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Søren: 22 50 13 69 • Iben: 26288131
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Siden sidst
Af: John Filtenborg, ny formand for RP-gruppen

Kære læser
Jeg vil begynde med en lille glæde og anerkendelse. Vores Facebook-side for 
RP-gruppen Danmark er blevet et samlingspunkt for mange. Både i de øjeblikke 
hvor frustrationer trænger sig på, og hvor man har brug for at række ud, og i de 
stunder hvor man har været ude og nyde en smuk tur i naturen. Et opslag for et 
par måneder siden fangede min opmærksomhed. Det kom fra Blind Motion og 
handlede om muligheden for at komme ud at sejle med en topsejlskonnert Lilla 
Dan. Jeg havde selv fornøjelsen af at sejle med denne båd, da jeg i min ungdom 
gik på Kogtved søfartsskole ved Svendborg. Jeg må indrømme, at det gav mig lyst 
til at tage med endnu en gang.

Kommende arrangementer: Til efteråret fra 14.-16. november afholder vi vores 
pårørende kursus. Kurset er en enestående mulighed for at møde andre i lignende 
situationer, og i fællesskab få talt om de udfordringer der opstår i hverdagen. Hvis 
du endnu ikke har deltaget i vores RP-kurser, vil jeg på det kraftigste opfordre dig til 
at tage del. Disse kurser har tidligere været meget populære, så hold øje med vores 
Facebook-side eller kursussiden på blind.dk, hvor informationen om kurset vil blive 
slået op, når vi nærmer os.

Økonomiske udfordringer: Nu til en alvorlig sag som vi som bestyrelse er nødt til at 
forholde os til. Vi bruger i øjeblikket flere penge, end vi får tildelt, og det kan ikke 
fortsætte. Landsmødet og udsendelsen af vores blad ”RP-nyt,” som udkommer 
tre gange om året, er nogle af de største poster i budgettet. Jeg tror, at der vil ske 
ændringer i fremtiden, men lige nu ved jeg ikke, hvordan de vil tage form. Mulige 
løsninger kan være begrænsninger på deltagerantallet til landsmødet, indførelse af 
brugerbetaling i forbindelse med landsmødet, eller at vi stopper med at sende RP-
nyt ud som papirblad. Det er en svær situation, men som man siger, kan pengene 
kun bruges én gang. Derfor vil vi som bestyrelse nøje overveje, hvordan vi bedst 
kan prioritere vores ressourcer.

Personlige nyheder: Jeg har skiftet arbejde, og fra den 1. juni er jeg ansat som 
konsulent i Kreds Syd- Vestjylland.

John Filtenborg, formand RP-Gruppen 
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Redaktionelt

RP-Nyt udgives og redigeres af Dansk 
Blindesamfunds RP-Gruppen. RP-Nyt 
udkommer på følgende medie: Trykt 
udgave, indlæst på lyd, som e-mail og i 
punktskrift. 

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

RP webside: Som RP-Gruppen 
administrerer i fællesskab med Dansk 
Blindesamfunds webmaster. Linket er: 
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. Støt op omkring bladet og kom med 
jeres input. Har man artikler, læserbreve, 
sjove historier eller vil man dele ud af 
sine egne erfaringer, så send det til RP-
Nyts redaktion, på rp-nyt@blind.dk

RP-pjecen ’at leve med RP’

Det kan være svært at forklare hvad 
Retinitis Pigmentosa betyder, både for 
dig selv og for dine omgivelser. 
RP-pjecen er et rigtig godt redskab.

RP-pjecen beskriver og forklarer alle 
aspekter i at have øjensygdommen.

Pjecen bruges af RP’ere, pårørende, 
øjenlæger, synscentraler osv. Alle kan 
bestille RP-pjecen, den er gratis og 
bliver sendt fra Dansk Blindesamfund. 

Bestil på mail: bestilling@blind.dk eller 
på tlf.: 38 14 88 44 og angiv hvor mange 
eksemplarer du ønsker.

http://www.rp-gruppen.dk
mailto:rp-nyt%40blind.dk?subject=
mailto:bestilling%40blind.dk?subject=


6 RP-Nyt   
39. årgang · Juni 2025 · Nr. 2

Kursus - Når syn og hørelse 
svigter, 17.- 20. november
Af: Døvblinde Danmark

Døvblinde Danmark indbyder alle 
med et kombineret syns- og høretab 
til kursus 17.- 20. november på 
Fuglsangcentret, Fredericia.

