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Siden sidst fra formanden

Af John Filtenborg, formand for RP-gruppen

Keere laeser

Nu er det forar. Hvor dejligt. Ikke mere koldt vejr med sne hvor kontrasterne gar i et
med hinanden. Med foraret kommer pollen og maske rede emme gjne. Der er sa
ogsa nogle, der her i vinter har haft rade gjne, hvor solens skarpe lys har reflekteret
i sneen og gjort det ubehageligt at faerdes ude.

Rade gjne kan komme af flere ting. Jeg var til optiker forleden. Optikeren kunne
forteelle mig, at jeg var rad i det hvide af gjet. Det vidste jeg godt. Jeg havde
allerede veeret pa gjenforeningens hjemmeside og leest lidt i deres pjece om Rodt
Jje. Der kan veere mange grunde til et rodt gje. "Radt gje kan for eksempel skyldes
gjenbetaendelse, gjenallergi, at et fremmedlegeme udlgser irritation i bindehinden
(det hvide i gjet), eller at mikroorganismer udlgser betzendelse” (citat fra Rodt Jje).

Nogen af os har maske ogsa provet at have rade gjne efter en festlig aften, sa rede
gjne kan komme af mange ting X. Tit ved man godt, hvad det skyldes, men som en
egen tommelfingerregel: gjet skal ikke gare ondt, og det skal blive bedre inden for
en uge eller 14 dage.

| slutningen af februar afholdt vi RP-landsmgde péa Fuglsang Centeret. Thomas
Corydon, professor, ph.d. Aarhus universitet holdt opleeg om, hvor forskningen

i retinal genterapi med baggrund i teknologier som RNAi og CRISPR/Cas9 er i
dag. Han kom blandt andet ind péa lovende forseg og en kommende generation
af “solcelle implantater” i gjet. Ved landsmgdet fik vi ogsa valgt en bestyrelse, der
allerede er i arbejdstgjet.

Med et gnske om et godt forar.

John Filtenborg, formand RP-Gruppen



f

Indhold

Siden sidst fra formanden ......cccovceveeveiveeieennnn. 3
Redaktionelt .....ooceeviiieiiee e 5
RP-pjecen’at leve med RP’ .......cccccooiiiiinnnnnnnn. 5

Referat af RP-landsmgdet

den 21. februar 2026..........cccceeeeeeiiiiiiieieeeeeene 6
RP-Gruppens arsberetning for aret 2025........ 7
Den nye RP-bestyrelse praesenterer sig........ 11
Resumé af foredrag pa landsmgdet 2026..... 13
OCU400 udviklet af firmaet Ocugen ............. 14
Ny genterapi til behandling af RP:

Er der lys for enden af tunnelen? .................. 15
Bentes Klumme ..o, 22

Nye forskningsprojekt om synshandicap
og beskeeftigelse - din viden er vigtig ........... 22

Tilmelding til RP-registeret .........ccueeeieeennne. 25

RP-Nyt

40. argang - April 2026 - Nr. 1

RP-bestyrelsens mailadresse
rp-gruppen@blind.dk
Formand John Filtenborg: tIf. 31 95 33 15

RP-Nyts redaktion:
RP-Nyts mailadresse: rp-nyt@blind.dk

Medlemsservice:
Dansk Blindesamfund: tIf. 38 14 88 44
E-mail: medlemsservice@blind.dk

Forsendelse:
Dansk Blindesamfund
tif. 38 14 88 02

Produktion:
FL Reklame. TIf: 87 93 37 88.
E-Mail: info@blindesag.dk

Naeste udgivelse:
RP-Nyt nr. 2, juli 2026
Deadline er 1. juni 2026
Udkommer juli 2026

Kommende kurser:
Kurset At leve med RP”:
28. oktober - 1. november 2026

RP landsmgade
2027: lordag den 16. januar 2027

RP-Nyts oplagstal:
Daisy udgave 105
E-mail udgave 351
Punktudgave 2

ISSN:
ISSN: 2246-3348
Titel: RP-Nyt Online



RP-Nyt

Nr. 1 - April 2026 - 40. &rgang

R

Redaktionelt

RP-Nyt udgives og redigeres af Dansk
Blindesamfunds RP-Gruppe. RP-Nyt
udkommer pa folgende medie: Indleest
pa lyd, som e-mail og i punktskrift.
Man kan bestille RP-Nyt ved at
henvende sig til DBS pa tIf. 38 14 88 44
eller pa mail medlemsservice@blind.dk.

RP-Gruppen har ogsa to andre medier:

RP-webside: RP-Gruppen administrerer
RP-hjemmesiden i feellesskab med
Dansk Blindesamfunds webmaster.
Linket er: www.rp-gruppen.dk

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

Materiale bragt i RP-Nyt kan bruges i
alle de nordiske RP-foreninger. Man skal
huske at oplyse, hvor artiklen er taget
fra. Stet op omkring bladet og kom med
jeres input. Har man artikler, laeserbreve,
sjove historier eller vil man dele ud af
sine egne erfaringer, sé send det til RP-
Nyts redaktion, pa

rp-nyt@blind.dk

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.

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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Referat af RP-landsmgdet den

21. februar 2026
Af Ole Gadegaard

Det ordinzere landsmgde blev indledt
med velkomst til de 65 fremmgadte
plus enkelte tilhgrere pa Zoom. Efter
indledning og praktiske oplysninger
fra formand John Filtenborg startede
modet.

Som dirigent blev FU medlem

Mads Brix Monggaard foreslaet og
valgt. Han takkede for valget og
gennemgik proceduren. Der blev
foretaget navneoprab af deltagere,

og der var 38 stemmeberettigede i
forsamlingen. Herefter blev der valgt
to stemmeteellere, og referent blev Ole
Gadegaard. Herefter fik formanden
ordet for at afgive arsberetning for aret
2025.

Da arsberetningen var udsendt til alle
deltagere, blev det en kort gennemgang
af de vaesentlige punkter. RP-gruppen
afholdt i 2025 tre fysiske magder og fem
teams mader.

Landsmeadet i 2025 var RP-gruppens
40 ars jubileeum, og det blev fejret med
en festmiddag med tale af FU medlem
Jesper Holten. | gennemgangen kom
John ogsa forbi vores arbejdsopgaver

i bestyrelsen. Her arbejdes der med
RP-Nyt, RP-kurser, planlaegning af
landsmgade, budget og andre forskellige
opgaver.

RP-Nyt
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| 2025 blev RP-gruppen ramt af en
budget stramning, hvor vores udgifter
kom i sggelyset. Gruppen har i
samarbejde med Mads Brix Monggard
gennemgaet vores gkonomi, og er
naet frem til et lille, men realistisk
budget. Det betad dog nogle sveere
beslutninger, som vi grundet den
gkonomiske situation matte tage.

For farste gang nogensinde blev vi
ngdsaget til at tage et lille belgb for
deltagelse i landsmgadet, hvor vi ogsa
havde deltager-begreensning pa. Og
vi matte droppe udsendelse af RP-Nyt
pa tryk, da porto-udgifterne er lgbet
labsk. Vi havde en arlig udgift pa 60.000
kroner.

