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Siden sidst fra formanden

Af John Filtenborg, formand for RP-gruppen
Ser jeg for godt som RP’er til at kunne tillade mig at tage pa RP-Kursus?

| mit arbejde som konsulent mgder jeg mennesker, som lige har oplevet et synstab.
Fortvivlelsen, frustrationen og masser af kaotiske tanker om alt fra gkonomi,
arbejde og bliver jeg helt blind eller.... Mange af jer kan selv fortsaette. Sa da jeg fik
et lignende spergsmal, som det jeg har startet med, kunne jeg uden videre vejlede
i at tage pé kursus. Nar man har gjort sig refleksioner om, hvorvidt man ser darligt
nok, sa er det fordi, man ser darligt.

Erkendelsen over et synstab er hard at sluge - om det er, at man er blevet
natteblind - eller om man er ngdt til at standse op og kigge forst til den ene side og
sa til den anden side, som et barn der lige er i gang med at lzere at krydse en vej -
eller om man bare ikke kan finde sit glas, man lige har stillet fra sig.

Mange har oplevet, at et RP-Kursus har bragt dem videre, og de har mgdt

nogle ligestillede. Hvornar man er klar til at tage pa de to RP-kurser, vi og
kursusafdelingen hos DBS udbyder, er forskelligt. Jeg har vaeret pa et parerende
kursus, men forleden madte jeg en RP’er, der har haft RP i mange ar, der nu var
klar til at tage sin kone med pa sadan et kursus.

En artikel, som jeg gleeder mig til at lzese i dette nummer, er om 3. fase forseg, der
skulle nedseette hastigheden pa degenerationen af nethinden.

En anden artikel, jeg ser frem til at laese, er af dig om din historie med RP, som vi
meget gerne vil bringe. Lees eventuelt Jeannies artikel fra forrige nummer for at fa
lidt inspiration.

Til sidst vil jeg naevne vores landsmgde, der afholdes den 16. januar 2027. Se mere
om det inde i bladet.

John Filtenborg, formand RP-Gruppen
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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
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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.

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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Invitation til landsmode i

RP-Gruppen
Af RP-Gruppens bestyrelse

Landsmadet afholdes lgrdag den

16. januar 2027 pa Fuglsangcentret i
Fredericia fra kl. 9.00 til ca. kl. 16:00.
Vidste du, at feenomener som
papildruser og Charles Bonnet syndrom
ogsa kan pavirke mennesker med
Retinitis Pigmentosa og nogle andre
medfgdte nethindesygdomme? Hvis
ikke, har du mulighed for at here mere
om disse to faanomener ved RP-
Landsmgdet 2027.

Papildruser er sma aflejringer i
synsnerven, som ogsa kan give
synsfeltdefekter. | oplaegget vil laege og
ph.d. Alvilda Steensberg fra afdeling

for sjensygdomme pé Rigshospitalet-
Glostrup preesentere resultaterne

fra hendes ph.d.-projekt - med titlen
"Papildrusers genetiske baggrund”,
hvor sammenhangen mellem
papildruser og Retinitis Pigmentosa blev
undersggt. Oplaegget gennemgar de

to gjensygdomme individuelt, hvorefter
den mulige sammenhaeng diskuteres pa
baggrund af studiets resultater.

Charles Bonnet-syndrom opleves af
nogle mennesker med nedsat syn,
hvor de ser ting, som ikke er der. Leege
Mads Assenholt Nielsen fra afdeling
for Jjensygdomme, Rigshospitalet-
Glostrup, vil i sit oplaeg dykke ned i,
hvorfor disse synsoplevelser opstar,
hvilken betydning de kan have i
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hverdagen, og hvad forskningen viser
om faeenomenet hos personer med
Retinitis Pigmentosa og andet alvorligt
synstab.

Der er ogsa et opleeg af Morten

Bonde, som selv lever med Retinitis
Pigmentosa. Han har staet midt i et
kaos forarsaget af stress, depression
og et syn, der langsomt var ved at
forsvinde, og h an vil forteelle om nogle
af de ting, der siden skete. Om livet
med et syn, der hele tiden forandrer sig.
Om at forsgge at holde fast i det, man
kender - og nogle gange veere ngdt til
at give slip pa det. Om nye perspektiver,
uventede muligheder og om det, han
gennem arene er blevet klogere p4,

nar livet ikke udvikler sig, som vi havde
forestillet os. Mon ikke ogsa Morten vil
forteelle om sin seneste bog med titlen:
”6 indre tilstande - fra fastlast til fri”.

Lees programmet og om tilmelding pa
de folgende sider.

Program for RP-Landsmgdet den
16. januar 2027

Afholdes pa Fuglsangcentret,
Sendermarksvej 150, 7000 Fredericia,
tif. 76 20 21 00.

Formand for RP-Gruppen, John
Filtenborg, tIf. 23 40 92 58.

o 9.00 Dgrene abnes. Der er kaffe og
croissant.

e  10:00-10:15 Abning, velkomst og
navneoprab af landsmade deltagere.
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¢ 10:15-11:00 Foredraget "Retinitis
Pigmentosa og papildruser - resultater
fra et ph.d.-projekt” ved Alvilda
Steensberg, lzege og ph.d., Afdeling for
@jensygdomme, Rigshospitalet-Glostrup.