Med både syns- og høretab kan man 
let føle sig isoleret og udenfor. Det er 
svært at færdes og at klare hverdagen 
med alle dens udfordringer. Kom og 
få inspiration til at tackle de daglige 
udfordringer og mød ligestillede  
og få viden om hjælpemuligheder. 
Programmet byder på foredrag, 
debatter, erfaringsudveksling og socialt 
samvær. Vi anbefaler, at du har en 
seende ledsager med.
Kurset er gratis, dog opkræves et gebyr 
på 600 kr. til diverse materialer.
Rejseudgifter dækkes efter billigste 
offentlige transport.

Tilmelding senest 2. august. 
Tilmeldingsskema og program findes på
http://www.dovblinde.dk/ under 
’Arrangementer’ eller fås ved 
henvendelse til: Sekretær Trine Dissing, 
tlf: 36 38 85 92, 
mail: trine@dovblinde.dk

Flere oplysninger fås hos 
kursuslederne:
Niels Henrik Jørgensen, tlf: 24 46 57 30, 
mail: nielstrige@gmail.com
eller Susanne Løcke, tlf: 60 43 19 91, 
mail: susanne.loecke@gmail.com

Bentes Klumme
Af: Bente Ullits Eckmann

Med Retinitis Pigmentosa har man hele 
tiden et forskelligt syn på tilværelsen. 
Den ene dag er synet måske gråligt og 
den næste dag nærmest gulligt.

Jeg har i mange år haft Charles Bonnet 
syndrom – nøj, hvor det lyder fornemt. 
Jeg ser heldigvis ikke uhyggelige ting, 
men alligevel kan det være generende, 
når der er et hav af striber eller dråber, 
der løber ned foran mit syn. Men jeg 
ved jo, hvad det er, og det er ikke farligt.

Kender I det, at man kører et sted 
og slet ikke kan se noget ud af 
vinduet, indtil der bliver sagt, at der er 
rapsmarker på begge sider af vejen. Så 
spørger jeg, om vi kan få vinduet rullet 
ned, og så gør den stærke duft, at jeg 
kan se rapsmarkerne.

Jeg hører dårligt og ser endnu dårligere, 
men min lugtesans er heldigvis god. Jeg 
nyder, når jeg kan dufte tjørnen - jeg 
tror, det er hvidtjørn. Forleden da jeg 
gik tur sammen med Pippi (min skønne 
førerhund), kunne jeg dufte kaprifolier. 
Jeg så dem for mig, for der var nogen, 
der i min barndom havde dem som 
hegn mod vejen.

Jeg har lige været på ferie hos min 
familie i Nordjylland (syd for Limfjorden), 
hvor der er mange stisystemer, og 
mig og Pippi har svært ved at finde 
rundt. Denne gang var jeg heldig med, 

http://www.dovblinde.dk/
mailto:trine%40dovblinde.dk?subject=
mailto:nielstrige%40gmail.com?subject=


7RP-Nyt   
Nr. 2 · Juni 2025 · 39. årgang

>>

at deres robotplæneklipper havde 
problemer med at finde tilbage til basen. 
Den lyd den sagde, når den knoklede 
rundt med at finde hjem, var en god 
guideline for os.

Når jeg går på stierne her i vores 
nærområde, så kan jeg finde vej ved at 
kigge op på himlen, fordi der er træer 
langs siderne, så jeg skal se efter et lyst 
v. Sådan lærer vi nok alle at klare os 
med de sanser, vi har. 

Hav en god sommer med masser af 
solskin og fuglesang. 

Nyt RP-fællesskab 
ser dagens lys
Af: Jannie Jonasson

Som spritny RP´er rakte jeg i marts 2025 
ud i facebookgruppen RP-gruppen 
Danmark, fordi jeg savnede mennesker 
at kunne spejle mig i. Reaktionen var 
overvældende. Jeg rakte ud efter 
mennesker, der måske kunne forstå den 
(nye) virkelighed med RP, som jeg selv 
kun lige var begyndt at ”tage ind” og 
følte mig alene i. Og hold nu op, hvor 
modtog jeg mange søde, opmuntrende, 
spejlende og imødekommende 
beskeder fra nær og fjern. 

Efter lidt skriblerier og telefonsamtaler 
med søde ligesindede besluttede jeg 
at invitere eventuelt interesserede 
på en kop kaffe - og stak derfor en 
finger i jorden for at høre, om der mon 

sad nogle ligestillede med interesse 
for at mødes. Det var der! Rigtig stor 
interesse, faktisk.