Fremadrettet kan bladet fas elektronisk,
pa punkt og som CD, her skal man rette
henvendelse til
medlemsservice@blind.dk og de vil
hjaelpe med at udsende fremadrettet.

| juni 2025 var RP-gruppen veert for
Nordisk mgde for andre RP-grupper og
foreninger i Skandinavien. Her deltog
repraesentanter fra Norge, Sverige

og Island péa Fuglsangcentret, samt
Finland via Zoom. Disse mader er
med til at styrke samarbejdet, og giver
storre gennemslagskraft overfor andre
relevante internationale foreninger
som eksempelvis Retina International.
Nordisk made blev finansieret af et
tilskud fra Nordisk velfeerd.

Tilslut i beretningen takkede John
bestyrelsen og andre samarbejdspartner
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for et godt og konstruktivt samarbejde.
Herefter abnede dirigenten op

for spargsmal og kommentarer til
arsberetningen. Her blev spurgt ind til
folgende:

Er der teenkt pd, hvordan | vil synliggere
jer, nar RP-nyt ikke leengere kommer

ud pa tryk til gjenafdelinger og andre
steder? Ole Gadegaard svarede, at

der arbejdes pé at lave et postkort

med en forside som ligner RP-Nyt. Pa
bagsiden vil der veere mailadresser og
QR koder sa alle kan finde ind til bladet
elektronisk fremadrettet.

Hvordan kunne budgettet blive
overskredet? Mads Brix Monggaard
svarede, at der er kommet en vaesentlig
bedre gkonomistyring - og dermed
blev de stigende udgifter mere synlige.
Han sagde ogs3, at tilpasning af et nyt
budget er sket i samarbejde med RP-
gruppen. Herefter blev arsberetningen
godkendt. Der var ingen indkomne
forslag.

Sa blev det tid til valghandlingen. Der
skulle veelges to ordingere medlemmer
samt to suppleanter. Som ordinaere
medlemmer af RP-gruppen blev
Janne Sgbrink og Maria Gad Thorsen
valgt. Som suppleanter blev Christian
Ferdinandsen og Jeannie Jonasson
valgt.

Under Eventuelt blev medlemskab af
RP-gruppen mod et mindre arligt belgb
naevnt. Det vil RP-gruppen tage med

i sin evaluering af landsmgdet 2026.
Herefter overlod dirigenten ordet til
formanden, som afsluttede landsmgdet
2026.

RP-Gruppens arsberetning for
aret 2025
Af John Filtenborg

RP-Gruppens bestyrelse og moder
RP-bestyrelsen har haft et dilemmafyldt
ar, hvor vi ogsa har veeret nadt til at
traeffe treelse beslutninger. Bestyrelsen
har haft tre fysiske mader, fem mader
pa Teams og et made lige inden Nordisk
RP-netvaerksmade og landsmgdet.

Et vigtigt bestyrelsesmade er det

forste der folger efter landsmgdet, hvor
bestyrelsen skal konstituere sig. Det var
en bestyrelse, hvor landsmgdet havde
genvalgt to bestyrelsesmedlemmer og
en suppleant til bestyrelsen. Der blev
ogsa valgt to suppleanter, hvoraf den
ene blev genvalgt og en var ny. Den
tidligere formand var ligeledes stoppet.

Bestyrelsen bestod séledes af fem
medlemmer: Bente Ullits Eckmann,
Janne Sgbrink, Tiny van der Arend,
Lucif Dahlin og John Filtenborg samt

to suppleanter: Maria Gad Thorsen

og Ole Gadegaard. Kort tid efter det
konstituerende mgde valgte Lucif Dahlin
at traekke sig fra bestyrelsen, hvilket vi

| bestyrelsen var aergerlige over. John
Filtenborg blev formand.

Da RP-Gruppen er en del af Dansk >>



Blindesamfund, har bestyrelsen

kontakt til Dansk Blindesamfunds
forretningsudvalg. | lebet af foraret 2025
blev der valgt et nyt forretningsudvalg.
Vores kontakt i forretningsudvalget blev
Mads Brix Mungsgaard. Inden Mads
tog over, havde vores kontaktperson
veeret Jesper Holten. Bestyrelsen har
veeret tilfreds med bade kontakten og
samarbejdet, som har fungeret godt.

Nar en vidensperson som den tidligere
formand Christian stopper, og selv om
overdragelsen har vaeret fin, s& har der
veeret svipsere. Tak Christian for altid at
besvare de spergsmal, vi fra bestyrelsen
har haft. Samarbejdet internt i
bestyrelsen er ligeledes foregaet i god
ro og orden. Der er blevet lagt en hel

del frivilligt arbejde i RP-Gruppens
aktiviteter.

Ud over kurser og arrangementer, er der
arbejdet med gruppens hjemmeside,
medlemsbladet RP-nyt, Facebooksiden
og vores budget. Men ogsé besvarelse
af henvendelser per mail og telefon
samt behandling af tiimeldinger og
booking af arrangementer horer til
bestyrelsens opgaver.

Landsmgadet 2025

Arets forste begivenhed var som vanligt
RP-landsmadet, som var et 40-ars
jubileeums landsmgade. Som tidligere
var det muligt at deltage virtuelt via
computerprogrammet Zoom. De
virtuelle deltagere kunne blot lytte og
se plancherne ved foredrag, men ikke
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spoarge eller stemme, da bestyrelsen
ikke har kapacitet til at handtere dette.

Landsmgdet startede med en kort
praesentation af "DanSleep-projektet”.
Det er et forskningsprojekt om traethed
og RP ved Louise Fischer Christensen,
lzege og ph.d.-studerende. Et projekt
der stadig er i gang.

Derefter holdt Michael Larsen professor,
overlaege, dr.med. foredraget "Oversigt
over aktuelt dansk og international
klinisk handtering af RP, behandling

af arvelig nethindesygdom og
forskningsprojekter”. Under foredraget
blev der stillet mange gode spargsmal
fra salen. Et faglig godt foredrag.

Et andet foredrag pa landsmadet

var “Optik til personer med Retintis
Pigmentosa” ved Vibeke Spange,
optiker. Hun fortalte spaendende

om, hvordan optik kan hjeelpe ved
synsnedseettelse/RP, og hvad der er
vigtigt at veere opmaerksom pa for at
fa den storste glaede og udnyttelse af
optik.

Ved selve landsmgdet blev Bente

Ullits Eckmann og John Filtenborg
genvalgt. Christian Ferdinansen
genopstillede ikke, og Lucif Dahlin blev
valgt til bestyrelsen. De to poster som
suppleanter gik til Ole Gadegaard og
Maria Gad Thorsen. Bestyrelsen vil
gerne benytte lejligheden til at takke
Christian for hans store indsats som
formand i bestyrelsen.
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Det sidste punkt pa selve landsmgdet
var en oplevelse til sanserne:
glsmagning med alkoholfri gl. Anders
Ousen, som er gl-entusiast, havde taget
seks forskellige spaendende ol med.

Efter selve landsmadet blev det 40-arige
jubilzeum fejret ved en festmiddag i
Parken pa& FSC. Pa grund af den store
tilslutning kunne vi ikke alle veere i
Parken. Det har vi i bestyrelsen, og
nogle deltagere, veeret sergerlige over.

