tilgeengelig specialistviden.

e Der mangler faglighed og
helhedstaenkning.

Sammenfattende afdaekker
forteellingerne, at der i det offentlige
hjaelpesystem er en udbredt mangel

pa viden og ofte mangel pa lyst til

at indhente specialiseret viden om
synshandicappets betydning for den
enkelte, og den indsats der skal til for at
opna en plads pa arbejdsmarkedet.

Fortzellingerne afspejler dertil et
mekaniseret menneskesyn, og afdaekker
manglende interpersonel faglighed, hvor
sagsbehandlernes arbejdssituationer
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lader sa lidt tid tilbage, at den enkelte
person med synshandicap stéar alene og
selv ma danne sig overblik og indhente
ngdvendig viden.

Vi har det hab, at lovgiverne gnsker at
laese, lytte og handle, sa& der kommer
bedre balance mellem teori og praksis.
Inden for den nuveerende lovgivnings
rammer kan det blive en win-win
situation for den enkelte, det offentlige,
os alle. Det kommer vi med et bud pa i
denne undersggelse.

Undersggelsen kan laeses pa og
downloades fra hjemmesiden
www.taenketanken-lucia.dk

Kom til feellesspisning pa
Instituttet for Blinde og
svagsynede

Af: Julie Giese, IBOS

Den sidste tirsdag i hver maned

hygger vi med god mad og en ny
aktivitet hver gang pa IBOS. Det kan
veere alt fra musik, debat, foredrag,
personlige forteellinger og meget andet
spaendende. Naeste gang er efter
sommerferien i august. Se programmet,
lzes mere om de forskellige aktiviteter
og tilmeld dig her: https://ibos.
nemtilmeld.dk/series/faellesspisning/




Ny undersggelse: Der er et
overset potentiale i blinde
haender pa arbejdsmarkedet
Af: IBOS

Der har aldrig veeret s& mange
mennesker i arbejde i Danmark som nu.
Arbejdsmarkedet torster efter haender.
Det til trods har over halvdelen af alle
med blindhed og nedsat syn mellem

16 og 64 ar ikke en uddannelse, der
giver kompetencer til arbejdsmarkedet.
For befolkningen som helhed er

det tilsvarende tal kun en ud af tre.
Dobbelt s& mange 30-34-arige med
synshandicap starter deres karriere
uden uddannelse bortset fra grundskole
eller gymnasium.

De nyeste tal fra Danmarks Statistik
viser, at det i langt hgjere grad

er ngdvendigt for personer med
synshandicap at have en uddannelse
end for befolkningen generelt,

hvis man skal have en chance pa
arbejdsmarkedet. Det er mindre end en
tredjedel af de personer, der bade har et
synshandicap og er ufagleerte, som er i
beskaeftigelse.

Modsat befolkningen som helhed er en
kortere uddannelse ikke tilstraekkeligt til
at give gode beskeeftigelsesmuligheder
for personer med nedsat syn eller
blindhed.

“Der er et overset potentiale i
mennesker med synshandicap
pa arbejdsmarkedet. Jeg synes,
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at tallene peger pa, der er behov

for en indsats for, at bern og unge
med synshandicap kleedes bedre

pa til at fa en uddannelse. Og at vi
sammen skaber et mere rummeligt
arbejdsmarkedet,” siger Isak Kornerup
Houe, dokumentationsmedarbejder pa
Instituttet for Blinde og Svagsynede,
IBOS.

Men hvordan kan vi gendre denne
virkelighed? Der er behov for en
sammenhaengende indsats. Unge

skal have mulighed for at fa statte og
vejledning, og de rette hjeelpemidler
og synskompenserende strategier. Det
er afgerende, at der i skolehverdagen
er indtaenkt specialiseret faglighed,
der kan hjzelpe eleverne med at finde
og skabe de relevante lgsninger.
Mennesker med synshandicap er
forskellige — og har forskellige behowv.
Hjeelpemidler og kompenserende
strategier er ikke nok for at gennemfare
en uddannelse.

Det er ogsa vigtigt, at
uddannelsesstederne er dbne for, at
deres studerende har forskellige behov.
Vi skal sikre, der ikke er strukturelle
forhold, der forhindrer, at man kan
gennemfgre en uddannelse. Fx ved
kompensation til eksamenen. Her er
det vigtigt, at der laves en individuel
vurdering af, hvad den enkelte har
brug for, for at blive kompenseret
tilstraekkeligt, forklarer IBOS’
centerchef, Marie Fasmer.
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Laes mere her: https://ibos.dk/index.
php/2023/08/30/ny-undersoegelse-
der-er-et-overset-potentiale-i-blinde-
haender-paa-arbejdsmarkedet/