Lørdag den 5. april mødtes vi derfor 
seks RP-fæller på en café i en art 
folkehus på Amager udenfor åbningstid. 
Vi havde derfor cafeen for os selv. En 
del flere ville gerne være kommet, hvis 
ikke skiferier, fødselsdage m.v. var 
kommet i vejen.

Det viste sig imidlertid at være ganske 
passende med seks om bordet – der var 
jo meget, vi skulle nå at dele og spørge 
ind til. Jeg havde på forhånd meldt 
ganske få rammer ud for vores samvær. 
Dem indledte jeg lige med at gentage:

•	 Hvad vi hører hér i rummet, forbliver i 		
	 rummet, når vi går.
•	 Der indledes med en runde, hvor hver 	
	 især fortæller, hvad vi har lyst til om 		
	 os selv.
•	 Vi afklarer sammen, hvilken slags 		
	 fællesskab/netværk vi ønsker og 		
	 forventer fremover.

Med disse enkle rammer, samt masser 
af kaffe, vand og kage, brugte vi næsten 
tre timer sammen i livlig samtale. Der 
var stor åbenhed og gensidig respekt i 
gruppen, og der var stor nysgerrighed 
i forhold til, hvordan forskellige 
udfordringer kan tackles. Mit eget 
behov for at mødes med mennesker, jeg 
kunne spejle mig i, blev til fulde opfyldt. 
Og det var skønt at høre andre byde ind 
med genkendende udbrud og fælles, 
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indforstået latter. Meget forløsende og 
fint.

Generelt i gruppen var der et fælles 
ønske om fysisk at mødes ind i 
mellem, opleve ting sammen (koncert, 
teater, museum, café osv.) og skabe 
et fortroligt rum til at dele stort og 
småt. Derfor besluttede vi at etablere 
en gruppe på Messenger, hvor vi kan 
skiftes til at slå begivenheder op for at 
mødes i besluttede rammer - og/eller 
invitere ud på en gåtur eller kop kaffe 
lidt mere spontant. Det kræver i sagens 
natur, at man ikke bor milevidt fra 
hinanden. Men i vores første lille sekstet 
var der deltagelse fra både Sorø, 
Vanløse, Køge m.v., så hvor der er vilje, 
synes der også at være vej.

I skrivende stund er gruppen RP-
fællesskabet netop blevet oprettet i 
Messenger, og vi ser meget frem til at 
mødes igen og dele tanker, oplevelser, 
glæder og sorger med hinanden.

Det kræver naturligvis lidt energi at 
starte et sådant fællesskab op. Men 
netop i dette tilfælde har det været ret 
nemt, fordi opbakningen har været så 
stor. Tusind tak for det!
 

Dansk Blindesamfunds Kvinder
Af: Bente Ullits Eckmann

Denne afdeling (forening) i DBS 
startede for cirka 30 år siden, og jeg 
har været med lige siden. Dengang 

havde vi også en forening, der hed 
Kvinder med handicap, som var en 
paraplyorganisation. Men den findes 
desværre ikke længere.

I marts afholdt vi vores seminar og 
landsmøde. På seminaret lærte vi at 
binde buketter, smagte på chokolade 
og udvekslede erfaringer med at 
leve et socialt liv som kvinde med et 
synshandicap.

På landsmødet var interessen for at 
gøre en indsats i bestyrelsen stor. Så 
foruden formanden, Marianne Neumann 
Hansen, som blev genvalgt - blev 
følgende valgt: Susanne Tarp som 
kasserer (genvalg), Inger Hvidemose, 
Christel Sonne og Bente Ullits Eckmann 
(genvalg) og Majbritt Abildgård og Tina 
Jellesen Nielsen.
Vi sluttede weekenden af med 
vandgymnastik ved Siri Højer Petersen.

Vores næste arrangement er et møde i 
Stormly (Frederiksberg) den 30. august 
kl. 11-16 med blandt andet to seje 
kvinder.
Vi holder vores første fysiske møde i 
DBSK s bestyrelse søndag den 22. juni.

Hvis du vil høre mere og eventuelt har 
lyst til at blive medlem, og opfylder 
betingelserne, som er kvinde med 
synshandicap, kan du kontakte mig på 
tlf. 41 78 41 48.