Vi kan ikke gare det om, men vi har
selvfglgelig taget tingene til efterretning.
Jesper Holten holdt en fin festtale.

Budget

Pa vores bestyrelsesmade i maj fik vi

at vide, at vi har brugt flere penge end
vores tildelte budget tillader. Hvordan

kunne det komme dertil?

Dels havde vores landsmgade haft ekstra
udgifter og rigtig mange deltagere

og dels er det blevet dyrere at sende
RP-Nyt med posten. Og sa er DBS’
regnskabsafdeling blevet i stand til at
treekke tal og udgifter pa en nem og
hurtig made, sa vi bedre er i stand til at
folge vores udgifter i lobet af aret. Det
betad populeert sagt, at kassen blev
smeaekket i.

Til Nordisk RP-netvaerksmgdet havde

vi segt penge ved Nordisk Velfaerd, sa
det fortsatte. Men alle bestyrelsesmoader
resten af aret er foregaet pa Teams.

Hen over sommeren blev der lavet en

ansggning om en ekstra bevilling til at
daekke vores underskud, og til at RP-
Nyt kunne sendes ud en sidste gang.
Ligeledes blev der lavet et budget for
resten af 2025 og for 2026. Disse er
blevet godkendt af FU. Det at lave
budget er ikke noget, jeg har gjort

for, men med kaempe hjeelp af Ole
Gadegaard og god sparring fra Mads
Brix Monggard (FU) kom vi i mal. Endnu
en gang stor tak til Ole og Mads.

Konkret har det betydet, at her i 2026
er der kommet antalsbegraensning og
deltagerbetaling pa til landsmgdet.

Vi har halveret antallet af fysiske
bestyrelsesmader i forhold til 2024.

Der vil i stedet blive afholdt virtuelle
bestyrelsesmader. Og sa sender vi som
tidligere naevnt ikke RP-Nyt ud fysisk
lzengere. For at afbade noget af den PR
og information om RP-Gruppen som
RP-Nyt har givet, arbejder bestyrelsen
pa at fa lavet et "postkort”, der kan
deles ud til synscentre, gjenklinikker,
konsulenter og des lige.

RP-Nyt

RP-Nyt havde i 2025 to udgivelser for
sommerferien og en i efteraret. Vores
tidligere formand havde stor andel i
udgivelsen af RP-Nyt, og da det kom
pa nye haender, skete der desveerre
fejl, sdsom at RP-nyt ikke udkom pé
lyd samtidig med det trykte blad. Det
skulle der vaere styr pa nu. Til redigering
og opseetning af RP-Nyt inden bladet
sendes til trykkeriet, har vi faet hjeelp af

Merete Hattesen, der selv er RP’er. >>
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RP-nyt 2025 nr. 3 var det sidste trykte
fysiske blad, der blev sendt ud med
posten. Det kostede omkring 60.000
kroner at sende RP-Nyt med posten
tre gange sidste ar. Vi i bestyrelsen har
veeret nadt til at forholde os til, hvordan
man kan bruge de penge, vi har faet
tildelt af forretningsudvalget. Det har
veeret en svaer beslutning, hvor vi
ogsa her har sggt inspiration fra vores
nordiske venner om, hvordan de gar
det.

RP-Gruppens hjemmeside

En anden af RP-Gruppens platforme er
internettet. RP-Gruppens hjemmeside
er en del af Dansk Blindesamfunds
hjemmeside.

| maj 2025 gennemgik vi vores
hjemmeside sammen med Caroline
fra Kommunikation DBS. Her havde
vi fokus pd, om det der var pa
hjemmesiden, var relevant - i hvilken
reekkefolge de forskellige links/artikler
blev praesenteret - og ikke mindst
hvordan sggefunktionen pa DBS’
hjemmeside virker i forhold til RP. Nu
kan der sgges pa de to bogstaver RP.

Facebook

Vores Facebookside hedder RP-
Gruppen Danmark. Medlemstallet af
Facebooksiden er stadig voksende.

| skrivende stund er vi oppe pa 613
tilmeldte, hvorimod der for et ar siden
var 547 tilmeldte.

Siden er ment som et forum, hvor
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man kan dele artikler, man er stgdt p3,
stille spergsmal, udveksle erfaringer,
komme af med sine frustrationer og
dele oplevelser eller gode rad. Det
bliver siden ogsa livligt anvendt til.
Det er vigtigt, at der bliver 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 & Retina
International

| juli holdt vi nordisk RP-netvaerksmade
pa Fuglsangcentret. Norge, Sverige,
Island, Finland og selvfolgelig os fra
Danmark var repraesenteret. Det er
utroligt givende at snakke med RP’ere
fra de andre nordiske lande. Noget af
det som star klarest for mig, nar jeg
teenker tilbage pa netveerks weekenden,
er dels det faglige foredrag, vi fik af
Thomas Corydon, og sé den snak vi
havde med de andre nordiske lande om,
hvordan de kommunikerer med deres
medlemmer/RP’ere. Pa det tidspunkt
havde vi endnu ikke taget den endelige
beslutningen om at stoppe med at
sende RP-Nyt ud med posten.

Et andet foredrag var med
regionskonsulent Helle Riley om,
hvilke muligheder der er for hjeelp i
beskaeftigelses gjemed, hvis man er
blind eller svagtseende i Danmark.
Foredraget 1a ogsa i fin trad med
Nordisk program for handicapomradet
2023-2027, hvor der er tre
fokusomrader: Menneskerettigheder.
Deltagelse. Fri bevaegelighed.
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At hare hvordan det gar i de andre
nordiske lande, giver en god
erfaringsudveksling og input til, hvordan
tingene kan gares.

Retina International holder
verdenskongres i Fort Worth, Texas i
USA i juni 2026. RP-Gruppen og Dansk
Blindesamfund arbejder stadig pa at
blive medlem af Retina International.
Desveerre er der ikke sa stor fremdrift

i dette, men fokus er uaendret. Pt. er
der ikke nogen fra bestyrelsen, som er
tilmeldt kongressen.

RP-kursus

| efteraret 2025 afholdt vi RP-parerende
kursus. Der var ni deltagende par. Det
var en fin blanding af deltagere - bade
aegtefaeller og andre pargrende. Rigmor
Viberg deltog som pargrende og ledte
en samtalegruppe, hvilket blev vurderet
som positivt. Jesper Fraenkel fra Dansk
Blindesamfunds kursusafdeling og

Tiny van der Arend fra RP-bestyrelsen
var veerter for kurset, som foregik pa
Dansk Blindesamfunds kursuscenter
Fuglsangcentret. Bade Jesper og Tiny
er RP’ere, sa nér de fortaeller om egne
oplevelser, veekker det tit genklang

hos kursisterne. Efter signede skulle
det have veeret et godt kursus, men

vi mangler stadig at fa den sidste
evaluering.

Til slut vil jeg gerne rette en stor tak til
bestyrelsen, for det arbejde der bliver
lagt i RP-Gruppen, og den gode tone
der er i bestyrelsen. Jeg vil ogsa gerne
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rette en tak til jer RP’ere, for uden
jeres opbakning og tilbagemeldinger
vil det ikke give mening med dette
bestyrelsesarbejde.