Foreningen Danske DgvBlinde
skifter navn

Af: Pia Hesse, kommunikationsansvarlig i
FDDB

15. maj 2024 skifter Foreningen Danske
DovBlinde navn til: DevBlinde Danmark

Navneskiftet har leenge veeret et gnske
fra hovedbestyrelsen, og pa landsmadet
i juni 2023 blev det vedtaget med et
stort flertal blandt medlemmerne. Med
det nye navn folger et slogan, som
lyder:

Foreningen for alle med bade nedsat
syn & hgrelse

Navnet DgvBlinde Danmark vil blive
skrevet med en stor rad prik som
logo imellem de to ord 'DgvBlinde’
og 'Danmark’. Prikken vil veere meget
synlig og den rgde farve vil signalere
varme og liv. Samtidig er prikken et
symbol pé punktskrift.

Hvornar er man devblind?

Vi far ofte spargsmalet: Hvornar er
man egentlig devblind? Det kan nogle
gange veere sveert at vurdere, om

man opfylder kriterierne for at veere
dovblind, eftersom man ikke behaver
veere helt dgv og helt blind for at bruge
betegnelsen. Tommelfingerreglen hos
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Foreningen Danske DgvBlinde er, at
man regnes som dgvblind, hvis man
har s& alvorlig en kombineret syns- og
hgrenedseettelse, at man har vanskeligt
ved at orientere sig og at deltage i
arrangementer pa lige fod med andre.
Nar de to vigtige sanser ikke

kan bruges til at kompensere for
hinanden, rammer kombinationen
ekstra hardt og ger det sveert at folge
med i sociale sammenhaenge og

sveert at kommunikere uden brug af
hjeelpemidler eller ved hjeelp af tolk eller
kontaktperson. Funktionelt regnes man
derfor for devblind, nar de to sanser er
sa nedsatte, at man i praksis har sveert
ved at folge med i, hvad der foregar
omkring én og orientere sig.

Mange forskellige kombinationer
Nogle devblinde har en synsrest, som
kan bruges til fx at afleese tegnsprog.
Andre har en hgrerest, som kan bruges
i rolige omgivelser, hvor man taler én ad
gangen og uden baggrundsstgj. Andre
er helt dove og blinde.

Her er de mest typiske kombinationer:
- Nedsat syn og hgrelse

- Dov med nedsat syn

- Blind med nedsat harelse

- Helt dev og helt blind

Kan du bruge et besgg af en
radgiver?

FDDBs radgivere tiloyder bade
medlemmer og ikke-medlemmer et
hjemmebesgg med radgivning og en
god snak. Radgiverne kender selv alt
til at have bade nedsat syn og hgrelse

>>



¢

¢
og kan ofte pege pa muligheder -
ogsa nar tilveerelsen ser sort ud.
Radgiverne kan bade give personlig
stotte, informere om hjeelpemidler,
anbefale gode og hyggelige kurser eller
lokale netvaerksmader eller saette nye
dovblinde i kontakt med andre relevante
instanser, der kan hjaelpe.

Pa www.fddb.dk kan du leese, hvem
der er den lokale radgiver i dit omrade.

Foredrag om livet som dovblind
Kommer du i en klub, et netveaerk, en
loge eller kender du til et andet sted,
som kunne teenke sig at fa et foredrag
om, hvordan det er at leve med nedsat
syn og harelse, sa tag endelig fat i os!
Vores informaterer er uddannede i at
seette ord pa deres historie og beskrive
hvordan det er at vokse op med et
dobbelt handicap, som i mange tilfeelde
har aendret sig med tiden. For mange
af de dgvblinde, der har faet deres
diagnose sent i livet, er det historien om
at have fglt sig anderledes og isoleret
uden helt at vide, hvad der var galt. For
andre er det historien om at det ligefrem
var en lettelse at finde ud af, hvad der
var galt med synet og hgrelsen, sa man
kunne indstille sig pa det og indrette sit
liv efter det.

Kriterier for at blive medlem hos os
Som udgangspunkt kan man blive
medlem af FDDB, hvis man bruger
hgreapparat eller er dov, og samtidig
er blind eller har en synsrest, der er
mindre end 6/60 (samme kriterie som
hos Dansk Blindesamfund). Der kan
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dog veere andre faktorer, der pavirker
syn og hgrelse, og som selvfolgelig
lzegges til grund for vurderingen. Alle
ansggninger vurderes individuelt af
vores Forretningsudvalg. Det koster 200
kr. om aret at veere medlem.