Bente Ullits Eckmann
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Nyt fra Rejsekort 
og rejseplan A/S
Af: RP-Gruppens bestyrelse

Vi vil meget gerne fortælle mere om de 
nye rejsekortløsninger, og hvornår de 
forventes at blive lanceret. 
 
Lige nu kan Rejsekort som app bruges 
af alle over 18 år. Inden sommer vil 
det være muligt at rejse som barn og 
pensionister under 67 år - og kundetype 
handicap kan rejse med appen til den 
rette pris fra efteråret i år. 
 
Det fysiske Rejsekort udfases i 2026, 
og der kommer et nyt alternativ til de 
rejsende, som ikke kan eller vil bruge 
Rejsekort som app. Alternativet udvikles 
bl.a. med fokus på de rejsende, som 
ikke er digitale, eller er utrygge ved 
at være digitale udenfor hjemmet. 
Alternativet udrulles over hele landet til 
alle kundetyper i 2026. 
 
Vi udvikler vores nye rejsebilletløsninger 
i tæt dialog med interesseorganisationer 
og brugertester løbende nye funktioner 
og løsninger med øje for, at løsningen 
skal kunne bruges af alle. I forhold til 
tilgængelighed og brugervenlighed 
for svagtseende og blinde er vi bl.a. i 
tæt dialog med Dansk Blindesamfund 
omkring behov og udfordringer. 
 

Ny virksomhed med fokus på 
synshjælpemidler
Af: Michael Nilsson, InSight 
Synshjælpemidler ApS

Vi er enormt glade over at byde jer 
velkommen til InSight Synshjælpemidler 
ApS - som er en helt ny, dansk 
virksomhed, der er startet af Liselotte 
Frederiksen, Johannes Morre Nørgaard 
og Michael Møller Nilsson.

Vi tror på at kunne gøre en forskel. En 
forskel som baserer sig på et fornuftigt 
udvalg af de bedste synshjælpemidler 
på markedet, en god service med 
ønsket om at løse opgaven samt en 
professionel og ordentlig rådgivning. 
Med InSight Synshjælpemidler ApS 
forsøger vi at gøre netop det - og skabe 
en god og stabil samarbejdspartner, 
både for dig som privatperson og for 
dig som synsprofessionel.

InSight Synshjælpemidler ApS er 
startet af erfarne personer. Vi har 
mange års erfaring i branchen, og er 
ikke tilbageholdne med at afsøge nye 
løsninger. Vi arbejder fleksibelt og 
effektivt, og ved, at de samme opgaver 
kan have brug for forskellige tilgange. 
Vi har base og kontor i 2610 Rødovre, 
hvorfra vi har vores daglige gang.

Vi kommer til at tilbyde et let, 
tilgængeligt website med gode 
informationer, hvor du kan lære mere 
om de forskellige synshjælpemidler, 
som vi tilbyder. Derudover præsenterer 
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vi snart en webshop, hvor du kan 
bestille i ro og mag, og få det bestilte 
sendt direkte til din dør.

Besøg hjemmesiden 
www.synshjælpemidler.dk, og tag på 
opdagelse i vores helt nye univers. 
Tilmeld dig vores nyhedsbrev og 
bliv løbende opdateret om nye 
synshjælpemidler og andre tiltag. Du 
kan ringe til os alle hverdage fra 08.30 
til 15.00 på tlf: 39 39 30 04 eller skrive til 
os på alle tider af døgnet på mail: 
hej@synsh.dk.
Vi glæder os til at byde dig velkommen 
hos InSight Synshjælpemidler ApS.

Øjenfondens uddeling 
den 26. maj 2025
Af: RP-Gruppens bestyrelse

Øjenfonden under Dansk 
Blindesamfund uddelte mandag den 
26. maj et større beløb til en række 
markante øjenforskere, som bl.a. 
arbejder med:
-	 Undersøgelser af effekt og betydning 		
	 af synsrehabilitering.
-	 Kliniske studier af screening for, samt 		
	 behandling af, glaukom.
-	 Kliniske studier af behandling af tør 		
	 AMD.

Der var velkomst ved landsformand 
Diana Stentoft og herefter introduktion 
ved Toke Bek, overlæge, professor, 
dr.med. og Daniella Bach-Holm, 
overlæge ph.d.

Der var to inspirerende oplæg om aktuel 
forskning. Det første studie omhandlede 
opsporingsarbejdet i forbindelse med at 
undersøge, hvor  mange der lever med 
et uopdaget synstab.