John Filtenborg

Den nye RP-bestyrelse
praesenterer siq

Praesentation af Janne Sgbrink

Jeg hedder Janne Sgbrink og er 65 ar.
Jeg bor i et lille reekkehus i Radovre, og
er mor til to voksne piger og mormor til
fire dejlige barnebarn.

Det er ca. 15 ar siden jeg fik konstateret
RP, og 10 ar siden jeg blev valgt ind i
RP-Bestyrelsen.

Jeg arbejder som konsulent i Dansk
Blindesamfund. | min fritid holder jeg af
at vaere sammen med venner og familie,
og sa svemmer jeg og dyrker TRX.

Praesentation af Christian
Ferdinandsen

Jeg er 57 ar, gift, og vi har to sgnner. Vi
bor i Radovre, hvor vi har boet i mere
end 20 ar, og er glade for at bo.

Jeg blev valgt som suppleant ved
RP-landsmgdet i februar 2026. Jeg
har tidligere vaeret i RP-bestyrelsen i
perioden fra 2020 til 2025.

Jeg fik konstateret RP i 2008 og
var dengang mest begraenset af mit

manglende syn i merke. Dengang havde >>



jeg stadig et godt synsfelt. | dag er mit
synsfelt omkring fem grader.

Det er vigtigt for mig, at mine omgivelser
kan se, at mit syn er begraenset - og
derved forhabentlig tager hensyn til, at
jeg kan overse noget. Jeg faerdes derfor
aldrig i det offentlige uden stok. Enten
markeringsstok (den lille som ikke rgrer
ved den overflade, man gar pa) nar

jeg gar i mit kendte naeromrade, eller
mobility stok (den store som rarer ved
den overflade, man géar pd). Som for de
fleste der gar med stok, kom det ikke
let. Men da jeg begyndte at g& med
stok, blev jeg faktisk mere afslappet,
fordi jeg faler at andre nu kan veere
opmeaerksomme pa mit begreensede
syn, tage hensyn til det og somme tider
tilbyde hjeelp - som jeg dog ikke altid
har brug for, men dog takker for.

Jeg er uddannet ingenigr og

arbejdede i 29 ar i en stor dansk
ingenigrvirksomhed. For fire ar

siden blev jeg konsulent i Dansk
Blindesamfund, hvor jeg beskeeftiger
mig med at radgive og vejlede om
mulighederne for at leve med et
fremskredent synstab, og guide i retning
af de hjeelpemuligheder der trods alt
ogsa findes.

| min fritid spiller jeg skak, blandt andet
i Blindes Skakklub i Vanlgse. Der er
ogsa et arligt Danmarksmesterskab pa
Dansk Blindesamfunds kursuscenter,
Fuglsangcentret i Fredericia. Det er
nemlig muligt for bade svagsynede og
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blinde at spille skak, da der spilles pa
breetter, hvor brikkerne ma rores. S er
du interesseret, sa ring gerne til mig pa
telefonnummer 23 40 92 22.

Jeg lgber ogsa lidt for at fa pulsen

op. Jeg laber med gul vest patrykt
”Svagsynet”. Jeg lober ikke alene, men
altid med ledsager. Min ledsager er
opmeerksom pa mig, sa jeg ikke lgber
ind i nogen eller noget. Det er ogsa en
interesse, jeg er glad for.

Jeg glaeder mig over at veere tilbage |
RP-bestyrelsen og ser meget frem til
arbejdet i bestyrelsen og samarbejdet
med de andre i bestyrelsen.

Praesentation af Jeannie Jonasson
Jeg hedder Jeannie Jonasson og

blev ved landsmgdet valgt ind som
suppleant til bestyrelsen. Jeg er 60 ar
gammel og bor i Kebenhavn (Amager)
med min lille hund, Bertha. Hun kan pé
ingen made ga for at veere en forerhund,
men hun er sed og bled &

Jeg er diagnosticeret med RP i 2023
og alting er ret nyt for mig — pa naer
lige oplevelsen af at vaere ualmindelig
klodset. Min synsstatus ligger et sted
mellem 15 og 25 grader, og jeg har
netop faet bestilt min forste mobility
stok.

Jeg er fraskilt, har to skenne,
selvkarende dotre pa 28 og 26 ar. Jeg
er uddannet sygeplejerske og cand
scient pol. Har gennem tiden haft
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mange spandende jobs - primeert
indenfor sundhedsomradet, konsulent-
og forsyningsbranchen. Efter en hard
stress-periode i 2019-20 faler jeg

mig nu heldig, at jeg pa femte ar har
et dejligt job pa 30 timer ugentligt i
Kraeftens Bekeempelses IT-afdeling.

Som menneske er jeg hende, der let
bliver engageret, er pligtopfyldende og
elsker at vaere sammen med menneskKer,
der har god humor og giver lidt af sig
selv.

For et ars tid siden etablerede jeg RP-
Feellesskabet pa Facebook. Mest fordi
jeg savnede nogen at kunne spejle

mig i og leere af, fordi jeg ikke anede,
hvordan jeg skulle forholde mig til

min nye situation, der indebar en art
ventesorg. RP-feellesskabet har afholdt
to sammenkomster til kaffe og kage
med dejlige ligesindede, en skon tur pa
Arken samt feellesspisning i IBOS. RP-
feellesskabet har beriget mig med nye
venner, jeg seetter stor pris pa.

Jeg ser meget frem til at lzere den nye
bestyrelse at kende, og til at byde ind
med det jeg kan bidrage med.

Praesentation af Maria Gad Thorsen
Jeg hedder Maria, jeg er 49 ar og bor

i Farum sammen med mine to bern pa
14 og 13 ar samt vores gamle kat pa 13
ar. Jeg har RP og har cirka fem procent
restsyn.

Jeg er frivillig i Furesg Madbank, hvor

jeg er formand. Her deler vi overskuds-
mad ud til udsatte borgere i Furesg

tre gange om ugen og arbejder for at
bekaempe madspild. Derudover er jeg
ogsa suppleant i Kreds Nord.

Praesentation af Ole Gadegaard

Jeg hedder Ole Gadegaard og er 61 ar.
Jeg er gift og bor i Silkeborg, og har to
voksne bgrn.

Jeg fik diagnosen i 1997, og har naesten
siden da interesseret mig for gruppen
her. Jeg har tidligere veeret formand i en
arreekke og har ogsé vaeret ude i nogle
ar. Men nu er jeg tilbage og vil gerne
arbejde for alle os med RP. Mit storste
interesseomrade er forskning i ind- og
udland. Jeg folger med i, hvad der sker
pa vores lille omrade.

| min fritid kan jeg godt lide at holde mig
i nogenlunde god form. Jeg lgber lidt
endnu, cykler indendgrs og er begyndt
at vandre lange ture med Dansk
vandrelaug. Herudover har vi hus og
have, som skal passes, og vi har faet
bernebarn, som ogsa skal tage noget
tid.

Resumé af foredrag pa
landsmgdet 2026
Af Ole Gadegaard

Pa vores landsmgde havde vi den store
forngjelse at have besog af professor
Thomas Corydon fra Aarhus universitet,
hvor han leder et team indenfor

biomedicin. >>
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Han holdt et fremragende og
letforstaeligt foredrag, hvor han
gennemgik de mest lovende
forskningsforsgg indenfor RP. Ham og
hans team arbejder med en form for
genmanipulation, som hedder CRISPR.