To zerlige abne bager

Har du lyst til at l&ese mere om, hvordan
det har veeret at vokse op med syns-

og hgrenedseettelser, sa er der for nylig
udkommet to spaendende, arlige og
abne bager skrevet af to medlemmer fra
FDDB. Vi kan pa det varmeste anbefale:

’Livet uden kongesanser’ af Kirsten
Malmbak (kan lanes pa Nota)
‘Bakspejlet’ af Birgit Larsen (kan lanes
hos Nota eller bestilles pa tryk hos Bog
& Ide)

Du er altid velkommen til at kontakte
Foreningen Danske DgvBlinde, hvis du
gerne vil vide mere!

www.fddb.dk

TIf. 36 75 20 96

fddb@fddb.dk

Ny app giver adgang til hjeelp til
shopping
Af: Facebook

En ny indkgbs-app ved navn ’Inklusiv’
gor det nu muligt for personer med
handicap at handle pa egen hand.

Ved brug af app’en kan man nemlig
booke tid til personlig service i fysiske
forretninger og fa skreeddersyet hjeelp til
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sin indkebstur, afhaengigt af hvilken type
handicap man har. Samtidig ger appen
det muligt for ekspedienten at forberede
sig pa at give den ngdvendige hjeelp.

Kristian Schou Hedegaard, som er

en af initiativtagerne bag app’en, er
naesten blind. | 2021 medvirkede han i
TV-programmet Tabu med Rune Klan.
Her fortalte han, hvordan han som
27-arig mistede synet og svaevede
mellem liv og ded, efter at have spist en
burger pa en udlandsrejse. | dag lever
Kristian et godt liv, men meder stadig
mange barrierer. For eksempel kan
indkeb af dagligvarer eller tgj veere sa
kreevende, at han opgiver. Det samme
oplever mange andre handicappede
ifolge undersggelser lavet af det danske
forskningsinstitut VIVE.

| den neermeste fremtid vil app’en
udvide med endnu flere butikker. Bl.a.
har Bahnes butikker meldt sig til,
ligesom Spejder Sport og en lang reekke
enkeltbutikker er at finde pa listen over
steder, hvor man kan bestille tid til
personlig betjening.

App’en fungerer ved, at personer med
handicap, samt foreeldre til born med
saerlige behov, kan booke en tid til
personlig service hos en butiksassistent.
Forud for mgdet kan butiksassistenten
lzese hvilket handicap kunden har, samt
hvordan dette bedst imgdekommes.

P& samme made kan kunden med
handicap lezese om butiksassistenten,
samt om butikkens adgangsforhold.
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App’en kan downloades fra App Store
og Google Play og er gratis at bruge.
Sag efter ’Inklusiv’.

Find vej med Stellar Trek
Af: Michael Nilsson, Instrulog A/S

Stellar Trek er navnet pa en ny,
handholdt navigationsenhed. Med
Stellar Trek bliver du i stand til,
selvstaendigt, at navigere fra A til B.
Med retningsbestemte og regelmaessige
vejanvisninger kan du komme fra

en aktuel placering til en selvvalgt
destination. Du indskriver en adresse
og bliver sendt ud pa din rejse via

talte annonceringer, som giver dig
information om hvilken retning du skal
bevaege dig. Du far information om
adresser, vejkryds og landmaerker, som
er interessante punkter pa din rejse, du
tidligere selv har oprettet, eller som er
en del af kortet.

Stellar Trek er en handholdt enhed. Den
vejer 183 gram og maler cirka 14 gange
62 gange 2,7 centimeter. Pa fronten

har den i alt ni knapper, to lydstyrke
knapper pa venstre kant, en Teend /
Sluk / Dvale knap pa hgjre kant, og lige
nede under, en Optager knap. Den er
udstyret med USB C port samt port til
hovedtelefon. Og bagpa befinder sig to
kameraer og LED belysning.

Stellar Trek, designet af canadiske
HumanWare Inc., er den nyeste GPS

navigationsenhed i en raekke af tidligere >>
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handholdte GPS enheder. Den raekke
teeller blandt andet Trekker Breeze og
Trekker Breeze Plus, samt Victor Reader
Trek, som blev lanceret tilbage i 2019.

lllustration af Steller Trek der holdes i
handen af en person og i baggrunden
ses en grafisk designet vej med
knappenadle som angiver ruten.

Stellar Trek udmeerker sig ved at basere
sig pa nye hardware komponenter.

Det har betydning for ngjagtigheden

af din position samt positionen pa din
destination. Da den er i stand til at
kombinere og / eller skifte mellem de
forskellige positionssystemer, er du
sikret en god og stabil handholdt GPS
enhed.

Medbringer du din hvide stok og dine
mobilityegenskaber, er du godt pa ve;
med Stellar Trek som rejsekammerat.
Enheden er designet til dig der gerne
kommer ud og kunne have gavn af at
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blive vejledt til flere forskellige adresser,
eller ogsa bare til dig der ensker mere
selvstaendighed. Med en Stellar Trek
kan du potentielt bAde komme mere ud,
men ogsa gore det pa egen hand. Hvad
end det er rundt i Danmark, din egen
by, neeromradet, eller leengere ud over
landets graenser.