* 11:00-11:45 Foredraget ” Nar synet
snyder — Charles Bonnet-syndrom

og Retinitis Pigmentosa” ved Mads
Assenholt Nielsen, laege, Afdeling for
Jjensygdomme, Rigshospitalet-Glostrup.

¢ 11:45-12:00 Pause.
e 12:00-13:30 Frokost.

¢ 13:30-14:30 Selve Landsmgdet

afvikles:

- Valg af dirigent.

- Valg af stemmeteellere.

- Oprab af deltagere. Alle med RP er
stemmeberettiget.

- RP bestyrelsens arsberetning ved
John Filtenborg.

- Indkommende forslag.

- Valg til bestyrelsen. John
Filtenborg, Bente Ullits Eckmann
og Ole Gadegaard er pa valg, og
alle gnsker at genopstille.

- Valg af suppleanter.

- Eventuelt.

¢ 14:30-16:00 Foredrag ved Morten

Bonde om hans bgger og om at leve med
RP.

¢ 16:00 Farvel og tak for denne gang.
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Tilmelding til RP-Landsmgade
den 16. januar 2027

Af: RP-Gruppens bestyrelse

Tilmelding til Landsmgdet skal ske

pa mail til RPLM@blind.dk eller rp-
tilmelding@blind.dk, eller telefonisk
pa telefonnummer 23 40 92 11 (Janne
Sebrink, medlem af bestyrelsen).

Ved tilmelding bedes du oplyse:
Navn

Mailadresse

Ledsager

Fodselsar (ikke CPR-nummer)
Bynavn

Deltager du fysisk eller via Zoom?
@nsker du at fremga af
deltagerlisten eller gj?

Hvis du deltager fysisk, bedes du
oplyse, om du onsker, at:

o Der skal tages hensyn til nogen
diseter ved frokosten?

o Medbringe en forerhund?

Frist
Sidste tilmeldingsfrist til Landsmodet er
den 2. januar 2027.

RP-Gruppens bestyrelse er ikke
ansvarlige for mail eller opringninger
som ikke rettes til de anforte
mailadresser eller telefonnumre.
Endvidere er tiimelding forst geeldende
efter modtagelse af bekraeftelse pa mail
eller telefonisk.

Pris og betaling
Det koster 100 kr. for hver person at



deltage i RP-Landsmadet, som inkluderer
foredrag og frokost. Drikkevarer ud over
vand ved frokost er for egen regning.
Indbetalinger til landsmgdet ma gerne
overfgres til DBS girokonto:

Reg. nr. 4180 og konto-nummer:
3002217 - eller via MobilePay nr.:
996627

HUSK besked til os RPLM og navn.

Mulig venteliste

Hvis det er nadvendigt, oprettes en
venteliste i den reekkefolge tilmeldingerne
modtages, Der er plads til cirka 80 ved
selve Landsmgadet.

RP-gruppen har intet med aftensmad
eller veerelsesbookning at gare, her sker
alle henvendelser til Fuglsangcentret.

Afbud

Bliver du forhindret i at deltage er det
vigtigt at afmelde sig, da RP-Gruppen
bliver faktureret for alle tilmeldte, ogsa for
dem der udebliver.

Hvem kan deltage pa
RP-Landsmgdet?

Alle interesserede med RP, pargrende
og andre som gnsker at statte op om
RP-Gruppen. Der er ingen krav om
medlemskab af Dansk Blindesamfund
eller andre synsmaessige krav.

Befordring
Transport til og fra Fuglsangcentret er for
egen regning.

40. argang - Oktober 2026 - Nr. 3

RP-Nyt

Forslag

Forslag der gnskes behandlet pa
Landsmadet, skal veere bestyrelsen

i haende senest lgrdag den 2. januar
2027 og kan sendes til mailadressen rp-
gruppen@blind.dk

Deltagelse via Zoom

Det vil veere muligt at deltage online
via Zoom i landsmgadet. 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 tilmeldingsfristen - og
omvendt kan Zoom deltagelse ikke
a&ndres til fysisk deltagelse.

Deltagerliste

Der udarbejdes en deltagerliste. Onsker
man ikke at fremga af deltagerlisten,
skal man anfgre dette ved tilmelding.

Ses vi til RP-Landsmodet 20277?
Af: Morten Bonde

Mit navn er Morten Bonde. Jeg er
forfatter, foredragsholder, mindfulness-
instrukter og coach. Tidligere arbejdede
jeg i mere end 20 ar i reklamebranchen,
heraf 13 &r som Senior Art Director hos
LEGO.
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Billede viser Morten Bonde fotograferet lidt fra
siden og nedefra. Han kigger op mod himlen,
hvor der hajt oppe flyver nogle fugle.

| 2002 fik jeg konstateret den genetiske
gjensygdom Retinitis Pigmentosa, og
siden da har jeg langsomt mistet mere
og mere af mit syn. Det blev ogsa
begyndelsen pa en personlig rejse, som
i 2019 blev til bogen: Demt blind — hva’
sa? — En rejse fra Hablgshedsgade til
Mulighedsvej.