Han gennemgik, hvordan det virker. Der
sker i gjeblikket et stort fremskridt, og
metoden bliver bedre og mere sikker.

Efter 1,5 times intenst foredrag med
mange gode spgrgsmal fra salen
sluttede han af med at sige, at lyset
for enden af tunnelen er blevet klarere
og sterre. Hermed mente han, at der

i disse ar virkelig rykkes pa mange
forskningsmeessige omrader, og vi skal
bevare habet.

Herunder er der en laengere artikel om
netop CRISPR og et andet indleeg om
et lovende internationalt projekt kaldet
OCT400.

OCU400 udviklet af firmaet

Ocugen
Af Ole Gadegaard

Der var en her i gruppen, der spurgte
ind til denne lovende genterapi. Vi i RP-
gruppen stadte pa navnet i 2024, da vi
var deltagere pa en verdenskongres i
Dublin. Jeg vil lige prove at forklare lidt
mere om, hvad det er, hvor langt de er,
og hvad vi maske kan forvente.
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OCU400 er en genterapi baseret pa

gen NR2E3. Formalet er at nedsastte
hastigheden i udviklingen af RP. Denne
form for terapi adskiller sig fra andre

én til én genterapier. OCU400 ser

ud til at have potentiale til at pavirke
mange forskellige mutationer med én
behandling. Man behgver derfor ikke at
kende den specifikke mutation hos os
RPere for, at behandlingen maske virker.

Hvordan virker det s&? Man indferer
genet NR2ES til nethindens celler ved
hjeelp af et uskyldigt virus. Her gar
genet ind og overtager dirigentrollen og
pavirker cellerne til at:

¢ Arbejde mere balanceret.

e Daempe de skadelige processer.

e Stotte celler der stadig er i live

Malet er ikke at reetablere syn, men

at bevare og stabilisere det syn der er
tilbage. Det kan i nogle tilfeelde give
bedre lysopfattelse, orienteringssyn og
syn i svag belysning.

| gjeblikket testes behandlingen i et
stort internationalt studie - fortsat med
lovende resultater. Hvis alt fortsat gar
godt, vil en endelig godkendelse til
brug ligge indenfor en kort arraekke.
Det er vigtigt at sige, at det ikke er en
behandling, der giver tabt syn tilbage

- men derimod en behandling der
muligvis kan bremse udviklingen af RP i
mange varianter.

Jeg tror og haber personligt ogsa pa, at
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det at kunne stoppe eller bare bremse
udviklingen af min RP, ikke ligger s&
langt ude i fremtiden. Vi skal bevare
habet, der knokles derude for at hjzelpe
0S.

Ny genterapi til behandling

af RP: Er der lys for enden af
tunnelen?

Af Anne Louise Askou & Thomas J.
Corydon, Institut for Biomedicin, Aarhus
Universitet & Afdeling for Qjensygdomme,
Aarhus Universitets Hospital

Retinitis pigmentosa (RP) er en arvelig
gjensygdom, der gradvist forarsager tab
af synet. Sygdommen pavirker primeert
fotoreceptorerne i nethinden (retina),
som er det lysfglsomme vaev bagest

i gjet. Disse fotoreceptorer bestar af
stav-celler og tapceller. Stavceller er
ansvarlige for nattesyn, mens tapceller
er vigtige for farvesyn og skarpt syn.
Ved RP dgr stavcellerne forst, og dette
forer senere til, at tapcellerne ogsa gar
til grunde. De typiske symptomer er
nedsat nattesyn, kikkertsyn og senere

I sygdomsforlgbet problemer med
farvesyn.

RP er et genetisk kompleks med
mange involverede gener og aendringer
(mutationer) i vores arvemasse

(DNA). Hvilke sygdomsfremkaldende
mutationer, der er tale om,

varierer afhaengigt af arveform og
befolkningsgruppe. Genetisk testning
spiller en vigtig rolle i identifikation af
den underliggende mutation, hvilket

kan bidrage til prognosen og udvikling
af fremtidige behandlinger, som f.eks.
genterapi. Der findes desveerre kun

en enkelt godkendt behandling af en
bestemt form for RP i Danmark. Men
nye landvindinger indenfor genterapi har
vist lovende resultater.

| det felgende vil vi kort gennemga
baggrunden for de forskellige RP-
former og angive eksempler pa de
nyeste og mest lovende behandlinger af
RP baseret pa genterapi, som er under
udvikling eller i klinisk afpragvning.

Nedarvning af RP

Evolutioneert set har vi to kopier af
vores gener for blandt andet at beskytte
os mod skadelige mutationer. Hvis

den ene kopi af et gen bliver eendret

pa en skadelig made, kan den anden
fungerende kopi ofte kompensere. Dette
mindsker risikoen for alvorlig arvelig
sygdom. RP skyldes mutationer i gener,
der er essentielle for fotoreceptorerne
og deres funktion.

Der er identificeret mere end 90
gener og 3.000 forskellige mutationer
forbundet med RP. Disse mutationer
nedarves ofte pa tre forskellige
mader: Autosomal recessivt (vigende),
autosomal dominant og X-bundet
recessivt (kensbunden arv). Hver

af disse typer arvelighed kan give
forskelligt udfald i familier med RP-
ramte:

¢ \ed autosomal recessiv arvegang

som resulterer i RP (arRP), er der >>



mutationer i begge kopier af et RP gen,
som ggar, at genet mister sin funktion.
Hvis man er fgdt af foreeldre, som
begge beerer et sygdomsgen, har man
25 procent risiko for at arve to unormale
gener og dermed udvikle RP.

¢ \/ed autosomal dominant arvegang
som resulterer i RP (adRP), skal der
kun veere en kopi af et muteret gen

til stede for, at RP udvikles. Dette
skyldes, at den muterede kopi enten
producerer et skadeligt protein eller
forstyrrer funktionen af det protein, som
produceres fra den raske kopi. Hvis
man er fodt af foreeldre, hvor en af dem
har arRP, er der 50 procent risiko for

at nedarve det defekte gen og dermed
udvikle RP.

e X-bundet arv er nedarvning af en
mutation i et gen, som er placeret pa
X-kromosomet. X-bundet recessiv
nedarvet RP (XLRP) rammer ofte
drenge, idet de kun har ét X-kromosom.
Her nedarves X-kromosomet med det
defekte gen typisk fra en rask mor.

Genterapi til behandling af RP
Genterapi er en medicinsk behandling,
der indebeerer erstatning eller aendring
af et gen i kroppens celler for at
behandle eller forebygge sygdom.
Inden for gjenforskning har samarbejde
mellem basale og kliniske forskere
resulteret i den forste godkendte
genterapibehandling til en arvelig
gjensygdom, nemlig produktet Luxturna
(Spark Therapeutics). Behandlingen
retter sig mod arRP og Leber
Congenital Amaurosis (LCA) forarsaget
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40. argang - April 2026 - Nr. 1

R

af mutationer i RPE65 genet. RPEGS er
afgerende for synscellernes funktion, og
mutationer kan fare til synstab allerede
fra fadslen.