Stellar Trek navigerer dig ikke kun fra
A til B, den forsgger ogsa at hjeelpe
dig helt hen til deren. Udstyret med to
kameraer er den i stand til at genkende
dagre og husnumre og giver dig den
omtrentlige afstand til en der. Du skal
fortsat huske din hvide stok og din
farerhund, safremt du har én. For din
egen sikkerheds skyld! Kombinerer
du det med Stellar Trek bliver du et
selvstaendigt Krakskort.

Analyse af
sundhedsomkostninger hos
patienter med arvelig retinal
dystrofier konstateret i
barndommen

Af: RP-bestyrelsen

Line Kessel, Jakob Kjellberg, Rikke
Ibsen, Annette Rasmussen, Kamilla
Rothe Nissen og Morten la Cour

har publiceret en artikel med titlen
"Longitudinal analysis of health care
costs in patients with childhood onset
inherited retinal dystrophies compared
to healthy controls”. Titlen er gengivet
pa dansk som overskrift pa denne
beretning.
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Line skriver at forfatterne i
undersggelsen har sammenlignet
personer med nethindesygdom,

der indseetter i barnearene (fra
Synsregistret) med en aldersmatchet
gruppe af almindelige danskere uden
gjensygdom. Vi fandt at udgifterne

til sundhedsydelser var hgjere i
gruppen med nethindesygdom. Dels
var udgifterne til gjenundersggelser
hgjere men ogsa udgifterne til ikke-
gjenrelaterede sygdomme var

hgjere, og der var storre udgifter til
psykiatriske sygdomme. Interessant
nok for en person med RP, s& var den
gennemsnitlige udgift til stette i hjemme
svarende til 6 timers assistance per
person per &r.

Konklusionen pa studiet er at det giver
rigtig god mening for samfundet at
tilbyde personer med nethindesygdom
behandling i det omfang behandlinger
bliver tilgeengelige.
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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 tiimelde 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 spgrgsmal om min sygdom og
dens eventuelle arvelighed.

Navn:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon: Mobil:

Email:

CPR-nr.:

Underskrift:




ANDERLEDES

SPAR BADE TID OG PENGE PA DIT FORENINGSBLAD

Mangler du et foreningsblad, eller har du allerede ansvaret
for et, kan vi tilbyde at lefte opgaven med produktionen. Et
foreningsblad er ofte det vigtigste bindeled mellem forening
og medlemmer.

Vi har mange ars erfaring i produktion af foreningsblade, og
kan veere behjeelpelige med layout, tryk, distribution og event-
uelt annoncesalg til hel eller delvis finansiering af bladet.

Vi kan ogsa altid give et godt tilbud pa dine evrige trykop-
gaver, f.eks. programmer, billetter, plakater, flyers og visitkort.

Kontakt os for en uforpligtende snak, vi deler gerne ud af
vores erfaring...
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FL SportMarketing - Agerbakken 21 - 8362 Herning - fl@f

Ireklame.dk - t. +45 7022 1870
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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

Sponsoreret

=
@ BOOK ET M@DE ‘I
PHONIXTAG RING | DAG PA 43 66 21 00

Gammlager 1. 2605 Brgndby
TIf. 26 89 00 00
www.sekologistics.com

NYT TAG ELLER  Det koster ikke noget at kontakte os, nar du har overvejelser omkring dit tag.
RENOVERING Vi vil gerne vaere dem, der hjzelper dig i mél, med den bedste lzsning.

& uanset om du overvejer en renovering eller et helt nyt tag med tagpap
AF DET GAMLE?  jio; ot gront tag, stér vi Klar med réd, vejledning og filbudsgivning.

PHONIX TAG Kabenhavn-Nordsjmlland A/S - Lsjrvei 5 - Kirke Vaerlose - 3500 Varlose
“TIE 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

Vi garanterer en miljovenlig skrotning.

Vi modtager alle typer metalskrot sasom jern,
aluminium, kobber, elektronik.

Vi modtager store som smd maengder alt slags skrot.

Snorrebakken 8A « 3700 Ranne
Telefon 56 95 11 29
www.bornholmsprodukthandel.dk
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Afsender: Dansk Blindesamfund - Blekinge Boulevard 2 - 2630 Taastru
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Agerbakken 21 8362 Hgrning - TIf. 7022 1870 - fl@fireklame.dk

FL SportMarketing
LT

Skoventreprengr
Frede Andersen A/S

Niels Peter tif. 20152751 « 20865144 « CVR 35637176

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



https://www.fredeandersen-maskinstation.dk/