Siden fulgte foredrag i Danmark og
udlandet, en TEDx-tale og her i & min
nye bog: 6 indre tilstande - fra fastlast
til fri, som i farste omgang udkommer
som trykt bog og senere som lydbog.

Jeg har faet eeren af at veere
indleegsholder ved Landsmedet i 2027.
Det er min plan lige nu at tage jer med
tilbage til 2016, hvor jeg stod midt i et

kaos forarsaget af stress, depression
og et syn, der langsomt var ved at
forsvinde. Midt i alt dette dukkede et
spergsmal op, som pa mange mader
kom til at falge mig gennem de naeste ti
ar: “Hva’ sa nu, Morten?”

Jeg vil forteelle om nogle af de ting, der
siden skete. Om livet med et syn der
hele tiden forandrer sig. Om at forsgge
at holde fast i det, man kender, og om
nogle gange at veere nadt til at give slip
pa det. Om nye perspektiver, uventede
muligheder og om det, jeg gennem
arene er blevet klogere pa, nar livet ikke
udvikler sig, som vi havde forestillet os.

Det er i hvert fald det, jeg lige nu
teenker, at vi skal tale om. Men
landsmgadet er forst i 2027. Og hvis de
sidste ti ar har leert mig noget, er det, at
livet kan na at finde pa meget inden da.

Vi ses ;-)

VR i o g
Billede viser en strand, med sandklit til venstre
og havet til hgjre. | sandet pa stranden star
Mortens Bondes seneste bog med titlen
”6 indre tilstande - fra fastlast til fri”.

e
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Kurset: At leve med Retinitis
Pigmentosa
Af DBS kursusafdeling & RP-Bestyrelsen

Har du faet konstateret Retinitis
Pigmentosa (RP), og har du ikke
tidligere veeret pa dette kursus, s har
du nu chancen. Pa kurset far du rig
mulighed for at udveksle erfaringer med
ligestillede. Vores gnske er at give RP-
diagnosticerede god faglig viden om de
vilkar, muligheder og rettigheder, som
skal sikre, at livet med RP bliver lidt
lettere.

Kurset afvikles fra onsdag den 28.
oktober til sgndag den 1. november
2026 pa Dansk Blindesamfunds
kursuscenter, Fuglsangcentret i
Fredericia. Kurset afholdes af RP-
gruppens bestyrelse i samarbejde med
Dansk Blindesamfunds kursusafdeling.
Kursets to veerter har begge RP.

Pa kurset vil der blive holdt opleeg af
bade en gjenlaege, en dgvekonsulent
og en optiker, som vil fremvise
kompenserende optik. Derudover vil
emner som lovgivning, job og karriere
veere pa programmet. Der vil blive
demonstreret forskellige former for
hjeelpemidler, ledsageteknik og andre
kompenserende teknikker. Vi vil ogsa
shakke fritidsinteresser og diskutere
andres og egne erfaringer med at
fastholde et godt, spaendende og
udfordrende fritidsliv. Der vil ogsa veere
fokus pa det psykosociale i form af et
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lzengere oplaeg med en terapeut, som
selv har RP.

RP er en paraplydiagnose, som rummer
en lang reekke varianter. Nogle af de
emner vi kommer ind p4, vil derfor vaere
mere relevante for nogle end for andre.
Men vi vil forsgge at komme hele vejen
rundt om livet med RP og opfordre til, at
man bidrager med egne erfaringer.

Ud over et spaendende program er der
lagt op til social samvaer med andre |
samme situation som en selv.

Det koster et kursusgebyr pa 400 kr. at
deltage i kurset. Dansk Blindesamfund
betaler for ophold og undervisning.
Rejseudgifter er for egen regning.
Tilmelding kan ske til Dansk
Blindesamfunds Kursusafdeling

pa tif. 76 20 22 06 eller pa e-mail:
kursusafdelingen@blind.dk.

Bentes Klumme - sommerhus
Af: Bente Ullits Eckmann

Da jeg fik solgt mit hus, ville jeg
invitere min naermeste familie pa ferie
i en forleenget weekend og foreslog
Fuglsang-centret. Smabgrnsfamilierne
syntes, det var en god ide, men
familierne med starre barn foretrak

et ophold i et stort luksussommerhus
med mange aktiviteter, som bordtennis,
billard, bordfodbold og naturligvis
pool, spa og sauna. Udenfor var

der forskellige spil, fodboldbaner,
trampoliner og gynger.
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Vi kom hjem fra sadan et ophold i gar
aftes. Det var en stor succes. Pa turen
deltog en svagsynet veninde, fire sgnner
og deres koner, ni bgrnebgrn plus to
keerester og tre oldebarn.

Jeg havde pa forhand uddelegeret
planlaegning og ansvar for maltiderne
til deltagerne, hvor de selv kunne
bestemme, om de gnskede at bestille
take-away eller selv lave det. Vi fik
laekkert og varieret mad til hvert maltid.
Det var en stor succes.

Der var mange sjove episoder, som
f.eks. det 3 -arige oldebarn der fik at
vide, at oldemor er blind. ”Nej, jeg kan
se, hun har gjne”, sagde barnet.
Samme barn blev spurgt, om hun ville
have en chips og svarede: "Nej, jeg vil
gerne have to”.