Erfaringerne med behandling af
RPEGS5-associeret RP har derfor
cementeret genterapi som en

vigtig behandlingsstrategi for
nethindesygdomme. Det har

banet vejen for en lang raekke nye
genterapier, der nu testes i kliniske
forsegg for andre former for RP samt
andre alvorlige nethindesygdomme.
Det grundlaeggende princip i disse
behandlinger er at anvende gen-
addition, hvor en rask kopi af et defekt
gen (f.eks. RPEBS) leveres til cellerne
via en vektor baseret pa en modificeret
virus (adeno-associeret virus; AAV).
Nar det raske gen nar frem til cellerne

i nethinden, begynder de at producere
det ngdvendige protein, som hjaelper
med at genoprette synscellernes
funktion. Gen-addition er ogsa blevet
anvendt til behandling af XLRP, men kan
ikke benyttes til behandling af adRP,
idet det defekte protein har en skadelig
effekt pa cellerne i nethinden.

Ud over gen-addition udvikles der
derfor genterapier baseret pa gen-
udskiftning, hvor CRISPR/Cas9-
teknologien anvendes til praecist at
fierne eller korrigere defekte gener.
CRISPR/Cas9-teknologien kan
sammenlignes med en mikroskopisk
saks, der kan klippe i vores DNA. Med
dette banebrydende princip kan man
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udskifte (fijerne) defekte gener som
efterfolgende erstattes af nye. CRISPR/
Cas9-baseret terapi er meget lovende
idet den ogsa muligger permanente
gen-korrektioner af mutationer. Seerligt
de mutationer der giver ophav til adRP,
og som tidligere var vanskelige at
behandle.

Kliniske studier med genterapi-
baseret pa gen-addition

Det mest prominente eksempel pa
genterapi til behandling af RP er som
tidligere naevnt Luxturna, som i dag
tilbydes til danske patienter med
mutationer i begge deres RPEGS
gener. Behandlingen er veltolereret og
resulterer i markant forbedret nattesyn,
starre synsfelt og en langsommere
progression af sygdommen. Patienter
modtager én injektion af en AAV-baseret
vektor, som baerer en rask kopi af
RPEG5 genet (gen-addition).

Udover Luxturna ser de kliniske
resultater saerligt lovende ud for
genterapi baseret pa gen-addition

til behandling af XLRP. XLRP er

ofte mere alvorlig end andre former
for RP og rammer primeert meend.
Mutationer i RPGR genet er de

mest almindelige aendringer som
giver XLRP og er ansvarlig for 70-

90 procent af tilfeeldene. Parallelt til
Luxturna er genterapi til XLRP baseret
pa engangsbehandling med en AAV-
vektor, der er designet til at levere
funktionelle kopier af RPGR genet for
at modvirke tabet af retinale celler og

dermed bevare og potentielt genskabe
syn. Resultater fra de seneste studier
er lovende, og i gjeblikket er to fase
lll-studier i gang, hvor man undersgger
behandlingspotentialet for to forskellige
AAV-RPGR vektorer (botaretigene
sparoparvovec og laru-zova).

Forskere har desuden undersggt
effekten af AAV-RPGR-vektoren
(botaretigene sparoparvovec) i sakaldte
RPGR-deficiente retinale organoider,
der er laboratoriedyrkede mini-versioner
af nethinder, som mangler RPGR genet.
Disse organoider efterligner strukturen
og funktionerne af den menneskelige
nethinde og indeholder de vigtigste
celletyper, inklusive stave og tappe.
Behandling af organoiderne med AAV-
RPGR genoprettede bade produktion
af RPGR proteinet og korrekt placering
af RPGR proteinet til fotoreceptorernes
forbindelsescilier i bade stave- og
tapceller. Disse resultater giver
mekanistisk indsigt i behandlingens
funktionelle potentiale og understatter
de tidligere rapporterede positive
resultater fra fase I/ll-forsgg med AAV-
RPGR i patienter med RPGR-associeret
XLRP.

Herudover er der fase | og Il kliniske
studier med AAV-baseret gen-addition-
terapi til patienter med arRP, der skyldes
gdelaeggende mutationer andre gener
end RPEGS.
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Lovende prae-kliniske studier baseret
pa CRISPR-teknologien
| modseaetning til arRP, hvor
behandlingen typisk fokuserer pa at
tilfare et manglende gen, er behandling
af adRP, som beror pa mutationer der
resulterer i produktion af et skadeligt
protein, langt mere udfordrende.
Dette skyldes, at det skadelige protein
gradvist forarsager nedbrydning af

nethinden, og det er sdledes ikke nok at
tilfore et rask gen vha. gene-addition.

Det gen som oftest er muteret |
patienter med adRP, er RHO genet.
RHO koder for rhodopsin proteinet
(speciel type lysfalsomt protein), der
spiller en afgerende rolle i nethindens
stavceller, og dermed hjeelper os med
at se i svagt lys. Ud over at opfange lys
har rhodopsin ogsa en vigtig strukturel
funktion, da det udger mere end 90
procent af proteinerne i de sma skiver

i stavcellerne, hvor lys registreres.
Mutationer i RHO pavirker stavcellernes
lysfalsomhed og kan fare til ophobning
af skadelige proteiner. Malet med
genterapi for RHO-muteret adRP er
derfor at haamme produktionen af

det eendrede rhodopsin og eventuelt
samtidig oge andelen af det raske
rhodopsin, s& sygdomsprogressionen
bremses.

Som naevnt er CRISPR/Cas9 en
genredigeringsteknik, der kan bruges
til at deaktivere sygdomsfremkaldende
gener. Cas9 proteinet, der fungerer
som en preecis genetisk saks, kan

RP-Nyt

40. argang - April 2026 - Nr. 1

R

skaere begge strenge af DNA'et pa et
specifikt sted. Dette skaber et brud

i DNA’et, som cellen straks forsgger

at reparere. Den mest almindelige
reparationsmekanisme er upraecis og
kan fore til sma fejl, sdsom indsaettelse
eller fijernelse af DNA-baser. Disse

fejl vil i de fleste tilfeelde gdelaegge
genet og resultere i, at genet mister sin
funktion. Dette er malet i de tilfeelde,
hvor muterede gener giver ophav til
skadelige proteiner.

Der findes to genterapi-strategier til
behandling af RHO-associeret adRP,
som begge tager udgangspunkt i
CRISPR/Cas9 teknologien. Den farste
metode fokuserer pa malrettet haamning
af det muterede gen ved at udvikle
preecise CRISPR/Cas9-veerktojer, der
kan skelne mellem den syge og den
raske kopi af RHO genet - med det

mal selektivt at reducere produktionen
af skadeligt protein. Problemet med
denne tilgang er, at der findes over

130 forskellige sygdomsfremkaldende
mutationer i RHO genet, hvilket betyder,
at hver behandling skal skraeddersys til
den specifikke mutation, hvilket er en
meget ressourcekraevende proces.