Opsporingsarbejdet bestod af:
-	 Afprøvning af synet i hjemmet.
-	 Efterfølgende foretages en synstest 		
	 af hjemmeplejen (efter forudgående 		
	 undervisning).
-	 Undersøgelse hos optiker.

Hvis visus er under 0,3 på bedste øje, 
inviteres borgeren ind på øjenafdelingen 
med henblik på behandling og 
opfølgning.

Der er i forbindelse med studiet udviklet 
en app, hvor diverse oplysninger kan 
indtastes. 

Foreløbige resultater
Ud af 108 borgere havde 60 personer 
en visus under 0,63. Heraf har man 
lavet en udredning på 40 personer og 
har foreløbig lavet opfølgning på fire 
personer. 

11,2 procent afslår i at deltage. De 
angiver manglende overskud, utryghed 
ved undersøgelsen eller nervøsitet for at 
få frataget kørekortet som begrundelse.

Man har fundet diverse aldersrelaterede 
øjensygdomme blandt de personer, 
der er blevet udredt. 55 procent af de 
undersøgte er inviteret med i projektet 
på grund af dårligt syn.

mailto:hej%40synsh.dk?subject=
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Det andet studie blev foretaget af 
Mathilde Mussmann og omhandlede 
børn med medfødt grøn stær. Her 
undersøgte man, hvordan syn og øjne 
påvirkes efter operation:
-	 Forekomst: 2-4 børn årligt i Danmark.
-	 Årsag: fejl i ”drænsystemet”, cirka 40 		
	 procent skyldes en genetisk fejl.
-	 Symptomer: i første leveår vokser 		
	 øjet, der ses uklar hornhinde, 			 
	 lysfølsomhed, øget tåreflod 			 
	 og ufrivillige øjenlågskramper.

Behandlingen er kirurgisk. Der foretages 
en operation i ”drænsystemet”. Cirka 30 
procent skal opereres flere gange. Man 
vurderer resultatet efter operationen og 
sammenligner forskellige operationer 
og resultater. Herefter vurderes den 
synsrehabiliterende effekt. Ligeledes 
vurderes effekten af briller, filtre m.v. 
I Danmark har man fundet 174 ptt fra 
1977 til i dag.
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Blanket til RP-registeret

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

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

Ved at tilmelde dig RP-registeret accepterer du, at dine data i anonymiseret form 
anvendes til forskning, og at vi må kontakte dig i forbindelse med eventuelle 
behandlingsforsøg. På denne måde hjælper du dig selv og andre, som har Retinitis 
Pigmentosa. 

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

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

Navn:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon: Mobil:

Email:

CPR-nr.:

Underskrift:



www.polyfa.com

Polyfa Consultants A/S
Rådgivningsfirma for den europæiske

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

Industrielt møbeldesign og indretningsløsninger | By kalstad i Ringsted

Lergravsvej 38 • 4100 Ringsted

Telefon: 2857 2512 • design@bykalstad.dk

www.bykalstad.dk

Handicap venligt hotel

Kvalitetsbevidst murer i Aarhus og omegn til:
FACADERENOVERING • BADEVÆRELSER • FLISEARBEJDE

Murerfirmaet Hagelquist ApS • Tybjergvej 25 • 8382 Hinnerup

Tlf. 23 63 87 83 • thomas@mfhaps.dk • mfhaps.dk

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

www.kortermann-it.dk

 

 

 

 

 

 

 

Rådgivende arkitekt og ingeniørfirma. Tlf. 53 55 04 90 

 

 

 

 

 

Sponsoreret

http://www.polyfa.com
https://www.granzow.dk
https://www.bykalstad.dk
https://www.onlysleep.dk
https://www.mfhaps.dk
https://www.kortermann-it.dk
https://nicearchitecture.dk/


Afsender:  Dansk Blindesamfund  ·  Blekinge Boulevard 2  ·  2630 Taastrup

LÆR AT LÆSE NODER

Kurset afholdes torsdag 
d. 4. september kl. 09–14 på 
IBOS. Det er gratis at deltage.

Spiller du musik og har svært ved 
at læse noder? Så tilmeld dig vores 
kursus om hjælpemidler til node-
læsning for svagsynede. 
Læs mere og tilmeld dig via 
QR-kode i nederste højre hjørne.

Kok & Vin
St. Gråbrødrestræde 19 • 5000 Odense C

E-mail: mail@kokogvin.dk
Tlf. 31 69 01 06 Odenses mest autentiske bistrot

http://www.ibos.dk/podcast
https://www.kokogvin.dk
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