Knap sa forngjelig blev hjemkarslen
med Flextrafik, som var pa 115 km

og havde taget 12 time derop. Turen
hjem tog 4 timer, fordi vi skulle omkring
Amager og Dianalund. Chauffgren gav
os et godt rad, som jeg har hert for,
men som jeg nu vil give videre. Sig ikke
hvornar, du vil hentes, men hvornar, du
gnsker at veere fremme. Sa far du et
afgangstidspunkt og de (kontoret) kan
ikke lzegge flere ture ind i din tur.

Jeg slutter lige af med en opskrift pa en
morgenmadsomelet, som jeg ikke fik i
sommerhuset, men har lavet for nylig,
og den var god og meettende.

Sadan ger du: 2 styk eeg piskes let
sammen og haeldes pa panden i lidt
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varm olivenolie. Haeld 100 gram frosne
eerter i eeaggemassen, for den saetter
sig. Drys lidt salt og peber pa. Dernaest
tilfojes 50 gram rad peber, 50 gram
kyllingepéaleeg og 50 gram mager ost

i tern. Nar det har sat sig, serveres
omeletten med 1 skive rugbrad.
Velbekomme. Og godt efterar

OCU400 genterapi giver hdb om
en ny behandling for Retinitis
Pigmentosa

Af Ole Gadegaard med hjeelp fra Al

OCU400 er en eksperimentel genterapi,
som udvikles til behandling af Retinitis
Pigmentosa (RP). Det seerlige ved
OCU400 er, at behandlingen ikke

er rettet mod én bestemt genfejl. |
stedet forsager den at pavirke et helt
netveaerk af processer i nethinden.

Hvis de igangvaerende forsgg giver

de forventede resultater, kan OCU400
potentielt blive en behandling for mange
forskellige former for RP.

Hvor langt er OCU400 naet?

Der er sket betydelige fremskridt i
2026. Det afggrende fase 3-studie, som
hedder [iMeliGhT, er feerdigrekrutteret
med 140 deltagere. Deltagerne

har forskellige RP-mutationer og
forskellige grader af sygdommen.
Studiet sammenligner personer, der

far OCU400, med en ubehandlet
kontrolgruppe.

Ocugen forventer de vigtigste sakaldte >>



topline-resultater fra fase 3 i forste
kvartal 2027. Hvis resultaterne er
positive, kan de bruges som grundlag
for den videre godkendelsesproces.
Virksomheden arbejder allerede med
en sakaldt rolling BLA-ans@gning til de
amerikanske myndigheder og sigter
mod en mulig godkendelse i 2027. Det
er vigtigt at understrege, at en mulig
godkendelse endnu ikke er sikker.

Hvad er problemet ved RP?

RP er ikke én enkelt sygdom, men en
gruppe af arvelige nethindesygdomme.
Mange forskellige genfejl kan fore til
RP. Genfejlene kan forstyrre nethindens
lysfolsomme celler — iseer stave og
senere ogsa tappe. Nar cellerne
gradvist mister deres funktion, bliver
synsfeltet mindre, markesynet darligere,
og synsstyrken kan efterhanden blive
pavirket.

Hvordan skal OCU400 virke?

For at forsta idéen bag OCU400 kan
man forestille sig nethinden som et stort
orkester. Ved RP er der fejl forskellige
steder i orkestret. En bestemt genfejl
kan veere arsagen til sygdommen, men
konsekvensen bliver efterhdnden, at
mange af cellernes funktioner kommer
ud af balance.

OCUA400 tilfgrer genet NR2ES3 til
nethindens celler. NR2E3 er et sdkaldt
regulator-gen, som er involveret i flere
vigtige funktioner i nethinden. Det har
blandt andet betydning for udvikling
og vedligeholdelse af fotoreceptorer,
cellernes stofskifte, lysomsaetning,
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inflammation og overlevelse.

Tanken er derfor ikke forst og fremmest
at reparere hver enkelt RP-genfejl. |
stedet forsegger OCU400 at ’nulstille’
eller genoprette balancen i det netveerk
af processer, der er blevet forstyrret. Det
er baggrunden for betegnelsen modifier
gene therapy. Pa dansk kan man kalde
det en genterapi, der forsgger at pavirke
sygdommens underliggende cellemiljg.

Hvorfor er det interessant for RP-
patienter?

Mange eksisterende eller udviklede
genterapier er malrettet én bestemt
genmutation. Det betyder, at
behandlingen kun kan bruges af
patienter med netop denne mutation.
OCU400 er udviklet med en bredere
tilgang og undersgges hos patienter
med mange forskellige RP-mutationer.
Det er derfor potentielt en meget

bred behandling. | fase 3-studiet er
der repraesentation af mere end 25
forskellige genetiske mutationer. Det
betyder dog ikke, at OCU400 allerede
er dokumenteret til at virke ved alle
RP-mutationer. Det er netop noget af
det, fase 3-studiet skal vaere med til at
afklare.

Hvad har man set indtil nu?