Den anden strategi involverer en total
udskiftning af RHO genet, hvor begge
kopier af det eksisterende gen (bade
den muterede og den raske) gdeleegges
og erstattes af en rask version udefra.
Fordelen ved denne metode er, at

den ikke afhaenger af den specifikke
mutation, men kan anvendes bredt

pa alle patienter med RHO-associeret
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adRP, hvilket gar den mere praktisk
som en universel behandling. Denne
tilgang muligger behandling af en starre
patientgruppe uden behov for at udvikle
hundredvis af unikke terapier til hver
mutation. EDIT-103 er et eksempel

pa sidstnaevnte; her er genterapien
designet til at "sl&” begge kopier af
patientens RHO gen fra og erstatte
(knockout and replace) dem med raske
kopier.

Fremtiden - nye teknikker
CRISPR-teknologien er under
rivende udvikling. Isaer har

udvikling af nye, mere avancerede
genredigeringsteknikker som for
eksempel "CRISPR/Cas9 base
editing” givet mulighed for med hgj
praecision og effektivitet at foretage
editering af specifikke byggesten
(baser) i vores arvemasse (DNA) uden
at skeere dobbeltstrengen over, som
det sker med traditionelle CRISPR/
Cas9-metoder. Det abner generelt
for nye méader at behandle sygdoms-
fremkaldende mutationer pa og specielt
at rette arvelige eendringer associeret
med RP pa en mere sikker made.

DNA bestar af fire baser: A (adenin),

T (thymin), C (cytosin) og G (guanin).
Base editing fungerer ved at omdanne
én base til en anden, for eksempel A

til G eller C til T, hvilket kan korrigere
genetiske mutationer, der forarsager
sygdom. Metoden bruger en modificeret
version af CRISPR/Cas9, hvor Cas9-
enzymet ikke skaerer DNA’et, men

| stedet arbejder sammen med et
enzym, der kemisk aendrer den defekte
base til den onskede korrektion. Base
editing har stort potentiale inden for
genterapi for sygdomme, der skyldes
enkeltbasemutationer. Fordi teknikken
ikke skaber brud i DNA’et, men kun
g&ndrer én base ad gangen, anses den
for at veere mere sikker end traditionelle
genredigeringsteknikker.

| et nyt studie fra 2024 blev CRISPR/
Cas9 base editing-veerktgjet anvendt

til praecist at korrigere en bestemt
mutation i RHO genet i en musemodel
af arRP - med det gnske at redde synet.
Studiet viste, at redigeringen fungerede,
og at op til 44 procent af det defekte
RHO gen blev rettet efter én injektion
under nethinden (subretinal) af en AAV-
vektor, som bringer editeringsveerktgjet
ind i relevante celler i nethinden. Hvis
genterapien blev givet tidligt i musens
unge alder, blev rhodopsin produktionen
delvist gendannet, hvilket forbedrede
bade synscellernes funktion og struktur.

Disse resultater viser, at preecis
genredigering kan bruges til at reparere
defekte gener og dermed genskabe
produktion af normale proteiner i

gjet - og muligvis hjeelpe patienter

med arvelige gjensygdomme. Men

at behandlingstidspunktet spiller en
afgerende rolle for succes.

Endnu et editeringsveerktgj, kaldet
prime editing, er under udvikling.

Prime editing er som base editing en >>
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avanceret genredigeringsteknik, der
giver mulighed for at indsaette, slette
eller &endre specifikke DNA-sekvenser
uden at lave dobbeltstrengsbrud

i DNA’et. Den er mere fleksibel og
preecis end bade traditionel CRISPR/
Cas9 og base editing, da den kan
korrigere naesten alle typer mutationer.
Prime editing har et stort potentiale
for behandling af savel arvelige
gjensygdomme og andre alvorlige
genetiske sygdomme, som cystisk
fibrose, seglcelleanaemi og Duchenne
muskeldystrofi. Teknikken er stadig
under udvikling, men tidlige forsgg har
vist lovende resultater.

Udfordringer

Pa nuveerende tidspunkt er der meget fa
kliniske afpravninger af CRISPR-veaerktgj
til behandling af RP. Ser man bort fra de
gkonomiske barrierer, er der en seerlig
udfordring forbundet med brug af den
lovende teknologi i mennesker: Levering
af CRISPR til nethinden. Selvom AAV-
vektoren er godkendt til levering af
gener til nethinden, kan det pa sigt veere
uhensigtsmeessigt at overfare gener,
som koder for CRISPR-komponenterne,
til celler i gjet.

Da CRISPR fungerer ved at skeere
i DNA’et, er der en risiko for, at det
ved et uheld aendrer andre steder
i vores arvemasse, hvilket kan fore
til uforudsete bivirkninger. Denne
risiko gges betragteligt, hvis disse
komponenter kontinuerligt blive
produceret i cellerne. | en sygdom
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som RP, hvor synscellerne allerede er
skrgbelige, kan utilsigtede aendringer
forarsaget af CRISPR potentielt
fremskynde degenerationen. Selvom
CRISPR har veeret testet i forsgg for
visse genetiske sygdomme (f.eks. LCA/
CEP290-mutation), er langtidseffekterne
af CRISPR i mennesker stadig ukendte.

Der forskes derfor meget i at levere
CRISPR komponenterne, som mere
kortlevende molekyler, der kan udfgre
deres funktion (redigere genomet) og

sa forsvinde (hit-and-run). Seerligt en
strategi med brug af samme teknologi
som blev brugt i mRNA-vaccinerne mod
COVID-19 er her interessant til levering
af kortlevende CRISPR-komponenter.

Perspektivering

RP skyldes mutationer i mere

end 90 forskellige gener, men for
mange patienter er den praecise
genetiske arsag endnu ukendt.

Flere avancerede genetiske analyser
0g bedre diagnostiske metoder er
derfor afgerende for at kortlaeegge
sygdommens genetiske baggrund og
udvikle genterapier, der kan hjeelpe flere
patienter.

De genterapier, der er i kliniske forsag,
er malrettet specifikke mutationer,
hvilket gor det vanskeligt at behandle
patienter, hvis genetiske variant ikke er
identificeret. Derfor forskes der intensivt
i at udvikle mutations-uafhaengige
terapier, som kan hjeelpe en bredere
patientgruppe uanset den praecise
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genetiske arsag til sygdommen.

En strategi er at udvikle sakaldte
neuroprotektive behandlinger, der kan
beskytte de resterende synsceller og
bremse sygdommens udvikling, uanset
hvilken mutation der er arsagen.

Desuden er de hidtil neevnte genterapier
kun effektive, hvis nethindens
lysfalsomme celler stadig er til stede.
Hos patienter med fremskreden
sygdom, hvor disse celler er gaet

tabt, er genterapi derfor ikke en
mulighed. En af de mest lovende
tilgange til behandling af disse
patienter, er optogenetik, hvor man
ger de tilbagevaerende nethindeceller
lysfolsomme ved at tilfare dem et
kunstigt lysregistrerende protein.
Forskere haber, at sddanne bredt
anvendelige behandlinger i fremtiden
kan tilbydes til langt flere RP-patienter.

Beskyttelse af tapceller via aendring af
energiprocesser

Senest har forskning vist, at tapcellerne
| gjet kan beskyttes ved at aendre
energiprocesserne i stavcellernes
mitokondrier. Ved at bruge CRISPR-
teknologi til at redigere PHD2 genet |
stavcellerne er det lykkedes at forlaenge
levetiden for bade stav- og tapceller i
dyremodeller — uanset om sygdommen
nedarves recessivt eller dominant.
Behandlingen bruger en AAV-baseret
vektor til at levere genredigeringen og
kan muligvis anvendes bredt, uanset
patientens specifikke mutation.

En anden lovende strategi er OCU400.

Denne genterapi er baseret pa Nr2e3,
som fungerer som en bredspektret
behandling, der potentielt kan hjeelpe
patienter med forskellige former for RP.
Terapien anvender en seerlig genetisk
regulator, Nr2e3, som en bredspektret
tilgang til at behandle flere forskellige
mutationer forbundet med RP. | stedet
for at rette en specifik mutation, som
mange genterapier gar, virker OCU400
ved at gendanne balancen i de
genetiske netveerk i nethinden.

Optogenetisk terapi til synsgendannelse
Optogenetisk terapi er en innovativ
tilgang, hvor nerveceller i gjet gares
lysfalsomme, sa de kan erstatte de
funktioner, der ellers udfgres af de
gdelagte fotoreceptorer. Behandlingen
MCO-010 har i et netop afsluttet

fase ll-studie (RESTORE) vist klinisk
meningsfulde forbedringer af synet hos
patienter med fremskreden og varig
nethindesygdom grundet RP, samtidig
med at der ikke blev observeret
alvorlige bivirkninger.

Fremtiden for genterapi i RP
Genterapi udvikler sig hurtigt, og de
seneste fremskridt viser potentiale til
bade at reparere defekte gener, beskytte
celler og genskabe noget af synet for
RP-ramte. Med de mange positive
resultater baseret pa CRISPR/Cas-
teknologien kan man spgrge sig selv,
hvorfor vi ikke er kommet laengere”.
Effektiv og sikker levering af CRISPR/
Cas komponenter har veeret en
udfordring, og der arbejdes derfor



intenst p& at forbedre overforsel af
disse som mere kortlevende molekyler,
der kan udfere deres funktion og sa
forsvinde (hit-and-run). Pa trods af
fortsat eksisterende udfordringer bringer
de nye behandlingsmetoder, med
Luxturna som spydspids, hab til de
mange patienter, der i dag star uden en
effektiv behandling. Sa ja — der er lys for
enden af tunnelen.

Bentes Klumme
Af Bente Ulits Eckmann

Sa er jeg flyttet! Den dag jeg flyttede,
havde mit flyttefirma givet besked om,
at de ville komme torsdag den 27.11
kl. 9.30. Stor var min forbavselse, da
der blev banket pa deren kl. 7.30. Jeg
gik ud for at abne, men der var ikke
nogen. Sa gik jeg til havederen, hvor
der stod to maend. Den ene spurgte
mig pa gebrokkent dansk, “hvorhen?”.
Det svarede jeg pa, hvorefter han gik
udenfor og talte i telefon — laenge. Den
anden knoklede med at pakke ind og
fylde flyttekasser.

Pa et tidspunkt fik jeg kolde fadder og
sa mine sgnner for mig, som altid siger:
”du er for naiv mor, pas nu pa”. Sa jeg
henvendte mig til ham, der knoklede,
og spurgte: "hvor kommer | fra?” Hertil
svarede han "Kroatien”. Det gjorde mig
ikke mere rolig, jeg forventede jo, at

han ville naevne flyttefirmaets navn. Jeg
spurgte, om han kunne tale engelsk, det
kunne han ikke. Sa bad jeg ham om at
hente den anden ”flyttemand”. Han kom
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ind, og efter nogen sggen i hans telefon
kunne han naevne flyttefirmaet. Pyha, s&
andede jeg lettet op.

Klokken 17 karte flyttemaendene fra min
nye adresse, og i lobet af de naeste to
dage blev de fleste flyttekasser tomt

og sat udenfor. Det viste sig at veere

en darlig beslutning, for om sgndagen
regnede det voldsomt. Jeg pravede i
den kommende uge, om jeg kunne fa
nogen til at fierne dem. Til sidst ringede
jeg til flyttefirmaet, som kom samme
dag og fiernede dem. Skont.

Nu er der gaet tre maneder og jeg er
helt pa plads. Om det sa er den nye
kogeplade med tilgaengelig styring og
gardiner med fjernbetjening, sa er det
pa plads. Nu gleeder jeg mig bare til at
fa plantet noget i mine krukker, som skal
sta pa mine to terrasser.

Nye forskningsprojekt om
synshandicap og beskaeftigelse -

din viden er vigtig
Af John Filtenborg

Mennesker med synshandicap ligger
langt under den gvrige befolkning i
forhold til beskaeftigelse. Derfor har
Dansk Blindesamfund i samarbejde
med forskere fra Aalborg Universitet
igangsat et nyt forskningsprojekt, der
er stottet af VELUX Fonden. Projektet
"Med job i sigte” undersgger erfaringer
og oplevelser pa arbejdsmarkedet ud
fra den enkeltes perspektiv.
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Vi er interesseret i at belyse og forsta
barrierer for arbejdsmarkedsdeltagelse,
men endnu mere i de strategier der gor
det muligt at overvinde disse barrierer.

| projektet ser vi pa arbejdslivet

inden for konteksten af det samlede
levede liv. For de kreefter, der saetter
synshandicappede i stand til at veere
pa arbejdsmarkedet, kan ikke forstas
isoleret fra det liv, man ellers lever.
Formalet med projektet er at indsamle
videnskabelig viden med henblik pa at
forbedre indsatsen pa omradet — bade
i Dansk Blindesamfunds regi og i det
bredere samfund.

For at kunne gennemfare denne
forskning, har vi brug for din viden

og dine erfaringer. Vi sgger derfor
interviewpersoner. Et interview vil typisk
vare mellem en og to timer. Vi vil gerne
tale om dine erfaringer og oplevelser pa
arbejdsmarkedet, dit syn og dit bredere
hverdagsliv. Vi kan besgge dig i dit
hjem eller et andet sted, som du matte
foretraekke. Vi er interesseret i personer,
der opfylder disse kriterier:

e Du er over 50 ar.

¢ Du har en eller anden grad af
synshandicap, hvilket vil sige under 33
procent tilbagevaerende syn.

¢ Du har oplevet dit synstab som
voksen.

e Du er i beskeeftigelse, det kan
veere i form af flexjob, skanejob eller
ordinaer beskeeftigelse pa fuldtid eller
deltid. Du kan ogsa veaere selvsteendig
erhvervsdrivende.

Skriv til en af de falgende, hvis du
gerne vil deltage, eller hvis du har
spergsmal om, hvad deltagelse i
forskningsprojektet indebaerer:

¢ Projektleder Sune Qvotrup Jensen
pa e-mail gvotrup@socsci.aau.dk eller
telefon 60 67 27 10.

¢ Videnskabelig assistent Freja
Johannesen pa mail fi@socsci.aau.dk
eller telefon 99 40 32 34

Pa forhand tak.
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Tilmelding til RP-registeret

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

Dansk RP-register
Jjenklinikken, Rigshospitalet
Kennedy Centret

Gl. Landevej 7

2600 Glostrup

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

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

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

Navn:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon: Mobil:

Email:

CPR-nr.:

Underskrift:
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