De tidlige fase 1/2-forsgg har givet
interessante signaler. | en opdatering
fra marts 2026 rapporterede Ocugen
tre ars opfelgning hos et lille antal
evaluerbare deltagere. Syv ud af otte
behandlede gjne viste enten forbedring
eller bevarelse af synsfunktionen
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sammenlignet med det ubehandlede
gje.

Der blev rapporteret en forbedring

pa omkring to linjer i malingen af

syn under svage lysforhold (LLVA)

efter tre ar. Der blev samtidig ikke
rapporteret nye behandlingsrelaterede
alvorlige bivirkninger eller andre nye
sikkerhedssignaler i denne opfalgning.
Tallene skal dog fortolkes forsigtigt. Der
er kun tale om f& patienter i den tidlige
undersggelse, og resultater fra et lille
fase 1/2-studie kan ikke alene bevise, at
behandlingen virker. Det er netop derfor,
fase 3-studiet med 140 deltagere er sa
vigtigt.

Hvad betyder ’to linjer bedre’?

Nar man taler om linjer i en synstest,
handler det om, hvor meget man kan
laese pa en synstavle. To linjer kan veaere
en meaerkbar forskel i en test, men det
kan ikke direkte overseaettes til, at en
person oplever to gange sa godt syn i
hverdagen.

LLVA betyder low-luminance visual
acuity — altsa synsstyrke under svage
lysforhold. Det er interessant ved RP,
fordi mange mennesker med RP netop
oplever store problemer, nér lyset bliver
svagt.

Hvordan gives behandlingen?
OCU400 er udviklet som en engangs-
genterapi, der gives i gjet. Ved genterapi
bruges en modificeret virusvektor som
transportmiddel til at fa det genetiske
materiale ind i de relevante celler.
Virusvektoren er konstrueret til ikke
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at kunne give den sygdom, som den
oprindelige virus ville kunne give.

Den praecise behandling, risiko og
mulige varighed af effekten skal
vurderes ud fra de endelige kliniske
data og myndighedernes vurdering.

En genterapi er ikke det samme som
en almindelig gjendrabe eller medicin,
og den kan have risici, som skal
gennemgas grundigt med en gjenlaege.

Hvad skal fase 3 vise?

Fase 3 er den afgerende del af
udviklingen. Her skal man blandt
andet undersgge, om OCU400 giver
en meningsfuld forskel i synsfunktion
sammenlignet med kontrolgruppen.
Og om effekten og sikkerheden er
tilstraekkelig til, at myndighederne kan
overveje en godkendelse.

Det primeere mal i liMeliGhT er
gendringen i visuel funktion efter 12
maneder, malt med en test af, hvor godt
deltagerne kan navigere ved forskellige
lysniveauer. Det er altsa ikke kun
almindelig synsstyrke, der males.

Hvad sker der nu?

- 2026: Deltagerne i fase 3 falges
efter behandlingen, og data samles.
- 3. kvartal 2026: Ocugen forventer
at begynde en lgbende indsendelse
af ansggningen til de amerikanske
myndigheder.

- 1. kvartal 2027: De vigtigste fase
3-resultater forventes offentliggjort.

- 2027: Hvis fase 3-resultaterne er
positive, kan der komme en egentlig
godkendelsesproces. Ocugen arbejder >>



£

mod en mulig godkendelse i 2027.

Hvad betyder det for en RP-patient i
dag?

Det vigtigste er, at OCU400 endnu ikke
er en godkendt standardbehandling.
Man bgr derfor ikke gendre sin
nuveerende behandling eller sine
kontroller pa grund af OCU400.

Det er til gengeeld veerd at serge for,

at ens genetiske diagnose er sa godt
dokumenteret som muligt. Ved arvelige
nethindesygdomme kan genetisk
testning veere vigtigt - bade for den
enkelte patient og for muligheden for at
deltage i fremtidige kliniske forsag.

For patienter og parerende er det

ogsa vigtigt at felge udviklingen med
realistiske forventninger. De hidtidige
data er interessante og giver hab, men
forst nar fase 3-resultaterne foreligger,
ved vi langt mere om, hvor stor effekten
er, hvilke patienter der har mest gavn af
behandlingen, og hvor lzenge effekten
varer.

Kort fortalt

- OCU400 er en eksperimentel genterapi
mod en bred gruppe af RP-former.

- Den forsgger ikke at reparere én
bestemt genfejl, men at pavirke et helt
netveerk af processer i nethinden.

- Behandlingen tilfarer genet NR2E3,
som har betydning for flere funktioner i
nethindens celler.

- Fase 3-studiet [iMeliGhT er
faerdigrekrutteret med 140 deltagere.

- De vigtigste fase 3-resultater forventes
i forste kvartal af 2027.
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- De tidlige trearsdata er lovende,

men bygger pa fa patienter og skal
bekreeftes i fase 3.

- En mulig godkendelse i 2027 er et mal
— ikke en garanti.

En vigtig afslutning

For RP-patienter og deres familier er
OCU400 interessant, fordi tilgangen
forsgger at ramme en feelles biologisk
mekanisme pa tveers af mange
forskellige genfejl. Hvis fase 3 lykkes,
kan det fa stor betydning for patienter,
som ikke har en mutation, der kan
behandles med en mere malrettet
genterapi.

Men det er vigtigt at skelne mellem hab
og dokumentation. OCU400 er stadig
under afprgvning. Det naeste store
svar kommer, nar fase 3-resultaterne
foreligger i 2027.

Kilder og lzesevejledning
Oplysningerne i denne artikel er baseret
pa offentligt tilgeengelige oplysninger
fra Ocugen. Herunder selskabets
meddelelse om faerdig rekruttering til
fase 3-studiet fra 2. marts 2026 og
virksomhedens opdateringer fra 2026.
Tallene om de tidlige kliniske resultater
er virksomhedens rapporterede data,
og bor ikke betragtes som en garanti for
effekt.
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Sporg lzegen om dit RP-syn
Af: RP-bestyrelsen og lzege Mette Bertelsen

Speargsmal:

Nogle mennesker med RP oplever
spaendingshovedpine. Kan
spaendingshovedpine skyldes RP?
| eventuelt bekraeftende fald, kan
man sige noget om forekomsten er
foraget blandt mennesker med RP
sammenlignet med fuldt seende
mennesker?

Svar:

Spaendingshovedpine er den mest
almindelige form for hovedpine, og de
fleste mennesker oplever den af og til.
Selve sygdommen i nethinden giver
ikke hovedpine. Men nér synsfeltet

er indsnaevret, og synet er nedsat i
svagt lys, skal gjne, nakke og hjerne
arbejde hardere. Man koncentrerer
sig mere, drejer hovedet mere og
spaender ofte ubevidst i nakke og
skuldre. Lysfalsomhed kan endvidere
fa en til at knibe gjnene sammen. Alt
det kan udlgse spaendingshovedpine.
Hovedpinen skyldes altsa ikke RP
direkte, men kan veere en fglge af den
ekstra anstrengelse, synsnedsaettelsen
giver.

Om hovedpine er hyppigere hos
mennesker med RP, er ikke undersagt
ordentligt. | én eeldre undersggelse
angav omkring halvdelen af personer
med RP, at de havde hovedpine. Men
uden sammenligningsgruppe siger tallet
ikke meget.

Sa svaret er ja, sandsynligvis. lkke
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fordi RP i sig selv giver hovedpine,
men fordi det nedsatte syn kan give
ekstra muskelspaendinger. Om det er
hyppigere hos personer med RP end
hos fuldt seende, har vi ikke gode tal

pa.

Sigurd cykler for en sag
Af: Caroline Larsen, Danske Blindesamfund

Med en 12 timer lang cykeltur samlede
19-arige Sigurd ind til den gjensygdom,
der en dag selv ger ham blind

Sveden drypper fra panden og benene
sitrer. Timerne har sat sig i kroppen,
men da klokken rammer ti om aftenen,
slipper Sigurd styret og lafter armene

i vejret. Et gjeblik star tiden stille. Sa
bryder smilet frem. Han gjorde det.

12 timer pa cyklen. 402 kilometer. For
en sag, der betyder noget.

For Sigurd handler det ikke kun om

at gennemfare en fysisk udfordring.
Det handler om at saette fokus péa en
gjensygdom, de feerreste kender og -
om at vise at et liv med synshandicap
ikke behgver saette en stopper for
drgmme og ambitioner.

”Mit synshandicap er et livsvilkar, men
jeg vil ikke lade det begraense mig.
Jeg vil gerne vise, at man godt kan
seette sig mal og gennemfare dem,
selvom man har et synshandicap”, siger
19-arige Sigurd Philipsen.

Hverdagen med synshandicap
Sigurd lever med den sjeeldne arvelige
gjensygdom Retinitis Pigmentosa (RP), >>



der gradvist indsnaevrer synsfeltet og
gor det sveert at orientere sig i marke.
Derfor har Sigurd altid en lommelygte

i inderlommen, nar market falder pa.
Generelt har han sveert ved at se langt,
kontrasterne flyder sammen, og han har
sveert ved at vurdere afstande.

Farst omkring 3. klasse maerkede

han, at noget var anderledes. Nar de
andre legede fangeleg eller gemmeleg
om aftenen til skolearrangementer,
havde han sveert ved at deltage og
matte traekke sig. Senere blev det
tydeligt i ungdomslivet, hvor det var en
udfordring for ham at deltage i fester
med daempet belysning.

Nar fremtiden er uvis

Den storste kontrast til kammeraternes
liv oplevede han, da de begyndte at
tage karekort. Det er ikke en mulighed
for Sigurd. Laegerne har vurderet, at
han ikke ma fa karekort. En besked der
ramte hardt, da det ogsa er forbundet
med et tab af frihed.

Samtidig lever Sigurd med uvisheden
om, hvordan hans syn vil udvikle sig.
@jensygdommen udvikler sig typisk
over mange ar og kan i veerste fald

fore til alvorlig synsnedsaettelse eller
blindhed. Den tanke forsgger Sigurd
ikke at lade fylde for meget i hverdagen.
”Jeg ved, at det bliver vaerre med tiden.
Jeg kan allerede se darligere nu, end
jeg kunne for fem-ti ar siden. Men jeg
ved ikke, hvordan det kommer til at
udvikle sig. Jeg forsgger ikke at teenke
for meget over det, for sa kan jeg hurtigt
blive deprimeret”, forklarer Sigurd.
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Alligevel er det en erkendelse, der falger
med, og som har betydning for de valg,
han treeffer for fremtiden. Allerede som
barn matte han afskrive drammen om
at blive politi- eller brandmand. | dag

er han bevidst om, at han ma veelge et
arbejde, hvor han ikke er afhaengig af at
kare bil.

Frihed og begrzensninger pa to hjul
Midt i begreensningerne har Sigurd
fundet sit frirum. P& cyklen kan han
give slip og presse sig selv. Her er det
kroppen, der bestemmer - ikke synet.
Sportsgrene med bolde fungerer

ikke for ham, fordi han ikke kan na at
reagere. Men cykling giver mening.

Her kan han ngrde med detaljer, traene
malrettet og presse kroppen fysisk.
Men cyklingen er heller ikke uden
udfordringer. Nar han kerer i et felt,
kraever det, at man ligger teet for at
spare kreefter, og her kan synet vaere en
begraensning.

"Det foles ikke helt sé trygt i store
felter, som det har gjort tidligere”, siger
Sigurd og maerker, hvordan sygdommen
langsomt udvikler sig.

Nye muligheder

Alligevel naegter han at lade det
definere, hvad han kan. Derfor har han
kastet sig over e-cykling, som er en
virtuel cykelsport, hvor man cykler pa
en sakaldt hometrainer, der er koblet til
en computer og skeerm, sa deltagere fra
hele verden kan dyste mod hinanden |
virtuelle cykellgb.

"Det er en helt ideel cykelform for mig,
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da det intet kraever af mit syn. Her er
det kun benene, der afger, hvad jeg kan
praestere”, siger Sigurd.

Faktisk er han sa dedikeret, at han gar
i 3.9 i en elitesportklasse og traener
malrettet mod at kvalificere sig til DM i
e-cykling i 2027.

”Man skal turde dramme stort. Man

er ngdt til at se tingene i et andet
perspektiv og fa det bedste ud af
situationen”, forteeller Sigurd.

Viljestyrke til det sidste

Det kreever bade fysisk og mental

styrke at cykle i 12 timer. Undervejs blev
Sigurd ogsa presset til det yderste. Efter
syv timer ramte krisen. Han fik kvalme,
blev overophedet og overvejede at give
op. Men opbakningen fra de mange
fremmgdte fik ham til at fortsaette.

Med fornyet motivation fik han langsomt
kroppen i gang igen. Time for time
arbejdede han sig tilbage - og teettere
pa malet.

Da han efter 12 timer stod af cyklen,

var det ikke kun en fysisk praestation.
Det var ogsa en personlig sejr. Sigurd
havde sat sig et mal og gennemfort det.
Han havde presset sin krop, leert sine
greenser at kende og bevist over for sig
selv, at man kan mere, end man tror.

En sejr - pa flere mader

Det lykkedes ham ogsé at samle 12.000
kroner ind til RP-Gruppen i Dansk
Blindesamfund og seette fokus pa
gjensygdommen.

”Jeg er glad og stolt over, at det
lykkedes. Jeg er ogsd meget
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taknemmelig for, at s mange kom

og stottede op om projektet”, smiler
Sigurd.

Han haber, at andre kan spejle sig i
hans historie og se, at udfordringer ikke
behgver veere en stopklods. At man
godt kan finde nye veje. For selvom
gjensygdommen er en fast felgesvend,
naegter han at lade den begraense ham.
”| min familie har vi altid haft den
tilgang, at det ikke skal veere en
haemsko. Det nytter ikke noget at seette
sig i et hjorne og veere ked af det. Det
er et livsvilkar, s man bliver ngdt til at
finde en made at leve med det pé og fa
det bedste ud af livet”, siger Sigurd.

Se med, nar en RP’er deltager i
et tv-program
Af: Dovblinde Danmark

Onsdag den 21. oktober kl. 20.00
starter dokumentarserien "Nar alt
slukker” pa DR1 og DRTV. | serien
deltager Jackie Lehmann Hansen,
DovBlinde Danmarks formand sammen
med ni andre danskere. Jackie har selv
RP grundet Usher Syndrome, og har i
dag cirka 5 graders syn.

Deltagerne skal opleve, hvad der sker,
nar vand, strom, varme, internet og
mobilnetveerk forsvinder. Hvordan
reagerer man, nar nogle af de ting, vi
normalt tager for givet, pludselig ikke er
der? Og hvad betyder feellesskabet, nar
hverdagen bliver vendt pa hovedet?

Programmet bliver bade



tegnsprogstolket og synstolket. Serien
bestar af tre afsnit og vises tre onsdage

i traeek med start den 21. oktober. Se
med pa DR1 og DRTV.

Nyt projekt skal hjzelpe med
synsudtraetning

Af IBOS - Instituttet for Blinde og
Svagsynede

IBOS oplyser, at de med stor gleede
lige inden sommerferien, modtog
fondsmidler fra VELUX FONDEN til

et nyt tredrigt forskningsprojekt om
synsudtraetning blandt voksne over 50
ar med betydelig synsnedsaettelse.

Synsudtraetning er en udfordring,
som mange mennesker med
synsnedseaettelse oplever i hverdagen,
men som i dag kan veere vanskelig

at identificere systematisk. Med
projektet onskes at udvikle ny viden
og en valideret metode, som gar det
lettere for fagpersoner at identificere
synsudtraetning og tilbyde den rette
stotte.

Projektet indledes med, at der
gennemfgres en afdaekning af
omradet, s& man kan blive klogere
pa synsudtreetning som faenomen.
Dette gores i teet samarbejde med

10 kommunikationscentre, som
hjeelper med at etablere kontakt til
relevante borgere, der kan deltage.
Nar vi efterfolgende har udviklet en
valideret udredningsmetode, bidrager
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kommunikationscentrene med
rekruttering af borgere, som vi kan
afprove metoden pa. Deltagelse foregar
altsa ved, at kommunikationscentrere
ud fra fastlagte kriterier udpeger
borgere, som vil blive kontaktet.

Fakta om projektet

J Titel: Synsudtraetning og
voksenlivets overgange - veje til bedre
deltagelse i feellesskabet.

J Projektejer og projektleder: IBOS -
Institut for Blinde og Svagsynede.

J Finansiering: Stattet af VELUX
FONDEN med 5,8 mio. kr.

J Projektperiode: Oktober 2026 —
september 2029.

. Malgruppe: Voksne over 50 ar
med betydelig synsnedsaettelse

o Samarbejdspartnere: 10 af
landets kommunikationscentre samt
Kabenhavns Universitet og Aarhus
Universitet

Kurser og webinarer ved IBOS
Af: IBOS - Instituttet for blinde og
svagsynede

De fleste kurser ved IBOS er gratis. Her
folger en kort beskrivelse af tre kurser/
webinarer.

23. oktober 2026

kl. 10.30-12.00, webinar

Filterbriller ved lysfalsomhed — hvordan
virker filterbriller og hvordan veelger man
de rigtige?

| dette webinar far du viden om,
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hvordan filterbriller kan anvendes som
en del af handteringen af lysfelsomhed.
Og hvilke overvejelser der er vigtige, nar
den rette lgsning skal findes.

27. oktober til 1. december, webinar
Pa vej til arbejdsmarkedet

“Pa vej til arbejdsmarkedet” er et
10-dages gruppevejledningsforlgb for
personer med steerkt nedsat syn eller
blindhed og bygger pa det succesfulde
forlob Pre-employment program (P.E.P).

28. oktober kl. 09.00-14.00 i Esbjerg
Synstab som livsforandring - for borgere
0g parerende

Denne kursusdag giver dig mulighed

for at blive klogere pa nogle af de
udfordringer, der folger med et synstab.
Og hvordan man bedst tackler de
personlige og sociale aspekter af
synstab.

Alle kurser:

Se hele listen og find det kursus der
passer dig pa dette link:
https://ibos.nemtilmeld.dk/category/
kurser_til_borgere_og_paaroerende/
IBOS kan kontaktes telefonisk pa
telefonnummer 39 45 25 45.

Ny sportskilub i Taastrup: Her er
horelsen dit vigtigste vaben

Af: Taastrup Showdownklub

Mens de fleste sportsgrene kraever et
skarpt syn, handler det i den nystiftede
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"Taastrup Showdown-klub” om at lukke
gjnene og spidse grer. Klubben abner
nu derene pa Ole Remer Skolen og
inviterer alle med et synshandicap til at
prove kreefter med den haesblaesende
sport, Showdown.

Showdown kan bedst beskrives som en
kombination af airhockey og bordtennis,
men med en vaesentlig forskel: Man
spiller med en blindemaske for gjnene,
og bolden har hagl i sig, sa den rasler
og bliver hgrbar. Det kraever lynhurtige
reflekser og ekstrem koncentration at
styre spillet udelukkende ved hjeelp af
lyden.

Vi vil gerne skabe et sted i Taastrup,
hvor sport og socialt samveer gar hand i
hand. Showdown er en fantastisk sport,
fordi den foregar pa lige vilkar, og vi

har bade traener og dommer Klar til at
hjeelpe folk godt i gang,” forteeller Martin
Egelund Olsen, formand og stifter af
Taastrup Showdown-klub.

For at gore det sa let som muligt at
starte, har klubben fjernet de typiske
forhindringer. Der er intet krav om

dyrt udstyr, da klubben udlaner alt,
hvad man skal bruge. Desuden
tilbyder klubben afhentning ved

Hoje Taastrup Station for at sikre, at
transporten ikke star i vejen for en god
treeningsoplevelse (der er 5 minutters
gang fra stationen til skolen).

Praktisk information:
Klubben treener hver torsdag kl. 16- >>



21.(fra den 13. august) pa Ole Remer
Skolen, Gadehavegaardsvej 1 i
Taastrup.

Alle interesserede er velkomne til en
gratis provetraening.

Kontakt for yderligere info:
Martin Egelund Olsen, formand
Telefon: 28 12 12 77

E-mail: Taastrupshowdownklub@
outlook.dk
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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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